UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM — NiVEL MESTRADO

DANIELLE ABRANTES DE OLIVEIRA

ENVELHECENDO COM HIV/AIDS: HISTORIA DE LUTAS E DESAFIOS

JOAOQ PESSOA - PB
2013



DANIELLE ABRANTES DE OLIVEIRA

ENVELHECENDO COM HIV/AIDS: HISTORIA DE LUTAS E DESAFIOS

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-
Graduacdo em Enfermagem-PPGEnf, da
Universidade Federal da Paraiba, vinculado a
Linha de Pesquisa Enfermagem e Salde no
Cuidado ao Adulto e Idoso, para fins de
obtencdo do titulo de Mestre.

Linha de pesquisa: Enfermagem e Saude no Cuidado ao Adulto e Idoso.
Orientadora: Profa. Dra. Valéria Peixoto Bezerra

JOAQ PESSOA - PB
2013



048e Oliveira, Danielle Abrantes de.
Envelhecendo com HIV/Aids: histéria de lutas e desafios / Danielle
Abrantes de Oliveira.- Jodo Pessoa, 2013.
127f.
Orientadora: Valéria Peixoto Bezerra
Dissertacéo (Mestrado) — UFPB/CCS
1. Enfermagem. 2. Cuidados de enfermagem - idosos- HIV/Aids. 3.
Idosos - HIV/Aids - cuidados de enfermagem.
4. ONGs - idosos - HIV/Aids - cuidados.

UFPB/BC CDU: 616-083(043)




DANIELLE ABRANTES DE OLIVEIRA

ENVELHECENDO COM HIV/AIDS: HISTORIA DE LUTAS E DESAFIOS

Aprovada em: / /

BANCA EXAMINADORA

Profd. Dra. Valéria Peixoto Bezerra
Orientadora — PPGEnf/UFPB

Prof. Dr.Luiz Fernando Rangel Tura
Membro-UFRJ

Profé. Dra. Maria Eliete Batista de Moura
Membro — UFPI

Profd. Dra. Maria Djair Dias
Membro - PPGEnf/UFPB

Prof? Dra. Maria das Gracas Melo Fernandes
Membro-PPGEnf/UFPB



A minha avo, Maria Liicia,
Por seus cuidados e por tanto amor para comigo.
Deus, certamente por citimes, Levou-a para perto Dele mais cedo do que eu esperava.

A minha mde, Rosana Luna, meu maior exemplo,
Por me ensinar o caminho da vida.

A minha filha, Maria Victéria, meu presente de Deus,
Por ser a razdo do meu viver.



AGRADECIMENTOS

A Deus, por me conduzir na realizacio de meus sonhos. Por tudo que tenho e que
sou.Por ser minha fortaleza, meu rochedo, meu escudo, meu tudo.

A professora e orientadora Dra. Valéria ®eixoto Bezerra, pela dedicacio em me
orientar nesta pesquisa. Pelo apoio durante esta drdua caminhada.

A professora Dra. Anténia Oliveira Sifva, pela confianca e por ser exemplo de
determinagdo que almejo ser quando crescer.

Aos professores Dr. Luiz Fernando Rangel Tura ¢ Dra. Maria Djair Dias, pela
disponibilidade e por suas valiosas contribuicées para finalizagdo deste estudo.

A professora Dra. Lenilde Duarte de Sd, pelas sugestdes fundamentais de sua
experiéncia com a Historia Oral.

A RNP+CG, em especial Silvestre, Socorro e Lucinha, pela confianca e abertura em
prol da realizacdo deste estudo.

Aos colaboradores do estudo, por compartilharem suas historias de vida; sem eles esta
conquista ndo seria possivel.

A minha mde, Rosana, e ao meu “paidrasto”, Heriberto, pelo amor, carinho, incentivo e
presenga em todos os momentos da minha vida.

A meu pai, Romulo, e sua esposa, Cineldndia, por me ensinarem que sem Deus eu ndo
sou nada.

Aos meus irmdos, Michelle e Gabrielle, pelo amor, carinho e amizade em todos os
momentos da minha vida;, Rpmulo Jinior e Ana Liicia, pelo carinho e por existirem em
minha vida.

Ao anjo que Deus me enviou, Sérgio, pelo seu carinho e por sua presen¢a durante a fase
final dessa caminhada.

A minha equipe de trabalho, meus grandes amigos da UBSF Estagdo Velha, pelo apoio
e compreensdo, especialmente durante todo o trajeto desta conquista.

A Secretaria Municipal de Saiide de CG, na pessoa de Flavia Suassuna, pelo apoio e
compreensdo diante de minhas auséncias para finalizagdo deste estudo.

A todos os meus amigos e familiates por, direta ou indiretamente, me apoiarem em cada
etapa desta vitoria.



Saber viver

“Nao sei...

Se a vida é curta ou longa demais para nés.
Sei que nada do que vivemos tem sentido,
Se ndo tocamos o coracdo das pessoas.
Muitas vezes basta ser:

Colo que acolhe,

Brago que envolve,

Palavra que conforta,

Siléncio que respeita,

Alegria que contagia,

Ldgrima que corre,

Olhar que acaricia,

Amor que promove.

Isso ndo é coisa do outro mundo, é o que dd sentido a vida.
& o que faz com que ela ndo seja nem curta e nem longa demais.
Mas que seja intensa, verdadeira e pura...
Enquanto durar.”

Cora Carolina



RESUMO

OLIVEIRA, Danielle Abrantes de. Envelhecendo com HIV/Aids: histéria de lutas e
desafios. 2013. 125 p. Dissertacdo (Mestrado). Programa de Pés-Graduagdo em
Enfermagem. Universidade Federal da Paraiba. Jodo Pessoa-PB. 2013.

O processo de envelhecimento remete o individuo a enfrentamentos diversos que,
associados ao contégio pelo HIV, tomam dimensfes mais amplas e desperta um olhar
diferenciado para este grupo populacional, por acreditar que vivenciar os desafios na
luta pela vida com a aids resulta em experiéncias ricas, em que 0 apoio humano se
sobrepBe aos enfrentamentos diarios. Neste sentido, a presente pesquisa teve, como
objetivos: conhecer a histdria de pessoas envelhecendo com HIV/aids integrantes de
uma Organizagdo Nao-Governamental e identificar os sentimentos e as estratégias de
enfrentamento que permeiam as relac6es vivenciadas por pessoas que envelhecem com
HIV/aids. Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa, sendo a Histéria Oral
Tematica como suporte metodoldgico. A pesquisa foi realizada durante o periodo de
julho a setembro de 2012, através de entrevista com oito colaboradores da Rede
Nacional de Pessoas Vivendo e Convivendo com HIV e Aids (RNP+CG), localizada em
Campina Grande-PB. A analise do material empirico permitiu a construcdo de dois
eixos tematicos: 1 - Envelhecer com HIV/Aids e 2 — Sentimentos e estratégias de
enfrentamento nas relag@es vivenciadas ao envelhecer com HIV/Aids. No primeiro eixo
tematico o envelhecimento é considerado com aspectos positivos e negativos, quando
apontado como consequéncia natural da evolugcdo humana ao mesmo tempo em que se
configura como sinénimo de doenga, auséncia de beleza e invalidez. O segundo eixo
tematico retrata 0s sentimentos e as estratégias de enfrentamento, desde a busca pelo
diagnostico até o descobrimento da sorologia positiva. Os enfrentamentos séo
relacionados as dificuldades financeiras, reacdes provocadas pelos antirretrovirais e a
presenca das doencgas oportunistas, associados aos sentimentos de medo ao revelar o
diagnostico aos parceiros, familiares e amigos, em consequéncia de vir a sofrer
preconceito e discriminacdo, provocando o isolamento social. Neste aspecto, as
Organizacbes Ndo-Governamentais desempenham papel essencial na luta contra aids,
auxiliando os portadores a enfrentar os desafios impostos, promovendo o aumento da
autoestima e da forca de vontade para continuar vivendo. O estudo reuniu diferentes
experiéncias de pessoas envelhecendo com HIV/aids e a Histdria Oral permitiu desvelar
determinadas facetas dos enfretamentos que cada colaborador vivenciou na
complexidade e diversidade que caracterizam a epidemia. Neste sentido, tal
investigacdo oferece possibilidades aos profissionais de salde e outros segmentos
sociais para compreenderem o0s diversos enfrentamentos vividos pelas pessoas
envelhecendo com HIV/aids e despertar para mobilizagdes em construir, ampliar e
fortalecer a luta contra a doenga, principalmente para aqueles que vivenciam esse duplo
contexto com caracteristicas amplas e complexas que a doenca impde.

Descritores: Envelhecimento, Aids, Enfermagem.



ABSTRACT

OLIVEIRA, Danielle Abrantes de. Getting old with HIVV/AIDS: a history of struggles
and challenges. 2013. 125 p. Dissertation (Master's Degree). Postgraduate Program in
Nursing. Federal University of Paraiba. Jodo Pessoa-PB. 2013.

The aging process refers the individual to many different confrontations that associated
with HIV contagion, takes wider dimensions and awakens a different look for this
population group, by believing that living the challenges in the struggle for life with
AIDS, results in rich experiences, in that the human support superimposes the daily
confrontation. In this direction, the present research had as objectives: know the history
of people getting older with HIV/AIDS, members of a Non-Governmental Organization
and identify the feelings and the facing strategies that permeate the relationships
experienced by people who are getting older with HIV / AIDS. This is a study with
qualitative approach, being Thematic Oral History as a methodological support. The
research was conducted during the period from July to September 2012, through
interviews with eight collaborators of the National Network of People Living and
Living Together with HIV and AIDS (RNP+CG), located in Campina Grande. The
analysis of the empirical material allowed the construction of two main themes: 1 -
Getting old with HIVV/AIDS and 2 - Feelings and the facing strategies in the relationship
experienced by getting old with HIV/AIDS. In the first main theme, aging is considered
with positive and negative aspects, while appointed as a natural consequence of human
evolution at the same time it is configured as a synonym of disease, lack of beauty and
invalidity. The second main theme depicts the feelings and the facing strategies, since
the search for diagnosis to the discovery of seropositivity. Confrontations are related to
financial difficulties, reactions caused by the presence of antiretroviral and opportunistic
diseases associated with feelings of fear to reveal the diagnosis to partners, family and
friends as a result of suffering from prejudice and discrimination, causing social
isolation. In this aspect, the Non-Governmental Organizations play an essential role in
combating AIDS, by assisting the patients to deal with the imposed challenges,
promoting the increase of self-esteem and willpower to continue living. The study
bought together different experiences of people getting older with HIV/AIDS and the
Oral History allowed unveil certain facets of confrontations that each collaborator has
experienced in the complexity and diversity that characterized the epidemic. In this
direction, this investigation offers possibilities to health care professionals and other
social segments to understand the various confrontations experienced by people getting
older with HIV / AIDS and awaken to mobilizations to build, expand and strengthen the
fight against the disease, especially for those who experience this dual context with
wide and complex features that the disease imposes.

Descriptors: Get old, AIDS, Nursing.
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No mundo atual o envelhecimento populacional vem desafiando a atencdo e a
preocupacdode gestores, comunidade cientifica e da sociedade, demandando a
necessidade de intervengdes, com o intuito dedesenvolver acbes de salde capazes de
enfrentar os desafios de uma nova realidade que se apresenta.

O Brasil acompanha este processo ao registrar, no ano de 2000, 27.043.345
pessoas com 50 anos e mais (IBGE, 2000) e em 2010 por apresentar39.007.220
individuos nesta faixa etaria (IBGE, 2010), possivelmente em resposta as mudancas de
indicadores de salde, como a queda de fecundidade, reducdo da mortalidade e o
aumento da esperanca de vida.

A énfase dada a faixa etéria a partir de 50 anos se deve por entender que a partir
desta idade se iniciam as alteracGes fisioldégicas do processo de envelhecimento no
individuo. O surgimento dessas mudancas antes dos 60 anos de idade aponta o
envelhecimento cronolégico como falho e arbitréario, em virtude de estar sendo definido
ndo pela idade, mas pelos efeitos que o tempo esta causando no organismo
(GROISMAN, 2002).

Peculiaridades anatdmicas e fisioldgicas mostram que a evolucdo do organismo
para a velhice propriamente ditase apresenta com a diminui¢do de 1 cm por década a
partir dos 40 anos; a perda progressiva da massa 0ssea ap0s 0 pico que acontece entre
30 e 40 anos; a instalagdo da menopausa na mulher e da andropausa no homem, por
volta dos 50 anos, entre outras (PAPALEO NETO, 2007).

Neste sentido, envelhecer é uma experiéncia singular e individual, um fenémeno
de um processo da vida marcado por mudancas biopsicossociais especificas e
associadas com a passagem do tempo (AVILA et al., 2007). Essa experiéncia individual
se adquire através do enfrentamento de situacGes impostas por alteracfes bioldgicas e
psicoldgicas ao longo dos anos, resultando na forma de viver como idoso, repleto de
sabedoria e merecedor de respeito da sociedade.

No processo de envelhecimento surgem alterac@es estruturais e funcionais que,
embora variem de individuo para o individuo, sdo apresentadas em todos os idosos e
caracterizam o envelhecimento normal (PAPALEO NETTO, 2007). Essas mudancas
sdo consideradas naturais e esperadas, tal e qual é nascer, crescer e mudar (PORTELLA,
2004).

Acompanhando as mudancas do processo natural de envelhecimento, o papel
social da palavra “velho” também estd mudando, pois a pessoa que envelhece estd

saindo de suas casas apOs a aposentadoria, dando continuidade as suas atividades
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sociais, de lazer e laboral, principalmente por meio de grupos de convivéncia de idosos.
A importancia da mudanca de comportamento do idoso esta no novo olhar que a
sociedade demanda para esse grupo social, apagando as imagens de invalidez e de
atribuidas a ele. Esse grupo populacional também tem despertado o interesse
dacomunidade cientifica pelas inovagGes na &rea salde, em contribuir para um
envelhecimento mais saudavel e prolongado.

O aumento na expectativa de vida associado a busca de um envelhecimento
ativo, tem refletido no incremento da atividade sexual, em grande parte devido aos
avancos da industria farmacéutica e da medicina (LAZAROTTO et al, 2008), com 0 uso
de novas drogas para disfuncdo erétil, medicamentos que minimizam os efeitos da
menopausa, lubrificantes vaginais, proteses, correcdo e prolongamento peniano e
cirurgias plasticas estéticas, entre outros (BRASIL, 2007).

Ribeiro (2007) aponta uma nova concep¢do em relacdo a pratica da sexualidade
pela populacédo idosa ao defender que acontece em consequéncia de: 0 sexo ndo mais
apresentar a fungdo de procriacdo, sendo fonte de satisfacdo e realizacdo; aumento
notavel de idosos com condicdes psicofisicas satisfatorias e ndo dispostas a renunciar a
vida sexual e, finalmente, o surgimento da aids, que tem contribuido para pessoas
repensarem a sexualidade e falar mais abertamente sobre o sexo.

Socialmente,o idoso ainda é considerado assexuado, pois ha pouco tempo ainda
se acreditava que por volta desta idade ocorria 0 declinio intenso e inevitavel da fungéo
sexual devido a menopausa e a instalacdo progressiva das disfuncdes da erecao
masculina (SILVA, 2010a).

Apesar de pessoas que estdo envelhecendo terem se tornado mais ativos
sexualmente, a adocdo dos métodos de prevencdo para as Doencas Sexualmente
Transmissiveis (DST) ndo tem acompanhado essas mudangas, quando se observa um
aumento na incidéncia da aids nessa populacdo. Entre as décadas de 80 e 90, quando
foram diagnosticados os primeiros casos de aids, o Brasil registrava apenas 8.366
homens com mais de 50 anos e 2.498 mulheres, na mesma faixa etaria, acometidos pela
doenca. Entre 1980 e 2010 o pais apresentou um avanco no ndmero de casos
acumulados nesse grupo populacional, registrando 31.368 casos em homens e 15.737
em mulheres (BRASIL, 2010). O aumento do nimero de casos de aids em pessoas com
mais de 50 anos em trés décadas, torna-se preocupante diante das inUmeras estratégias

de prevencdo da doenca emanadas pelas politicas publicas.
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Neste sentido se destaca a preocupacao pela transmisséo sexual como a principal
forma de contagio do HIV, tanto em mulheres quanto em homens com 50 anos e mais,
diferenciando-se apenas da faixa etaria de menores de 13 anos de idade, a qual
apresenta a transmissdo vertical como categoria de exposicdo com maiores niimeros.
Em 2008 os dados acumulados no periodoindicaram que os individuos maiores de 50
anos apresentaram 26.034 homens infectados pelo virus, sendo 18.188 casos
contaminados por via sexual, distribuidos em 3.928 homossexuais, 3.498 bissexuais e
10.762 heterossexuais. Em relagdo as 12.332 mulheres contaminadas no mesmo
periodo, 11.897 casos registrados tém a via sexual como principal forma de contagio,
sendo todas heterossexuais (BRASIL, 2008).

Desde 1985, ano do primeiro caso de aids notificado na Paraiba, até junho de
2010, foram notificados 3.361 casos da doenca. Os cinco municipios do Estado que
apresentaram maior numero de casos de aids acumulados no periodo foram: Jo&o
Pessoa (2.091 casos), Campina Grande (692 casos), Santa Rita (189 casos), Bayeux
(170 casos) e Cabedelo (137 casos) (BRASIL, 2011).

O perfil epidemiolégico com que a epidemia ora se apresenta, pressupde que
apostura da pessoa idosa em relacdo a sexualidade e as melhoras de seu desempenho
sexual ndo estdo sendo acompanhadas pelas campanhas educativas promovidas pelas
politicas publicas. Coutoet al. (2012) enfatizam que essa populacéo é desassistida neste
sentido em virtude da concepcéo arraigada da sociedade de que 0 sexo é prerrogativa da
juventude.

O incentivo a préatica do sexo seguro divulgado pelos meios de comunicacéo e
profissionais de salde no pais, em sua maioria, permanece sendo destinado as pessoas
jovens, permitindo ao individuo que estd vivenciando o envelhecimento permanecer
com a pratica de ndo usar o preservativo, ja que teve uma juventude sem esse
apelo.Portanto, a auséncia desse incentivo pode contribuir para que os idosos se tornem
vulneraveis a transmissao de doencas sexualmente transmissiveis, em especial a aids.

Estudo realizado destaca essa probleméatica quando questiona homens e
mulheres portadores do HIV/aids sobre o ndo uso do preservativo com parceiros fixos,
ao justificar pela confianca no parceiro, ndo considerar importante o seu uso, associar a
diminuicdo do prazer e ndo gostar de usa-lo (COUTOet al., 2012). Da mesma forma,
outro estudo abordando o uso do preservativo mostrou que esta pratica é caracteristica
de adultos jovens, pois os idosos declararam nédo saber usa-lo e nao ter esta pratica como
habito (MELO et al., 2012).
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A resisténcia ao uso do preservativo por individuos com 50 a 59 anos é atribuida
a cultura machista do homem e ao medo de perder a erecdo, além da falsa impressdo da
inutilidade do preservativo pelas mulheres laqueadas por se encontrarem
impossibilitadas de procriacdo (SILVA, 2006).

Na tentativa de mudar a realidade das atividades educativas apenas voltadas para
os individuos jovens e para um planejamento da politica de prevencdo mais eficaz para
o controle da epidemia do HIV, torna-se necessario atentar para a populagdo que
envelhece, por ser considerada integrante de um grupo esquecido pela sociedade, que
enfrenta o isolamento social ao se deparar com uma gama de experiéncias desagradaveis
e excludentes, deixando-os fragilizados e inseguros (VIEIRA, 2004).

Assim, na tentativa de compreender os enfrentamentos das pessoas com 50 anos
e mais, e por entender que ja nesta faixa etaria as pessoas apresentam alteracdes em seu
organismo como resposta ao processo de envelhecimento e os considerando individuos
ativos, com capacidade funcional e sexual preservadas, deve-se perceber que a
prevencdo e a promocao de salde ndo sdo privilégio apenas dos jovens, mas que as
acOes de prevencdo devem ser incorporadas a atencdo a salde em todas as idades
(BRASIL, 2006).

Os avancos da medicina e 0 aumento da expectativa de vida sdo fatores que
resultam no envelhecimento de pessoas cada vez mais ativas porém nao excluem as suas
fragilidades e insegurancas apresentadas diante das atitudes da sociedade frente ao
processo de envelhecimento, como o isolamento do idoso por ser consideradoinvalido.
Esses sentimentos sdo intensificados quando tais individuos, além de estarem
vivenciando o processo de envelhecimentoainda séo surpreendidos com o contagio pelo
HIV em suas vidas, evoluindo para uma doenca de grande estigma, que acarreta
sentimentos de medo e tristeza em virtude do preconceito e discriminacao.

Sendo assim, 0 avanco da epidemia da aids na populacdo idosa tem sido
considerado um problema de salde publica devido ao aumento da transmissdo do HIV
apos os 50 anos de idade, tal como ao envelhecimento de pessoas infectadas com o
virus (BRASIL, 2010).

Neste sentido ediante de sentimentos provocados nas pessoas que envelhecem
com HIV/aids, surge a necessidade de se conhecer as dificuldades daqueles que
convivem com a doenca frente a sociedade,a luta por uma vida digna e a esperanca na

descoberta da cura da aids.
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Neste contexto, as Organizagdes N&o-Governamentais/aids (ONGs/Aids) séo
consideradas importantes ao serem criadas para reforgar os lagos sociais de pessoas que
convivem com o HIV, por lutar na garantia dos seus direitos, alémde dar respostas a
epidemia quando estimula a adeséo de diversos pesquisadores envolvidos na causa.

Entre 1985 e 1989 o surgimento das primeiras organizacdes dedicadas
exclusivamente a aids se destacam por terem desenvolvido papel fundamental nas
conquistas dos movimentos sociais no combate ao avancgo da doenca, pelo empenho na
cobranca de acfes governamentais de prevencdo e tratamento, além da preocupacao
com a producdo de conhecimento sobre a epidemia e 0 acesso gratuito aos
medicamentos antirretrovirais na rede publica de saude (RAMOS, 2004).

As ONGs/Aids proporcionam, aos individuos, um apoio social para o
enfrentamento das dificuldades impostas pela presenca e evolucdo da doenca, além de
capacitaremas pessoas que convivem com o HIV em se organizarem na defesa de seus
direitos.

Neste contexto, portadores que vivenciam a evolugdo da doencaconsideram a
ONG como referéncia no suporte em suas vidas, com destaque para 0s idosos que
envelhecem com a doenca ou se descobriram portadores do HIV/aids no processo de
envelhecimento e estdo inseridos nos contextos sociais na luta pela vida que a
organizacgdo propoe.

Considerando o0 exposto, as questdes norteadoras do presente estudo se
configuram como: Quais as experiéncias vivenciadas por pessoas de 50 anos e mais
com HIV/aids vinculadas a uma Organizacdo N&o-Governamental? Quais 0s
sentimentos e enfrentamentos que surgem dessa experiéncia de envelhecer com
HIV/aids?

Com base nessas inquietacdes, a investigacdoteve como objetivos:

e Conhecer a histdria de pessoas envelhecendo com HIV/aidse integrantes de uma

Organizacdo Nao-Governamental,

e ldentificar os sentimentos e as estratégias de enfrentamento que permeiam as

relacGes vivenciadas por pessoas que envelhecem com HIV/aids.

A escolha por conhecer a vida dos individuos em processo de envelhecimento e

com HIV inseridos numa ONG, se justifica por acreditar que vivenciar os desafios na
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luta pela vida com a aids resulta em experiéncias ricas, em que 0 apoio humano se

sobrepde aos enfrentamentos diérios.

Diante da escassez de estudos referentes a historia de vida de pessoas que estdo
envelhecendo com HIV, a investigagdo do tema tornou-se relevante para aprimorar a
atencdo prestada a esses individuos diante dos enfrentamentos vivenciados nos diversos

contextos do cotidiano.
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2. MARCO TEORICO %
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2.1 Refletindo sobre oenvelhecimento

Abordar o envelhecimento e sua construgdo historica, possibilita uma
compreensdo ampla e um olhar diferenciado para uma fase repleta de faces da vida de
um ser humano que vivencia ser idoso.

As modificacbes morfoldgicas e funcionais em consequéncia do processo de
envelhecimento que vivencia o ser humano, podem ser consideradas involugdes,
afetando a maioria dos érgdos causando, assim, o declinio gradual na performance dos
individuos. Essas modificacdes ocorrem quando o ser humano atinge 0 maximo de suas
fungdes organicas entre 30 e 40 anos de idade, estabilizando e declinando
progressivamente com perda funcional global de 1% ao ano (MORAES; 2008).

O autor ainda enfatiza alteracbes que comprovam o declinio funcional no
envelhecimento, como: a perda de 2 a 3% de massa 6ssea na mulher apds os 50 anos de
idade; o aumento de 20 a 30% da gordura corporal total, predominantemente central,
abdominal e visceral, apds os 40 anos de idade; a reducdo na estatura, sendo 1 cm nos
homens e 1,5 cm nas mulheres, por década apos 40 a 50 anos e a reducdo progressiva de
1% ao ano do fluxo sanguineo renal apos 40 anos (MORAES; SILVA, 2008).

Neste aspecto, o envelhecer é definido como um processo continuo, individual,
universal e irreversivel, marcado por mudancas biopsicossociais especificas, da mesma
forma que ocorre em outros ciclos de vida (infancia, adolescéncia e maturidade)
(PELEGRINO; LEAL, 2009).

Sendo assim, as diferentes denominacgdes referentes a pessoa idosa variam de
acordo com o momento historico vivido, passando por inimeras mudangas em sua
interpretacdo pelas ciéncias sociais e humanas para, finalmente, chegar ao entendimento
de outros termos mais atuais como idoso, envelhecimento, terceira idade, melhor idade,
idade feliz, maturidade e segunda juventude (SILVA, 2009).

As modificacbes referentes ao ser idoso ndo se resumem as nomenclaturas
utilizadas para designar esses individuos, mas também nas suas imagens, pois
antigamente os idosos usavam vestimentas recatadas, chapéus, bengalas e cabelos
penteados. Na atualidade, diferente dessa valorizacdo calcada no recato, sobriedade e
experiéncia de vida, apresenta-se uma fase de possibilidade de realizacbes e de
acompanhamento das inovac6es e modismos (CORREA, 2009).

No Brasil, a concepcdo de velhice sob a influéncia europeia foi sendo

modificada tendo a substituicdo progressiva do termo velho nos textos oficiais pelo
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termo idoso apresentando, entdo, sindnimo de respeitabilidade e caridade com o velho
(SILVA, 2009).

No Pais, o Estatuto do Idosoestabelece como idoso, através da Lei N° 10.741 de
1° de Outubro de 2003, os individuos com idade igual ou superior a 60 anos, gozando de
todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana e sendo assegurados por lei e
por outros meios todas as oportunidades e facilidades para preservacdo de sua saude
(BRASIL, 2003).

Paralelamente as modificaces do que se entende por idoso, 0 crescimento
populacional também sofreu alteracdes, ou seja, o rapido aumento da populagdo com
mais de 60 anos tornou-se um problema social devido as consequéncias econdémicas
com o advento das aposentadorias. Portanto, diante desta crise a maioria dos idosos ndo
possuia pensdo nem salario dependendo, assim, de filhos e de instituicdes de assisténcia
publica. Consequentemente, a nocdo de velho passa a ser fortemente associada a
decadéncia e confundida com a incapacidade para o trabalho (PEIXOTO, 2007).

Atualmente, na busca de uma imagem menos negativa dessa populacdo, os
termos velhice e velho s@o contrapostos a outras concepcbes de velhice, as quais
apresentam uma nova proposta de envelhecer, almejando um novo reconhecimento
simbdlico, sintetizado em termos como: idoso, melhor idade e terceira idade
(FERNANDES; COSTA, 2011).

O termo “terceira idade” como uma das maiores transformacdes da histéria da
velhice, traz um olhar positivo diante do investimento acerca da velhice, provocando
uma inversdo de valores atribuidos a esta fase da vida. No passado, entendida como
decadéncia fisica e invalidez, momento de descanso em que imperava a soliddo e o
isolamento afetivo passava a ter significado de lazer, propicio a realizacdo pessoal,
criacdo de novos habitos e cultivo de lagos afetivos e amorosos (SILVA, 2008).

No entanto, trazer uma visdo positiva desta fase da vida ndo depende apenas da
mudanca de termos, mas principalmente da maneira como o proprio idoso a Vvé. Para
alguns, que ndo se preparam para a velhice nem para a morte, o fato de envelhecer €
vivenciado pelo desespero e conflito, enquanto para outros trazsatisfacdo e plenitude.
Por isto, encarar esta fase da vida de ambos 0s modos depende da forma como se vive e
se constroi a vida (LIMA, 2008b).

Com as diversas maneiras de vivenciar o envelhecimento, ainda existe

pensamento da velhice como vergonha na sociedade, porém, entre os séculos XX e
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XXI, passa a ser alvo de cuidado e atencéo especiais e objeto de piedade e filantropia,
na tentativa de apagar os valores negativos atribuidos a esta fase (LIMA, 2008b).

Portanto, apagar os valores negativos da velhice existentes e mudar a forma de
ver a pessoa idosa, se configuram como atitude positiva para 0 mundo se preparar em
prol da grande mudanca demogréfica diante do envelhecimento populacional.

No tocante a situacdo em que o mundo vivencia o envelhecimento populacional,
as projecdes indicam, para o ano de 2025, aproximadamente 30 milhdes de idosos e, em
2050, um contingente populacional de 260 milhdes de habitantes, com o Brasil
ocupando a sexta posicdo no mundo entre os paises com 0 maior nimero de pessoas
com 60 anos e mais (WONG; CARVALHO, 2006).

O aumento expressivo no namero desse grupo populacional vem ocorrendo a
partir da combinacdo de dois fatores: da queda das taxas de mortalidade e da
fecundidade. A queda da mortalidade data desde a Revolucdo Industrial, através da
urbanizacdo das cidades, melhorias nas condigdes sanitarias, de higiene pessoal, de
trabalho e moradia, bem como pelo desenvolvimento da medicina, que ocasionaram
melhores indicadores de saide. A queda de fecundidade se deve a industrializacdo e
urbanizacdo associadas a facilidade de acesso a educacdo e a saude, etambém a
incorporacdo da mulher no mercado de trabalho (CARVALHO FILHO; PAPALEO
NETO, 2006).

Associado a queda dos indicadores de mortalidade e fecundidade esta o aumento
da expectativa de vida relacionado as questdes como: implementacdo de programas
sociais; efetivacdo de acdes de saude previstas na Politica Nacional de Saude do ldoso;
garantia dos direitos sociais do Estatuto do Idoso e reafirmacdo da salde desse grupo
etario dentre as prioridades na Atencdo a Saude da populacéo brasileira, firmado através
de um Pacto pela satde realizada pelos gestores do Sistema Unico de Satde (SUS) em
2006 (BRASIL, 2007).

O Estatuto do idoso estabelece a obrigatoriedade da familia, da comunidade, da
sociedade e do Poder Publico em lhe assegurar, prioritariamente, a efetivacdo do direito
a vida, saude, alimentacdo, educacdo, cultura, esporte, lazer, trabalho, cidadania,
liberdade, dignidade, respeito, convivéncia familiar e comunitaria. Ao Estado cabe a
garantia a pessoa idosa a protecdo a vida e a salde diante da efetivacdo de politicas
sociais publicas, permitindo um envelhecimento saudavel e em condic6es de dignidade

(BRASIL, 2009). Esse Estatuto lanca um novo olhar sobre o processo de
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envelhecimento apresentando avancgos na garantia dos direitos para o idoso, porém sua
implementacdo ainda € insatisfatoria.

A velhice, que ndo era diferenciada em relacdo as outras idades da vida e era
considerada algo dotado de um principio de desgaste, comecou a ser entendida pela
ciéncia médica como uma fase que necessitava de um tratamento especifico (CORREA,
2009).

Portanto, frente a todas essas mudancas relacionadas ao processo de
envelhecimento e a necessidade de um novo olhar com relacdo a essas pessoas,
envelhecer ao mesmo tempo em que convive com o HIV/aidsganha destaquetendo em
vista que se trata de pessoas que, além de enfrentar o envelhecimento, estdo inseridas na

luta por uma vida digna diante do grande estigma da aids.

2.2. Contextualizando a Aids na populacédo em processo de envelhecimento

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) é considerada uma doenca
que pode atingir qualquer individuo, independente da faixa etaria, sexo ou classe social.

A doenca vem evoluindo ao longo do tempo sofrendo transformacdes
significativas em seu perfil epidemioldgico, sendo hoje marcada pela sua feminizacéo,
heterossexualizacdo, interiorizacdo, envelhecimento, baixa escolarizacéo e pauperizacao
(GOMES et al., 2011).

Neste sentido, torna-se alarmante a questdo da maior incidéncia de aidspor idade
no pais corresponder a faixa etaria de 50 a 59 anos ultrapassando, desde 1994, a faixa
etaria de 30 a 39 anos, que apresentou um crescimento do nimero de casos em menor
velocidade (POTTES et al., 2007).

O novo perfil com que a epidemia se apresenta, acontece em virtude do mundo
estar saindo de um movimento no qual em que a velhice era compreendida como
momento de isolamento e espera da morte, para outro em que o0s padrdes de
envelhecimento foram radicalmente transformados em experiéncias prazerosas e joviais.
Esta mudanca acentua ganhos que o avanco da idade proporciona (PROVINCIALI,
2005).

O idoso era considerado incapaz e, atualmente, a forma prazerosa de ver a
terceira idade com a clareza em entender que pode realizar certas atividades da mesma
forma que um jovem, proporciona ao idoso viver a sexualidade de forma mais aberta e

livre de pudor.
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Aliadas as condigdes em que o idoso se encontra, as inovagbes da &rea
medicamentosa favorecem ainda mais a pratica sexual apds o envelhecimento, pois seu
uso melhora o desempenho sexual dos homens e a reposi¢do hormonal proporciona o
aumento da frequéncia e da qualidade das relacdes sexuais das mulheres (SILVA,
2006).

Porém a forma saudavel e natural de encarar a sexualidade pelo idoso é contréria
a maneira compreendida pela sociedade. Neste sentido, o preconceito reforca o
estere6tipo da velhice assexuada quando aliada a falta de informagéo ocasionando, por
parte dos idosos, comportamentos de risco frente a aids (PROVINCIALI, 2005).

Deste modo e sem 0 acesso as medidas de prevencdo atraves de atividades
educativas voltadas especificamente para sua faixa etaria, o idoso se torna vulneravel
aaids por apresentar a mesma probabilidade de adquirir a infeccdo pelo HIV que as
pessoas de outra faixa etéaria.

Além disto, o idoso apresenta resisténcia ao uso do preservativo. O homem
tende a perder a erecdo e atribui o0 cuidado como necessario apenas nas relaces sexuais
extraconjugais, enquanto a mulher ndo sente a necessidade de exigir o preservativo. Nas
mulheres ainda resta um agravante, pois ap0s a menopausa as paredes vaginais mais
finas e ressecadas favorecem o surgimento de ferimentos que se caracterizam como
porta de entrada para o HIV (CALDAS; GESSOLO, 2010).

Neste sentido, diante da problematica levantada no tocante a sexualidade e a
vulnerabilidade da pessoa idosa, 0 mundo se depara com um aumento crescente no
nimero de pessoas com 50 anos e mais infectadas pelo HIV.

Em 1998 o Brasil registrava 13.207 casos notificados de aids em individuos com
50 anos e mais e, atualmente, constam 64.561 casos (BRASIL, 2011). Este avanco
enfatiza a relevancia das politicas que obriguem a garantia dos direitos da pessoa idosa e
o olhar diferenciado a este grupo etario que demonstra tendéncia a aumentar o nimero
de casos a medida em que o envelhecimento populacional também acontece.

Ao refletir sobre 0 aumento de casos de idosos com aids, alguns aspectos devem
ser observados, como: o fato do Brasil ndo ser mais considerado um pais jovem; o
aumento dos casos da doenca relacionados a transmissdo sexual quanto a
vulnerabilidade especifica do grupo etario ao HIV e ainda o aumento da sobrevida das
pessoas vivendo com HIV/ aids em resposta a terapéutica antirretroviral de alta poténcia

(CASTRO, 2007). Desta forma, chama-se a atencdo para o fato do pais estar preparado
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tanto para o envelhecimento populacional propriamente dito quanto para o atendimento
as pessoas idosas com a doenca.

Neste sentido, a doenca evolui com duas categorias de idosos que convivem com
o HIV/ aids: aqueles que adquiriram o virus antes da terceira idade e outros que foram
contaminados ja vivendo a fase de envelhecimento. Todavia, independente do periodo
da vida em que foram infectados, atualmente esses idosos que convivem com o HIV
necessitam de assisténcia de salde e garantia de direitos sociais direcionadas para suas
particularidades.

Para entender as particularidades da aids na populacdo idosa, é necessario se
atentar, também, para a taxa de letalidade de 100% da doenca nesse grupo, durante 0s
primeiros anos da epidemia que, mesmo com alta taxa, sofre uma queda do coeficiente
por volta de 1996, quando ocorreu o inicio da terapia antirretroviral no Brasil.

Outro aspecto que merece atencdo refere-se a alta letalidade da doenca nos
idosos quando comparada aos jovens, sendo justificada pelo diagndstico fechado
tardiamente decorrente do despreparo dos profissionais e/ou por existéncia de outras
enfermidades que possam a acelerar o desenvolvimento da doenca (ARAUJO, 2007).

Diante do diagnostico da soropositividade, os individuos, se deparam com o
estresse, devido a mudanca brusca no seu estilo de vida, pelo fato da aids ser uma
doenca estigmatizante, acompanhado também do medo do julgamento da sociedade e
familiares, da morte, da perda do companheiro e de ndo poder acompanhar o
crescimento dos filhos (WAIDMAN et al., 2011).

A receptividade ao diagndstico positivo para o HIV pelos idosos ndo é diferente
em relacdo aos jovens, quando tendem a reagir com estranheza, confuséo e revolta ao
impacto de serem idosos e portadores de um virus grave e incuravel, tentando buscar
explicacdo de como ocorreu a transmissdo e procurando enfrentar, de diferentes formas,
a situacdo imposta (ANDRADE et al., 2010).

O preconceito quanto a soropositividade comeca a existir pelos proprios idosos
por entenderem que se encontram fora do risco de contaminacao e, assim, acharem que
jamais serdo infectados por ndo se tratar de doenca da sua faixa etaria. O fenbmeno da
discriminacdo e preconceito também é repassado para as pessoas que convivem com o
idoso soropositivo, pois sdo colocados frente as adaptaces que requerem mudancas e
enfrentamentos de toda a sociedade (WAIDMAN et al., 2011).

O idoso reage psiquicamente de diferentes formas diante da aids; sente-se

ameacado ou punido com relacdo & afetividade, apresenta baixa autoestima referente a
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sua imagem corporal, que se modifica em razdo da lipodistrofia ocasionada pela agéo
dos medicamentos e, além disto, sente medo frente aos sinais denunciantes da doenca
como a perda de peso.

Esses contextos contribuem para o idoso se isolar socialmente da familia, dos
amigos e da sociedade, gerando angustia e um nivel maior de estresse e,
consequentemente, a deterioracdo do sistema imunoldgico abrindo uma porta de entrada
para doencas psiquicas e instalacdo da doenca propriamente dita, através das
oportunistas (WAIDMAN et al., 2011).

2.3 As OrganizagOes Ndo-Governamentais no cenério da epidemia da Aids

O avango da epidemia da aids no mundo e as dificuldades enfrentadas pelos
portadores do HIV frente ao preconceito, discriminagdo e excluséo social, resultaram na
mobilizacdo da sociedade civil e, assim, entraram em cenario as Organizacdes Nao
Governamentais-ONGs.

As respostas as lutas das diversas organizagdes que foram incorporadas as
rotinas dos servicos de salde e a aquisi¢do de direitos sociais de portadores apontam o
seu inegavel papel desempenhado no enfrentamento da epidemia.

O termo ONG foi introduzido oficialmente em 1950, sendo definida como uma
organizagdo internacional ndo estabelecida através de acordos governamentais. As
organizacgdes se caracterizam historicamente como um campo a entidades que interagem
com a finalidade de apoiar atores sociais na luta por seus direitos (MACIEL, 2006).

Com a divulgacéo das primeiras noticias na imprensa brasileira sobre a Aids em
1980, também foram introduzidas no¢oes discriminatdrias pela midia, como grupos de
risco e a promiscuidade. Assim, entre 1985 e 1989, em resposta aos atos
preconceituosos para com aqueles infectados pelo virus, foram despertados protestos
por parte de movimentos sociais, dando inicio a um processo de construcdo das
organizacdes especificas a aids, como: Grupo de Apoio e Prevencdo a Aids-GAPA;
Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids-ABIA e o Grupo de Valorizagdo,
Integracdo e Dignidade do Doente de Aids - Pela Vidda, primeira Organizacdo de
Pessoas Convivendo com HIV/Aids no Brasil (LIMA, 2008a).

Ramos (2004) aponta, como autores responsaveis por esta iniciativa, 0s
militantes de esquerda, pessoas ligadas ao movimento homossexual, advogados,

intelectuais e médicos do programa estadual de atencdo a aids.
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O Grupo de Apoio e Prevencdo a Aids (GAPA), fundado em 1985, foi a
primeira ONG/Aids da América Latina, que surgiu a partir de discussdes diante da falta
de atendimento e preconceito da sociedade em relagdo as pessoas atingidas pela aids. O
grupo GAPA passou a sintetizar agGes concretas no tratamento social da doenca
cobrando de autoridades e levando a sociedade a refletir sobre os diversos aspectos da
evolucdo da epidemia (GRUPO, 2012).

A Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA) é uma organizagdo nao
governamental sem fins lucrativos, criada em 1986 pelo soci6logo Herbet de Souza
(Betinho) que procurou mobilizar a sociedade para enfrentar a epidemia de HIVV/Aids no
Brasil. Atualmente, vem atuando no acompanhamento das politicas publicas, na
formulacdo de projetos de educacdo e prevencao a doenca e no acesso a informagéo em
HIV/aids (ASSOCIACAOQ, 2012).

O Grupo de Valorizacdo, Integracdo e Dignidade do doente de Aids (Pela
Vidda), fundado em 1989 pelo escritor Herbert Daniel, tem como misséo institucional:
ativismo, assisténcia, atividades de convivéncia e fortalecimento pessoal e prevencéo.
Apresenta como objetivos principais: a afirmacdo do ativismo e a luta contra a epidemia
do HIV no Brasil; a desconstrucdo do estigma relacionado a doenca e a defesa e
garantia dos direitos e dignidade das pessoas. N&o se trata de uma organizacdo sem fins
lucrativos e por isso se mantém por meio de financiamentos de instituicGes brasileiras e
internacionais que atuam em saude e desenvolvimento social (GRUPO, 2012).

Portanto, o inicio da epidemia do HIV ¢ delineado pela escala extraordinaria de
multiplicacdo de organizacdes envolvidas na luta contra aids. A presenca das
ONGs/Aids comecou a ressaltar importante papel na década de 90 com o financiamento
do Banco Mundial concedido ao governo brasileiro, visando ao controle da epidemia e a
concessao de acesso gratuito e universal aos medicamentos antirretrovirais (RAMOS,
2004).

Na Paraiba a histéria de luta contra a epidemia ndo foi diferente tendo em vista o
surgimento da Rede Nacional de Apoio as Pessoas que vivem com HIV e Aids
(RNP+CG), considerada a primeira rede do Estado com nucleo localizado no municipio
de Campina Grande. Essa ONG surgiu em 1995, a partir de um movimento de um grupo
de 10 pessoas portadoras do HIV, por ocasido da realizacdo do V Encontro Nacional de
Pessoas Vivendo com HIV e Aids, sob a organizacdo do grupo Pela Vidda.

Em 1998, durante a | Reunido Nacional de Representantes Estaduais e

Secretarios Regionais da RNP+, em Goiania-GO foi apresentado, entre outras metas,
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um programa minimo nacional que visava & melhoria na qualidade de vida das pessoas
vivendo com HIV/aids. Desde entdo, surgiram os varios nlcleos da RNP+ em todo o
pais e por ocasido do | Encontro de Nucleos da RNP+, realizado em 2003, em Brasilia,
passou a se autodenominar RNP+ Brasil (REDE, 2012).

Atualmente, a RNP+ Brasil possui nucleos (juridicos ou informais) em todos 0s
estados da federagdo, sendo reconhecida como uma parceira importante e ativa nas
acOes de enfrentamento da epidemia de aids no pais, junto aos gestores das trés esferas
de governo, além de redes, féruns e outras parcerias. As a¢es podem contribuir no
ambito familiar e junto a comunidade; em espacos de maior visibilidade; conhecendo e
se apropriando de leis que estabelecem as relagdes entre estado/sociedade e individuo
(REDE, 2012).

No caso da RNP+CG como uma organizacdo ndo governamental, sem fins
lucrativos, desenvolve acdes sociais para melhorar a qualidade de vida das pessoas que
convivem com o HIV/aids na Paraiba. A ONG dispde de projetos denominados, por
seus representantes, como:

1. Felicidadania, que garante o atendimento juridico e social nos casos de violagdo dos
direitos humanos, a mediacdo e o encaminhamento de questdes de orfandade de
criancas e adolescentes vitimas da aids e a denuncia de casos de preconceito e
discriminacéo;

2. Integracdo e Valorizacdo, que oferece atendimento psicossocial e nutricional,
promove a integracdo entre 0s soropositivos e seus familiares, resgata a autoestima e
incentiva a adesdo a medicacao e ao tratamento;

3. Mercado de trabalho,que proporciona a volta ao mercado de trabalho, realiza cursos
profissionalizantes e de arteterapia, como a pintura em tela e o artesanato;

4. Sustentabilidade, que destina 0 emprego aos portadores e seus familiares no
Estacionamento Rotativo da Zona Azul das ruas do centro de Campina Grande-PB, com
carteira assinada, e garante a sustentabilidade da RNP+CG;

5. Casa de Apoio Célia Brechd, hospeda gratuitamente pacientes de municipios
paraibanos que ndo tenham condi¢6es financeiras de pagar hospedagem e alimentacéo,
durante a permanéncia em Campina Grande-PB para tratamento.

Sendo assim, o sucesso da missdo das ONGs no Brasil envolve a participacdo
de: voluntario, colaborador, gestor, beneficiario, prestador de servicos ou trabalhador
remunerado, entre outros. Aliadas a uma causa comum, as pessoas envolvidas tendem a

se direcionar para diversas areas de atuacdo, como: salde, educacdo, cultura, lazer,
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promogé&o dos direitos humanos, captagéo de recursos e funcionam a partir de demandas
sociais, da dindmica das préprias organizacoes e de a¢des politico-filantrépicas (LIMA,
2008b).

De forma organizada, as ONGs/Aids brasileiras se reinem em dois encontros
nacionais, o Encontro Nacional de ONGs/Aids e o Encontro Nacional de Pessoas
Vivendo com HIV e Aids, ambos com a participacdo de representantes homossexuais,
feministas, pessoas que trabalham com criancas de rua, travestis, além de profissionais
de saude, seja na exposicdo de trabalhos cientificos ou na convivéncia dos encontros
(SILVA, 1998).

Os espagcos de solidariedade, luta e acdo politica, acontecem em ambito nacional,
voltando-se para as questfes de salde, vida, morte, apoio e prevencédo, relacionados a
aids (LIMA, 2008b).

Neste sentido, a luta contra a aids avanga continuadamente em todo o mundo, na
tentativa de amenizar o sofrimento das pessoas com convivem com a doenga, na luta em
busca do respeito e cumprimento dos direitos dessas pessoas e, por fim, na incansavel
batalha pela cura.

Os profissionais de satde também sdo inseridos nessa historia de luta com as
ONGs, em sua grande maioria com o trabalho voluntario e importantes contribui¢des no
mundo cientifico, resultantes de pesquisas nos mais variados temas que abordam o HIV

e a aids.
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3. TRAJETORIA METODOLOGICA %
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3.1 Tipo de estudo

Na perspectiva de conhecer a histéria de lutas e os desafios vivenciados por
pessoas que estdo envelhecendo sendo portadoras do HIV e com aids, propds-se buscar
suas experiéncias diante do diagnostico da patologia e em virtude do fato de se tratar de
pessoas que, além de serem excluidas pela sociedade em razdo do envelhecimento,
convivem com uma doenga estigmatizante.

Para atingir 0s objetivos dessa investigacdo optou-se pela abordagem qualitativa,
por compreender que a realidadendo é quantificada e se desenvolve através de
significados, crengas, valores, atitudes e fendmenos, ndo sendo reduzidos a
operacionalizacdo de varidveis (MINAYO, 2007).

Para melhor apreensdo dos acontecimentos vividos por pessoas envelhecendo
com o HIV/aids, optou-se pela Historia Oral Tematica (BOM MEIHY,2011) como
estratégia metodoldgicapor privilegiar a realizacdo de projeto com pessoas que
participaram ou testemunharam acontecimentos significativos.

A escolha por essa estratégia metodologica tambeém se justifica em virtude de se
considerar seu potencial em compreender as experiéncias de pessoas que estdo
envelhecendo em situacdes de exclusdo social, decorrente da faixa etaria ao mesmo
tempo em que convivem com uma doenca de grande estigma e discrimina¢do, como a
aids.

Na Histéria Oral Tematica os detalhes da historia pessoal do depoente apenas
tém interesse quando revelam aspectos uUteis a informacdo temaética central (BOM
MEIHY, 2002) e se compromete com o0 esclarecimento do entrevistador sobre algum
evento definido (BOM MEIHY; RIBEIRO, 2011).

Alberti (2005) enfatiza essa técnica por ampliar o conhecimento sobre
acontecimentos do passado através do estudo profundo de experiéncias particulares e da
compreensdo da sociedade, por meio do individuo que nela viveu.

O recolhimento das lembrancas baseado na memdria, tem despertado o interesse
da comunidade cientifica como objeto de estudo e temas de discussdo. A memoria é
considerada a capacidade da mente humana fixar, reter, evocar e reconhecer impressoes
ou fatos passados (FERNANDES; LOUREIRO, 2009).

Oliveira (2008) aponta que a memoria nao diz respeito a reviver o passado como
pudesse ter sido realizado, mas se trata de um esforco de reconstrucdo desse passado

diante de possibilidades atuais.
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Neste sentido considera-se o individuo que estd envelhecendo mais adequado
para exercer a funcdo de lembrar, haja vista que, independente do seu modo de vida,

carrega uma vasta experiéncia com grandes contribui¢es para 0 momento presente.

3.2 Cenério de investigacao

O estudo foi desenvolvido em uma ONG denominada Rede Nacional de Pessoas
Vivendo e Convivendo com HIV e Aids (RNP+CG), localizada no municipio de
Campina Grande, na Paraiba. Trata-se de uma Organizacdo Nao-Governamental, sem
fins lucrativos, que desenvolve acbes sociais para melhorar a qualidade de vida das
pessoas comaids no Estado.

A escolha da RNP+CG se deu por ter sido considerada a primeira ONG do
Estado da Paraiba dirigida por uma pessoa que convive com o HIV/aids e traz, consigo,
uma histéria de lutas contra o preconceito e discriminacdonesse contexto, da luta pelo
acesso e respeito aos direitos dosportadores do virus e de apresentar um numero
consideravel de integrantes em processo de envelhecimento com a doenca.

Neste aspecto as histdrias vivenciadas por pessoas envelhecendo com HIV/aids
se configuram na relacdo com uma ONG, comoum apoio, respeito e lacos de

solidariedade no enfrentamento da doenca e por uma vida digna.

3.3 Descricdodo processo metodologico

Para o desenvolvimento do estudo o método da Historia Oral requer a
composicdo de uma comunidade de destino, colonia e rede (BOM MEIHY, 2002).
Neste sentido, a comunidade de destino se refere as pessoas que estdo envelhecendo
com HIV/aids e integrantes da RNP+CG.

A colobnia se define como algo que se liga ao fundamento da identidade cultural
do grupo (ALBERTI, 2005). Para delimitar a col6nia einiciar a construcdo da rede, 0s
colaboradores foram definidos pelos critérios de inclusdo: estar em processo de
envelhecimento (50 anos e mais); ter sorologia positiva para o0 HIV ou ser paciente com
aids em condi¢des cognitivas por ocasido da construcdo do material empirico.

A rede funciona como indicativo da articulacdo das entrevistas e se deve contar
com a existéncia de um colaborador a ser selecionado mediante sua posi¢do no grupo e

do significado de sua experiéncia na tematica, sendo designado com o termo entrevista
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ponto zero, concedida pelo depoente que inicia a histéria do grupo (BOM MEIHY,
2002).

Nesse momento foi definido, como ponto zero do estudo, o colaboradorque
atendeu aos critérios de inclusdo e registrado com 11 anos de participacdo na ONG,
sendo identificado como aquele que conhece a historia de sua fundacéo. Sendo assim,
foi considerado o colaborador que esta inserido ha mais tempo na instituicao, tendo ja
vivenciados diferentes momentos na histéria com a doencapara exploracdo das
lembrancas vivenciadas na temética.

Para definir o colaborador que concedeu a entrevista ponto zero, foi preciso
buscar os registros dos integrantes da ONG com 50 anos e mais de idade existente na
organizacdo bem como o levantamento do periodo de frequéncia dos seus integrantes.
Esses procedimentos foram realizados apds explanacdo do projeto de pesquisa ao
presidente e assistente social da organizacdo e posterior disponibilizagdo dos arquivos
deregistros dosseus integrantes.

A partir da identificacdo do colaborador denomina do ponto zero, deu-se 0 inicio
da construcdo da rede composta por 08 colaboradores por indicacBes sucessivas
definindo-se pela participacdo dos colaboradores integrante. na RNP+CG durante o
periodo de dois a onze anos.

O nudmero de colaboradores que formam a rede ndo exigiu um pre-
estabelecimento, pois o limite do nimero de entrevistas remete a sua utilidade de
aproveitamento, ou seja, quando o material produzido responde aos objetivos propostos
pela investigacdo (BOM MEIHY, 2002).

A construcdo do material empirico atendeu as trés etapas preconizadas pelo
método da Histdria Oral, denominadas: pré-entrevista, entrevista e pos-entrevista (BOM
MEIHY, 2002).

A pré-entrevista correspondeu aomomento com o colaborador,quando foi
explicados os objetivos do estudo e a forma de participacdo agendando-se a data da
entrevista e se respeitando sua disponibilidade.

As entrevistas foram realizadas durante o periodo de julho a setembro de 2012,
em ambiente privativo, no espaco fisico da organizacdo, com uso de um gravador
digital, e ap0s a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice
B) pelo colaborador.

Esta etapa foiguiada por um roteiro de entrevista (Apéndice A) e anotacfes de

campo. O roteiro de entrevista se definiu pela caracterizacdo sociodemografica do grupo
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(idade, estado civil, género, procedéncia, naturalidade, religido, nimero de filhos,
escolaridade, ocupacéo, data do diagnéstico e de sorologia para o HIV e tempo na Rede)
e pelas seguintes perguntas de corte: Como se sente neste processo de envelhecimento?
Como € a experiéncia de envelhecer com HIV/aids? Fale sobre 0 momento vivenciado
ao receber o resultado da sorologia positiva para o HIV, Como o (a) senhor (a) decidiu
procurar a RNP+CG? Como € a experiéncia de envelhecer com HIV/ais fazendo parte
da RNP+CG?

As anotac¢Oes no caderno de campo se referem aos registros das impressdes do
colaborador durante a exposicdo de sua historia, como expressdes de tristeza, de dor, de
desespero, de pausa. Esses registros servem como guia durante o tratamento do texto, na
tentativa de torna-lo o mais proximo possivel das emocBes expostas durante as
entrevistas.

Na pos-entrevista 0 material produzido passou por trés fases: transcricao,
textualizagdo e transcriagdo. A transcricdo se constitui como a passagem do documento
oral para o escrito sendo a primeira versdo escrita do depoimento (ALBERTI, 2005).
Esta fase compreende um trabalho longo e exaustivo por conter a ideia de uma copia
perfeita e fiel da gravacéo - ipsis litteris (BOM MEIHY; RIBEIRO, 2011).

Na fase da textualizacdo a versdo escrita passa a ser dominio do narrador, pois,
neste momento, se suprimem as perguntas de cortee as fundem nas respostas, resultando
num carater de narrativa ao texto inicial. O texto permanece em primeira pessoa com o
intuito de facilitar a leitura e possibilitar uma compreensdo melhor do que o colaborador
exp6s (BOM MEIHY; RIBEIRO, 2011). Nesta fase selecionou-se o tom vital, ou seja,
a frase de maior forca encontrada no texto aquela que traz, em sua esséncia 0S
elementos expressivos da entrevista contribuindo para o entendimento da melodia da
narrativa do colaborador (DIAS, 2007).

Por fim, a ultima fase da pds-entrevista, a transcriacdo, € caracterizada pela
finalizacdo do texto, sendo a versdo pronta e lapidada do texto inicial, retratando o que
foi dito (BOM MEIHY, 2002). A elaboracdo do textofinal em sua plenitude, recria a
performance da entrevista e proporciona ao leitor uma aproximacéo significativa com o
contexto dos fatos relatados pelo colaborador (BOM MEIHY; RIBEIRO, 2011).

Apos o término da transcriacdo do material empirico, resultante dos saberes e
conhecimentos pertinentes, torna-se compromisso ético do entrevistador restituir os
resultados finais do “corpus” documental a cada colaborador. Este ato é denominado

conferéncia, momento de finalizagdo do processo de interacdo com o colaborador, em
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que ocorrem a leitura do texto produzido através da verificagdo e 0s ajustes no texto
final (BOM MEIHY; RIBEIRO, 2011). Para a conferéncia dos textos solicitou-se, aos
colaboradores, a assinatura da Carta de Cessdo (Apéndice C) para dar a legalidade a
entrevista remetendo-se tanto a gravagao quanto ao texto escrito.

O estudo recebeu a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba, em Julho de 2012, mediante o
Parecer n® 084/12 (Anexo A) e atendeu aos aspectos éticos referidos na Resolugdo
196/96 do Conselho Nacional de Saude no Brasil, que trata de diretrizes e normas

regulamentadoras das pesquisas em seres humanos (BRASIL, 1996).

3.4 Anédlise do material empirico

Finalmente, na fase de analise e na interpretacdo historica da versdo final dos
textos, as falas foram tratadas de maneira qualitativa na busca da compreensédo tematica,
de acordo com os objetivos propostos no estudo.

Para a realizacdo da analise foram realizadas as seguintes etapas: apresentacao
das narrativas em sua totalidade, analise interpretativa dos achados de investigacao e
dialogo sustentado com base na literatura pertinente.

O tratamento do material empirico produzido a partir das entrevistas e da analise
dos tons vitais, resultou em dois eixos tematicos que caracterizam as lutas e desafios
vivenciados por pessoas que estdo envelhecendo com HIV/aids:

1- Envelhecer com HIV/Aids;

2- Sentimentos e estratégias de enfrentamento nas relacBes vivenciadas ao

envelhecer com HIV/Aids.
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4. REVELANDO AS HISTORIAS %



34

4.1 COLABORADOR 1

Fonte: Google, 2012.

Homem, 52 anos de idade, casado, trés filhos, catélico, 1° grau incompleto,
aposentado, convive com o HIV ha 14 anos e frequenta a RNP+CG ha 11 anos. Trata-se
de uma pessoa que, hoje, aceita com tranquilidade o fato de ser portador do HIV, porém
impressiona o0 sentimento de medo e desespero expressados por ele ao relembrar o
momento vivenciado ao receber o resultado da sorologia positiva para o HIV.

“Envelhecer com aids ndo posso dizer que éuma vitoria,
mas posso contar uma vitéria!”

Eu me sinto bem envelhecendo, mas eu queria estar mais novo. Se a pessoa bem
soubesse ficaria nova para o resto da vida. Comparando o que eu fazia quando era novo
para hoje, ndo sirvo mais para nada, sirvo so para ficar em cima de uma cama... quando
eu tinha saude era outra vida. A velhice é muito cansativa, aparece meio mundo de trogo
na pessoa. E a juventude é mesmo que ser uma flor que brota no jardim, que depois de
certo tempo, murcha. Somos nos quando estamos ficando velhos!Ficamos aquela flor
murcha, sem ter mais jeito. Mas a natureza é assim! Deus quis assim e nds vamos viver

até o dia em que Ele achar melhor.
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Envelhecer com aids ndo posso dizer que é uma vitéria, mas posso contar uma
vitoria! Estou envelhecendo com doenca dessa natureza, mas acreditando que mais cedo
ou mais tarde pode haver uma cura. Eu confio muito nos homens da terra, que
descobrem muito e estudam muito sobre essas doengas. Acredito que podem descobrir
um medicamento, algo que possa curar. Nao posso dizer que vou ficar novo, mas ao
menos estarei vivo, tomando os medicamentos. NO0s ndo podemos deixar de ter
esperanca, porque para Deus podemos esperar que alcangamos a vitoria. Devemos
confiar primeiramente no Mestre, que é Deus. Eu sei que a barra nao é facil! Mas a
gente vai vivendo! A minha velhice é desse jeito, tomando os medicamentos, dos quais
eu nunca deixei de fazer uso. Eu ndo me sinto assim tdo velho, mas a doenca que
maltrata. Porque com 50 e poucos anos, 0 homem esta caminhando para velhice, novo!
Néo é?

Eu era forte, forte mesmo! E chegou uma mulher de S&o Paulo, gostou de mim e
comegamos a morar juntos. Vivemos juntos dois anos e oito meses. Eu acredito que ela
ja tinha HIV e eu ndo sabia. Entdo o tempo passando, ela ficando muito agressiva,
brigando comigo como se fossemos dois homens. Como sou uma pessoa que gosta de
paz e tranquilidade e ela muito ciumenta, chegando a ter ciimes até da prdépria mée,
encerramos 0 nosso relacionamento.

Sem alternativa, pois perdi a dedicacdo que eu tinha com ela, dediquei-me
apenas ao trabalho. Depois fui embora para o Rio de Janeiro, onde passei um tempo. Eu
trabalhei 1& como porteiro e eu era um tipdo de homem!Arrumava amizade com todo
mundo, procurava ajudar as pessoas. As vezes, chegavam moradores com sacolas e eu
ajudava, abria a porta do elevador, brincava e por isso 0 povo gostava de mim. No Rio
de Janeiro, em cada apartamento mora um artista, um ator de novela, um empresario e
assim fiz amizade com Reginaldo Farias, ator, sendo convidado para participar de umas
cenas de um filme e de algumas novelas como “Fera Radical”, “Vida Nova”, “Pacto de
Sangue”, “Que Rei Sou Eu”, “Sassd Mutema” e “Vamp”. Fiz uma minissérie la no
Palacio da Guanabara, interpretando um bom executivo na praca publica no Rio de
Janeiro. Também participei de uma propaganda com José Wilker. Participei também do
filme dos trapalhdes, “O casamento dos trapalhdes”, no qual eu era um homem
chamado José Abreu, cheio de luzinha na cabeca, num rodeio.

L& adoeci, passei um més internado e voltei com ajuda de um tio meu, que ja é
falecido. Ao chegar a Sdo José da Mata, na casa da minha méde, comecei a tomar

medicamentos, mas sem pensar em HIV, pois eu realmente ndo sabia que tinha HIV.
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Fazia uso de medicamento de Ulcera sem ter Ulcera, piorando cada vez mais. Sofri
muito! SO vivia nos hospitais, fui internado vérias vezes. Ave Maria! Minha vida era
assim... quatro dias em casa e sete dias no hospital, pensava que ia morrer. E minha
irméd comegou a questionar minha mae sobre a possibilidade de realizar um exame ou
ultrassonografia para descobrir 0 que eu tinha. Mas, minha mae, aposentada, o que
ganhava s6 dava mesmo para pagar as despesas e medicamentos. Pois, mesmo o
governo dando medicamentos, alguns outros medicamentos era preciso comprar;
portanto, ndo tinha como fazer esse exame. Mas, com ajuda dessa irma fiz uma
ultrassonografia e descobri que estava com pedra na vesicula e, finalmente, fui operado.

Depois disso passei a ter uma vida normal, me alimentando, mas ja tinha HIV e
nem sabia. Nesse tempo nenhum hospital tinha descoberto que eu tinha HIV. Entdo ai
que veio a barra...! Quando eu melhorei das doencas que estavam me matando, descobri
que eu estava com HIV. Descobri porque comia e ndo engordava, cada dia que passava
diminuia. Voltei ao médico que me operou e perguntei: “o senhor me operou e arrancou
com um trogo de dentro de mim que eu como e nao engordo”. Entdo ele solicitou um
exame de sangue e eu fiz particular em Campina Grande com a ajuda mais da minha
irma. Fiz mais dois nesse hospital daqui. No total, fiz trés exames para acusar. Eu sei
que foi uma barra muito grande! Foi em 1998. Quando comecgou a aparecer esses casos
de HIV, na época de Cazuza, quando eu via as noticias na televiséo... Eu nem sabia que
teria um problema desses.

Fiz exame de sangue e ndo deu outra coisa... constava que eu estava com HIV.
Todo mundo sabe que vai morrer, mas quando a pessoa tem um negdcio certo para
embarcar, fica meio nervosa, ndo € para todo mundo ndo! Ninguém quer aceitar que vai
morrer, ndo! Todo mundo teme a morte, mas sabendo que mais cedo ou mais tarde vai
ter que morrer, seja pobre ou rico, azul ou vermelho, qualquer pessoa. E uma barra
muito grande! Eu sofri demais!

Ah... foi chocante! Quando eu recebi a noticia que realmente estava portando
uma doenca que estava matando o povo assim, para mim foi um choque muito grande,
mas depois eu precisei de certo controle em mim mesmo, pois ndo tinha mais como me
livrar daquilo. Eu fui obrigado a aceitar o HIV porque ndo tinha como
resolver,entdomergulhei de cabeca, fiquei tomando os medicamentos e estou vivendo

até hoje.
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Ah... isso foi uma barra muito grande...chorei demais! Eu tinha uma crianga que
tinha acabado de nascer. Coloquei logo na cabeca que a menina ia morrer. Mas foi
barra, foi barra! Foi barra quando eu descobri que eu tinha HIV, chorei demais...

Desde quando eu descobri ndo tenho mais saide. Meu rosto era cheio e por
causa do problema de satde foi secando. Olhe como afundou com o tempo! A pessoa
sente as pernas fracas, ndo sei como € isso ndo! Desde 1998 que eu vivo assim... Tem
gente que tem depressdo, porque coloca na cabeca que ndo pode fazer nada, que néo
sabe fazer nada, vive s6 pensando na doenca e acaba em depressao.

Gracas a Deus... foi passando o tempo e chegou um grupo para dar apoio médico
l& em S80 José da Mata, na minha casa. Ave Maria! Mas foi uma barra! Eu fiquei o
couro e 0 0sso, ndo podia me levantar, ndo comia nada, o braco ficou com uma ferida,
estourou minha pele toda. Nunca mais em minha vida eu vi carne maior do que essa
ndo... gorda! Eu sofri! As pessoas passavam por tras da minha casa e dizia assim: “esse
ai vai morrer”. Mas... ouvir aquilo doia! Pois morrer todo mundo sabe que um dia vai
morrer. Mas eu me ajoelhei no chédo e pedi que Deus tivesse misericordia de mim, pois
s0 Ele que dé a vida e eu acredito no Seu poder. Entdo reagi e até hoje estou vivendo.
N&o vou contar vantagem, mas estou vivendo, estou tomando os medicamentos,
vivendo cheio de problemas de saude.

E eu sei que quando comecei a tomar o coquetel contra o HIV, foi uma barra
muito grande para mim, pois apos, aproximadamente, estourava no organismo e subia
aquele troco amargo por dentro assim e eu vomitava. Eu achava que ia morrer e nao
sabia se ia conseguir. Mas gracas a Deus, primeiramente Deus, 0s vOmitos pararam. Ja
tomei varios coqueteis fabricados e estou esperando mais. Eu estou confiando em Deus!

A maior dificuldade é que, de repente, dd uma diarreia, muito enfraquecimento,
tornando as coisas dificeis pra mim. Tomo medicamentos o tempo inteiro, é remédio pra
dor de barriga, é remédio para o intestino, é remédio pra isso e para aquilo, é remédio
para dor de coluna, é enxaqueca. Olhe, é uma caixa de doenca, de problema, sabe?

Tenho problema de rins, fui operado de pedra na vesicula, tive labirintite, aquela
tontura que da na cabeca e cai. Ndo posso ficar muito tempo de cabeca baixa, pois tenho
tontura... Ah... uma série de coisas, ja ouviu falar na caixa da doenca? T4 falando com
ele. Mas estou vivendo! A pessoa que tem HIV ndo pode dizer que é uma pessoa
completamente normal, que ninguém é normal doente.

Depois de sete anos que eu me separei da primeira mulher, que ja tinha morrido,

descobri que estava com HIV e estava vivendo com essa mulher. Pois eu era novo



38

ainda. Foi uma barra pra mim, mas, gracas a Deus, vou tentando. Ela Soube da
sorologia e foi dificil. Hoje eu vivo com essa mulher que casei na igreja. Mas ela tinha
medo de ter relacdo sexual comigo, era um tro¢o que ndo tinha prazer, rpido, para nao
demorar e correr 0 risco de estourar 0 preservativo que optei por ndo querer mais ter
sexo assim e me afastei. Hoje, ndo tenho nada com ela, mesmo vivendo na mesma casa,
tenho como uma filha minha. Ela tem os conhecidos dela, sai para onde quer. Ja até
arrumou uns namorados.

Quando viviamos juntos, ela sempre fazia exames e tinha resultados negativos.
Mas arrumou um namorado que tinha HIV, se envolveu com ele sem camisinha e se
contaminou. Porém, ndo toma medicamento porque suas defesas sdo boas. E desse
relacionamento nasceu logo uma crianga, mas que eu considero como minha filha. Ave
MarialE minha paixo! Estd com 2 anos. Eu tenho consideracio por ela como se fosse
minha filha.

Tenho trés filhos, a com 2 anos, uma filha com 15 anos e um menino com 19
anos, da mulher que morreu, que mora com a avo. Ele sabe da minha sorologia, mas
tanto ele quanto a menina de 15 anos ndo sao portadores, gragas a Deus! A menininha ta
fazendo os tratamentos, mas, gracas a Deus, até agora ndo consta que ela seja portadora
nao.

Meus filhos ndo diz nada, tém que aceitar, pois ndo adianta, ndo vao renegar o
pai. E minha filha é muito apegada comigo, gosta mais de mim do que da mae. E a mae,
descobriu sua sorologia, foi deixada pelo cara e ainda endoidece por ele. Eu sei que é
sofrimento. O meu problema néo é tanto o HIV, mas muitos outros problemas também,
problema familiar... Vai juntando uma coisa, um aperreio dali, um aperreio de ca. Se
tivesse s6 um problema era um ouro. Mas nds vamos vivendo.

Eu tenho muitas amizades, mas depois que passei por esta situacdo sinto tipo
uma frieza, mas as pessoas falam comigo a distancia, mantendo aquela certa distancia,
as vezes por ndo ter estudo ou por ndo procurem entender. Sabemos que as pessoas que
convivem com o HIV sé transmitem a doenca através da relacdo sexual ou transfusao de
sangue e a televisdo a todo instante esta mostrando isso, mas as pessoas tém certo
preconceito até para pegar na mao. Eu mesmo ja peguei nha mdo de uma pessoa
conhecida que mal apertou minha mao e depois foi lavar as mdos, como se a minha
estivesse contaminada. As vezes isso choca a pessoa e faz com que nos sentirmos como
um trogco nojento. Mas nos temos que confiar em Deus e assim ir superando muitas

coisas. A pessoa que tem HIV precisa entender que ndo é s enfrentar a doenca, mas
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enfrentar muitas coisas la na frente, muitos problemas de salde, falta de paciéncia com
a prépria familia em casa... A familia que nos tratar como alguém normal e ndo nos
sentimos assim. E uma barra!

Se a pessoa que tem HIV for correta e tiver temor a Deus, ndo terd relacdo
sexual com um parceiro que ndo conheca sem preservativo. Existem portadores que
fazem isso com os outros, sabendo que ele esta prejudicando, mas faz pela natureza,
pelo instinto. Eu j& vi gente que por estar doente também quer prejudicar os outros. Eu
ndo concordo com isso, pois a Unica coisa de boa que nds temos é o poder de Deus.
Essas coisas que nos acontecem sdo passageiras e 0 que levamos é o que a gente faz de
bom. Entdo eu acho o seguinte: € uma barra muito grande! Porque qual é a mulher, uma
senhora de idade ou qualquer pessoa (N&o vou dizer uma garota nova, porque uma cara
como eu, ja velho desse jeito, s6 se fosse muito rico), ird se envolver com uma pessoa
como eu, que tem HIV? Essa histdria de usar preservativo ninguem quer, pois tem medo
e receio. Eu mesmo, que tenho HIV, tenho receio de pegar outra mulher que eu possa
adquirir um HIV mais forte de que ela esta. Junta com o meu e eu “bato a cassuleta”! Eu
quero envelhecer tomando o medicamento, procurando viver, quero Viver.

Eu, gracas a Deus, primeiramente a Deus, e aos governadores que estdo na luta
contra 0 HIV, pois se 0 governo ndo distribuisse os medicamentos ndo existiria um
portador vivo. Se o coquetel ndo fosse gratuito, ndo teriamos condicdes, pois seria mais
de dois mil reais. E se ndo tivéssemos o beneficio como portador, que ndo se sente
capaz de nada, ja teria morrido, ndo existiria mais nada. Sentimo-nos muito ruins em
termos de ndo ser 0 que éramos.

Esses medicamentos ajudam as pessoas a irem vivendo, mas sabendo que essa
doenga tira o “frutidao” do corpo, que as defesa do corpo vao piorando. Mesmo
tomando os medicamentos, sem nunca ter deixado de tomar, s6 tenho 7% das minhas
defesas, tenho taxas baixas demais. N&o é brinquedo néo!

Cheguei a RNP+CG h& muito tempo. O presidente estava iniciando com o
trabalho dos portadores na Zona Verde, era até uma roupa verde. Como eu estava
procurando um servico em Campina, conversei com ele e perguntei se tinha alguma
vaga para mim. Entdo ali o conheci, na Rua Jodo Pessoa, onde existiam Vvarios
escritdrios. Através da Zona Verde conheci um grupo de pessoal com HIV. Morreram
todos. Daquele tempo mesmo sé tem aqui um amigo, o presidente e outras pessoas que

estdo frequentando aqui.
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Voltei e fui arrumar servigo, pois nunca gostei de ficar parado. Entéo estourou
que eu estava doente, com esse problema. Ai ndo tinha mais jeito ndo. Naquele tempo o
acompanhamento ndo era como hoje, ndo tinha o apoio aos portadores de HIV. Existia
s6 um apoio para o portador correr atras e ganhar um trocadinho na rua, por nao ter
outro meio de vida e o presidente ainda pagava até o almoco. Entdo, depois foi que com
0 tempo ele pensou e arrumou essa casa e hoje ta com um patrimdnio desse jeito. Mas
se for contar a histdria do comeco da carreira dele para montar essa ONG com algumas
pessoas que o conhecem... Foi barra também!

Eu tenho certeza que se ndo fosse ele, essas coisas ndo iriam para frente, porque
0 que faz as coisas avancarem ndo é dinheiro, mas o amor que a pessoa tem pelo
préximo. O amor é que prevalece. Ndo adianta voce ter rios de dinheiro e ndo ter amor.
Fazendo uma comparacdo, € como vocé esta com um homem tdo bonito e ndo sentir
nada por ele. As vezes vocé vé uma comida e acha que deve ser muito gostosa, mas
quando experimenta ndo sente sabor nenhum. E as vezes vocé vé uma comida téo feia,
tdo fraquinha, e é uma delicia. E uma comparacdo que eu fago com as coisas ruins e
com as coisas boas. A gente tem que procurar sempre ser uma pessoa de bem para ter
sempre alguém para nos dar apoio.

Quem tem esse problema entra numa depressdo e morre, porque coloca muitas
coisas na cabeca, fica pensando que ndo faz mais isso, ndo faz mais aquilo. Essas
pessoas tém que pensar que tém um problema de saide como todo mundo, é diabetes, é
qualquer coisa... Se estiver tomando os medicamentos ndo deve a ninguém, tem que ir
vivendo. Tem que levar a vida desse jeito. Pensar sempre em tomar 0s medicamentos e
procurar sempre dialogar com as pessoas, desopilar... ndo deixar entrar essas coisas
vagas na mente.

As ONGs fazem como a RNP+CG; ajudam os portadores, ddo hospedagem
durante o tratamento. Ajudam o pessoal do HIV a se sentir forte e ndo triste. E por isso
que essa ONG trabalha com intencdo de ajudar as pessoas que tém HIV a viver e
conviver, de tratar as pessoas que procuram, de batalhar pelos medicamentos e de
sempre estar buscando informacGes e noticias para passar para 0s portadores.

A ONG pra mim, significa tudo! Porque desde o comec¢o foi um grande apoio
que eu tive na minha vida, foi aqui nesse lugar, por isso para mim foi muito importante
e até hoje estd sendo. A ONG cresceu tanto cresceu que as vezes eu quero até falar com
Silvestre e ndo consigo por ele porque ta viajando, resolvendo um negocio, uma coisa e

outra. E foi muito importante ele ter montado essa ONG, pois tém pessoas que precisam
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fazer tratamento, ndo tém onde ficar, e aqui tém comida, tém onde dormir, tém banho,
tém uma sala para assistir televisdo. Aonde € que a pessoa vai conseguir isso? Aonde?
Um lugar desse s6 pode ter uma parte de Jesus, né, pois € um momento de lazer, por
exemplo, eu hoje fiquei ai embaixo, almocei, comi carne, feijao, arroz, enchi o bucho, vi
televisdo a vontade e fiquei esperando a senhora. Quer dizer, se ndo tivesse essa ONG e
eu tivesse esperando a senhora, ou eu tinha ido atras de uma coxinha ou ia ficar no meio
do tempo, esperando.

A ONG é muito importante. Venho aqui quando tem uma reunido para entrega
da cesta basica para crianca. Nunca mais eu tinha vindo, mas eu sempre venho aqui. As
reunifes sdo como uma palestra, momento para a pessoa sorrir e depois tem lanche e vai
embora para casa.

Eu acho que ja falei tudo, ndo é? (risos)
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4.2 COLABORADOR 2

Fonte: Google, 2012.

Mulher, 62 anos de idade, € uma mulher, viiva, um filho, evangélica, analfabeta,
aposentada, convive com o HIV ha 12 anos e frequenta a RNP+CG ha 6 anos. Uma
mulher batalhadora, que carrega em seu coracdo uma tristeza profunda advinda da
descoberta do diagndstico, a ponto de pensar em acabar com propria vida. Durante a
entrevista emocionou-se em VAarios momentos, deixando transparecer, de maneira
bastante real, o sofrimento vivenciado durante toda sua trajetoria de luta, porém
encontra forcas para seguir lutando pela vida através do apoio e amor recebidos pelo
filho.

“Eu quis me matar quando descobri a sorologia positiva para o HIV”

Envelhecer para mim é normal, porque a certeza que temos é que vamos ficar
velhos. Passa um ano, passam dois anos e a idade vai aumentando. Eu era muito bonita,
bem feita de corpo... entdo, estranhamos um pouco. A pele vai descendo, engilhando...
Mas gracas a Deus até agora ndo coloco isso na cabeca, pois daqui a uns anos a idade é
maior. Gragas a Deus, eu ja me recuperei, porque é meio dificill Mas temos que nos
conformar e colocar a vida pra frente. Eu penso no sofrimento depois, mas ndo coloco

na minha cabega, pois tenho medo de ter uma depresséo. Por isso me apego muito com
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Deus e com Jesus. Jesus anda comigo. Desta forma perdi o medo, perdi... Seja la o que
Deus quiser.

Quando me casei, eu tinha gado e terra. Meu marido andava muito por S&o
Paulo, Porto Velho e Brasilia, trabalhava como pedreiro. E no tempo que ele estava em
Sé&o Paulo eu consegui vender o gado e fiz meu ranchinho, na nossa terra mesmo.

Eu peguei esse problema através do meu marido e ele dizia que ndo sabia ndo.
Eu também ndo, pois se eu soubesse tinha me prevenido, porque ja existia esse negdcio
de pegar, tinha a camisinha. Mas ele ndo usava nada e eu sempre desconfiei que ele
tinha alguma coisa. Meu coracdo sempre me dizia que ele tinha alguma coisa pesada,
porque tinha tempo que ele tinha falta de apetite, diarreia, ndo engordava, nao
engrossava nem um pouco 0 couro da barriga e dormia muito. Quando tinha diarreia
chegava até a desmaiar. A saude dele ndo era normal.

Eu chamava meu marido para que féssemos a Jodo Pessoa ou Campina Grande
fazer uns exames, mas ele seenroscava. Ficava com raiva de quem falasse para ele sobre
médico. E perguntava se eu estava desconfiando dele e eu respondia que sim, tentando
mostrar a ele que o problema dele ndo era normal. Mas ele sempre argumentava que era
de ferro e que tinha sadde. Eu sempre insistia, pois ninguém sabe 0 que é que tem
dentro.

Eu desconfiava sempre da diarreia, da falta de apetite e do sono excessivo.
Pensava que era esse problema de aids. Entdo ele foi para S&o Paulo e la desenvolveu
uma pneumonia muito forte, sendo preciso até que o levasse amarrado por estar em
estado de loucura, sem sossego. A sorte foi um rapaz, filho dele, que o levou ao médico
e conseguiu que ele fizesse varios exames. Entdo, passou um més, dois e nada dele
receber esses exames. E ele doente, ligava para mim e dizia que nem conseguia
trabalhar. Quando recebeu alta voltou para casa ja desenganado pelos médicos. Chegou
e ndo me contou nada. Quando o vi chegar, com as médos, a barriga e os pés inchados, da
cor de uma folha de algodao, eu desabei.

Perguntei-lhe pelos exames e ele disse que tinha deixado para o filho pegar e
enviar para nos. Se souberam do resultado antes ndo me avisaram. Entdo, quando foi
descoberto ndo teve mais jeito. NOs o levamos para Patos, onde passou 14 dias
internado. Voltei para casa para cuidar das coisas, deixando-o0 aos cuidados do nosso
filho e nesse tempo eles receberam o resultado dos exames. O menino chegou em casa e

eu, ja certa de que meu marido tinha um problema muito pesado, ouvi meu filho dizer
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que eu me conformasse porque o pai dele estava com aids e como nés ja tinhamos
transado, eu pensei: Meu Deus, ndo faz isso!... Pegou em mim!

Levei-o para Jodo Pessoa, porque o médico ndo consentiu que ele ficasse mais
em casa. A doenca ja estava tdo forte que ele ndo conseguia mais se alimentar. L& ele
foi internado e ja foram solicitados os meus exames e dos dois filhos. Apds um més os
resultados chegaram e eu, desesperada, pensava o que seria de mim se meu filho tivesse,
porque s tinha ele, mas ainda bem que do meu menino e do filho dele ndo deu nada. A
médica disse que eu s6 tinha o virus, que estava s6 no comeco. Nés s6 transamos uma
vez e pegou na hora, pois estava tdo forte que foi bater dentro e acusou logo. Passei mal
quando soube, pois pensei logo em meu filho! O pior que a gente ndo sabe nem a data
que ele pegou, diz ele que n&o sabe.

Quando ele ainda estava em casa dizia que ndo estava com essa maldita e eu o
lembrava que estava, pois 0s exames eram provas de que estava. Entdo ele me pediu
perddo e eu lhe perguntei se ele teria coragem de me dizer se soubesse antes. Ele me
respondeu que teria dito. Ele dizia que jamais me deixaria em paz por ter medo que eu
desse um pai ao nosso filho, mas eu dizia que se ele fosse primeiro do que eu, poderia ir
descansado, pois isso ndo aconteceria, porque casamento € um sé. E aquilo que nao
quero para mim ndo quero para ninguém.

Ele ficou la internado, voltei para casa e ap6s 15 dias, quando fui visita-lo
novamente, 0 medico ndo queria que eu olhasse pra ele, mas eu precisava vé-lo. Deram-
me um calmante, mas quando eu entrei no quarto eu ndo o reconheci e desabei, ndo
conseguia mais ficar de pé. Fui internada, deram-me soro, um remédio |4 para acalmar,
mas eu ndo lembro nada daquela hora. Quando eu vi ele naquelas condicdes...

Quando cheguei em casa eu quis me matar e peguei uma peixeira, amolei de um
canto a outro... Na hora que eu desci com a peixeira, deu aquele negdcio, sai embalada
como uma louca, nem pensei em meu filho, ndo pensei em familia, ndo pensei em
ninguém. Ai senti aquela voz dizer assim: “N&o faca isso, pense em seu filho, minha
filha!... Esqueca isso!” Entdo, peguei essa peixeira, fechei os olhos e joguei sem saber
nem onde caiu ndo. Numa hora dessa a gente fica que ndo da nem para se controlar.
Meu filho em casa perguntava porque eu estava chorando e eu dizia que estava
lembrando do pai dele. Entdo ele me abracava e me cheirava... Passei uns 4 a 3 anos
indo para Jodo Pessoa, recebendo conselho das pessoas, pensava que ia enlouquecer.

Mas fui conversando com um, conversando com outro...
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Foi dificil... eu quis até entregar meu filho para meus irmdos. Meu filho soube
um tempo depois e ficou muito impressionado porque o pai dele fez isso comigo, mas
eu disse a ele que o pai ndo sabia. Ele entdo me tranquilizou, dizendo que a doenga ndo
seria transmitida para ele. S6 que mesmo assim eu nao deixo que ele use nada meu. Nao
usa meu sabonete, ndo deixo ele se enxugar com minha toalha nem gilete. Mas ele
sempre me diz: mée, isso ndo pega assim ndo, a senhora pode me beijar, eu posso beijar
a senhora, eu posso dormir com a senhora! Ainda bem que ele entendeu e me deu essa
forca, pois ja estudou! Se fosse outro dizia que ndo chegaria nem perto de mim. Gragas
a Deus, para mim é como se eu ndo tivesse nada hoje, pois a coisa mais dificil € me dar
uma gripe, uma diarreia. Choro assim porque magoa a ferida, mas eu estou tranquila.

Comecei a tomar os medicamentos logo apds o resultado. As médicas ndo
queriam que eu iniciasse 0 tratamento, queriam esperar um pouco. Mas uma amiga
minha questionou o que iria esperar se ja estava com o problema. Foi um muido, mas eu
consegui e na hora que eu recebi ja tomei. Tomava doze comprimidos por dia, por isso
sentia aquela gastura no estébmago, passava mal, entdo a medica daqui mudou, ficando
num s6. Ja me acostumei com a hora de tomar, tomo um as 7:00h e outro as 19:00h.
Mas quando tomo logo me deito porque é muito forte e me deixa morta, tonta, toma o
meu corpo todo. Quando eu comecei a tomar pensei esses medicamentos iam me matar,
mas hoje me sinto melhor.

Sou uma pessoa sofrida, pois uma pessoa criada em ro¢a ndo € normal. Minha
mée teve 14 filhos e eu quem dava cuidava deles, lavava roupas, passava, cozinhava.
Subia no serrote com um galdo d'agua. As pessoas querem que uma pessoa assim seja
normal, eu mesmo digo que ndo sou normal. Mas hoje estou mais tranquila, porque eu
entreguei a Deus e Jesus, que Ele faca de mim o que quiser. E do jeito que aconteceu
comigo pode aconteceu com qualquer um. Sou 0 homem e a mulher, porque meu filho é
tudo para mim e faco tudo para que ele ndo sofra mais. Ele € muito carinhoso, as vezes
até pede para arrumar um irméozinho para nos criarmos.

Eu ja me conformei. Muitas pessoas dizem que eu ndo tenho isso, mas se eu ndo
tivesse ndo estava tomando medicamento. SO que nao coloco na cabeca, falo que nédo
tenho e pronto! Eu ndo escondo o diagndstico de ninguém. Nunca arrumei namorado
nem marido e nunca transei com mais ninguém, mesmo com as pessoas insistindo para
gue arrume um namorado, s6 quando um dia meu filho casar. Mas eu respondo que nao!

Ficarei s@, pois tenho Deus!
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Quando meus oito irmaos, todos homens, souberam ficaram todos revoltados e
eu pedia que eles tivessem paciéncia com meu marido, pois ndo queria que 0
maltratassem, pois ele ndo sabia. Mas um deles sempre dizia que ele sabia e ndo quis me
dizer. E eu defendia, pois se ele soube, a consciéncia foi dele. Tinha um de Brasilia que
chorava como uma crianga quando ligava para mim, mas me dava forga.

Muitas pessoas ddo forca, mas também muitas tiram a forga. A coisa melhor do
mundo é uma palavra amiga pra mim! Mas quando as pessoas tentavam tirar minha
forca eu ficava quieta e pensava que seria 0 que Deus quisesse. N&o fico com isso na
cabeca porque tenho meu filho para criar.

Eu ficava hospedada na casa de uma sobrinha que mora la no Bairro Santo
Antdnio e cheguei aqui através de uma colega que me levou até o Centro de Salde de
Catolé, onde fui acompanhada por 4 anos. E quando vim fazer uns exames, outra amiga
me falou que estava trabalhando numa casa bem pertinho do HU e me convidou para
conhecer esta casa. Entdo eu aceitei, pois ficava mais perto do Hospital. E gracas a Deus
eu vim aqui. Para mim isso aqui foi uma benc¢édo, foi uma graca que eu encontrei, pois

na hora que eu chego aqui, sou bem-vinda, todos gostam de mim.
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4.3 COLABORADOR 3

Fonte: Google, 2012.

Homem, 50 anos de idade, casado, pai de um filho, catdlico, concluiu o 2° grau,
aposentado, convive com o HIV ha 18 anos e frequenta a RNP+CG ha 2 anos. E um ser
humano que se mostra seguro em suas afirmagdes quando questionado sobre suas
experiéncias com a aids durante o processo de envelhecimento. Demonstrou sentimento
de soliddo ao relatar que a esposa abandonou o barco em virtude da pressdo exercida
pela familia por ela estar convivendo com um homem portador de uma doenca de tal

magnitude.

“Descobrir o HIV me faltou o chao...”

Estar envelhecendo pra mim é o percurso natural da vida, pois nascemos e
precisamos morrer, ndo sendo assim, morreremos jovens. Existem pessoas que tém
panico de ficar idosos, mas para mim é um processo natural da vida que eu aceito
tranquilo e calmo.

Envelhecer com HIV/aids ja € uma outra ética, porque quando a pessoa é

portador e comeca a tomar medicamento, a chamada adesao, apresenta efeitos colaterais
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e isso faz com que o processo de envelhecimento seja acelerado no nosso organismo. Eu
mesmo ja fiquei praticamente a pele e 0 0sso, como se diz popularmente, o couro e 0
0sso. E por isso ja precisei fazer preenchimento de face. O meu organismo retém o
produto, entdo € preciso sempre estad observando para saber o momento de fazer
novamente.

Receber o diagnostico foi um momento muito dificil, foi como se tivesse faltado
0 piso, foi ndo sentir mais o chdo, como se tivesse uma cratera se formando
imediatamente, como se eu ndo tivesse mais pisando no solo. E fiquei desesperado e 0s
piores pensamentos possiveis, acompanhados de vérias tentacdes, me passavam pela
cabeca durante talvez uma semana. Mas, gracas a Deus, como eu tenho uma boa base
religiosa, uma boa evangelizacdo, entdo me agarrei mais uma vez com Deus e venci
essa parte, passando a aceitar. Depois de 2 anos foi que fiz a adesédo de medicamento e
estou tomando a medicacdo religiosamente no horario correto. Estou aqui, né! Gracas a
Deus!

Eu tenho a impressdo de que contrai 0 HIV através de uma menina que veio de
Brasilia. Mas tambeém nédo fui buscar confirmar essa certeza para evitar complicacfes
maiores.Quando eu descobri, a minha esposa era minha namorada e estava com trés
meses de gravidez. Entdo depois de vencer toda a fase critica de me descobrir portador,
eu resolvi trabalhar em cima da verdade, contando para ela, que me deu muita forca.
Resolvemos casar e entdo construimos a nossa familia, mas depois de 11 anos ela ndo
suportou mais conviver comigo justamente por causa desse problema, abandonando o
barco. Eu estou aqui caminhando firme, gracas a Deus.

Eu sou casado, continuo casado, s6 que eu ndo estou convivendo. Ela alegou que
ndo dava mais certo, porque a familia a imprensou muito e acabou cedendo depois de 11
anos de casamento. Hoje faz uns cinco anos que somos separados, mas deixei, coloquei
na gaveta, guardei. E ndo tenho outro relacionamento para evitar o mesmo problema,
pois também foi dificil vencer essa segunda barra, a separacdo!Mas agora eu ja aprendi
a conviver novamente. Ndo tenho mais relacionamento com ninguém, mas ndo sei de
amanha em diante ou de hoje em diante.

A minha esposa e meu filho fizeram o acompanhamento e depois de varios
testes, nenhum dos dois tem HIV; estdo livres do problema, gracas a Deus. Eu pedi
muito a Deus que eles ndo tivessem. Meu filho estd com ela e eles moram aqui na
cidade, por isso o vejo sempre. Ele sabe do meu diagndstico e eu mesmo falei quando

ele completou 14 anos. Ele reagiu normal. Ele ja tinha suporte, ja tinha um pouco de



49

cabeca, entdo falei que ele ndo se preocupasse, pois ele ndo tinha esse problema.
Mostrei 0s exames para que ndo ficasse com nenhuma sombra de divida na cabeca. Na
mesma hora eu j& o preparei para que ndo aconteca 0 mesmo. Quando ele chegou em
casa, conversou com a mée e confirmou. E nunca mais ele entrou nesse assunto
comigo.

Toda a minha familia sabe. Sem excecédo, todos me aceitam normalmente, como
se eu ndo tivesse esse problema. Quanto aos amigos, nem todos sabem, pois isso € um
assunto que eu ndo abro para as pessoas. Muitos sabem e esperam que eu entre no
assunto; ja os mais chegados conversam comigo, me perguntam e eu ndo nego.

S6 tive doenca oportunista, pois, quando estava fazendo uma caminhada la no
Parque da Crianca, choveu e eu continuei caminhando, ndo tendo cuidado de tirar a
roupa. Fui para casa caminhando a pé e somente & que fui me livrar da roupa molhada,
tomar um banho e colocar uma roupa seca, mas mesmo assim me deu um problema
pulmonar, uma broncopneumonia. Cheguei a ficar internando la no HU por uma
semana, mas até agora ndo me aconteceu mais nada, pois passei a tomar um pouco mais
cuidado. No momento eu estou com a voz um pouco rouca, porque no periodo do Séo
Jodo eu passei 0 pé pela mao, pois andei assistindo uns shows, tomando uns serenos,
quase chuva e gripei, mesmo vacinado contra as duas gripes que estdo ai no momento.
Mas eu estou melhor. Tive uma crisezinha, mas nada que eu mesmo nao pudesse
resolver em casa.

Na época do diagndéstico fui encaminhado para o INSS pelos proprietarios da
empresa onde eu trabalhava e foi aprovada minha aposentadoria. Fui aposentado com
dois salarios minimos, mas no momento estou recebendo um salario mais uns cento e
poucos reais, porque ha uma defasagem toda vez que o salario minimo sobe, e 0 meu,
ao invés de subir, baixa; € um calculo que eles fazem. Logo estarei recebendo um
salario minimo mesmao. Isso ai & umas das dificuldades, a dificuldade financeira; tirando
iSso ndo tenho outra, gracas a Deus!

Existe 0 preconceito, mas no meu caso ndo porque as pessoas que eu convivo ja
sd0 pessoas com a cabeca um pouco mais aberta. Mesmo que essas pessoas tenham
preconceito ndo me rejeitam, pois temos um convivio bem aberto, com religiosidade.

Cheguei a RNP+CG a convite do presidente porque ele estava querendo formar
um grupo que se reunisse mensalmente, grupo esse so de portadores. Entdo, eu aceitei 0
convite. Ja tenho essa experiéncia la no GAV (Grupo de Apoio a Vida) e aqui com eles

também e estou satisfeito.
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A rede é importante para nos deixar cada vez mais capacitados no assunto de ser
portador do virus HIV e de se estar sempre se atualizando. Aqui € uma fonte de
aprendizagem porque nos atualizamos. Aqui nos encontramos mensalmente e podemos
conversar, dividir os problemas que sdo apenas nossos. Temos 0s informes que nos
atualizam sobre todos os assuntos para um portador HIV/aids.

E isso, se vocé precisar de mais alguma pergunta, pode ficar a vontade.
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4.4 COLABORADOR 4

Fonte: Google, 2012.

Homem, 59 anos de idade, casado, trés filnhos, catélico, ndo completou 1° grau
de escolaridade, aposentado e profissional autbnomo, portador do HIV ha 14 anos e
frequenta a RNP+CG ha 11 anos. E um colaborador que carrega consigo uma alegria de
extraordinaria de viver, na qual tudo que é vivido e falado ganha um sentido de forca e

leveza. Encontra no apoio da esposa um sentido para continuar vivendo.

“Quando recebi o diagnostico fiquei no mundo da lua”

Todos nds temos que envelhecer. A idade vai passando e depois dos 50 anos ja
ficamos na corda bamba. E coisa boa ter uma velhice tranquila com a familia. Para mim
estd sendo 6timo, pois ndo estou sentindo essa tal dessa velhice que as pessoas tanto
falam. Eu sou jovem.

Envelhecer com HIV/aids é uma coisa muito chata, mas se veio, 0 que podemos
fazer? Nao procurei, contrai a doenga através da doacdo de sangue durante uma cirurgia

no Hospital Pedro I.
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Passei pela primeira cirurgia e quando voltei para casa comecei a emagrecer e
ninguém sabia o que era. Entdo, retornei ao hospital e disseram que tinha sido a
operagdo que tinha se arrebentado de novo e me levaram para o Hospital da FAP e o
medico decidiu imediatamente me operar mais uma vez. Ap0s esta segunda cirurgia
chamou a familia e disse que eu estava contaminado com HIV, que eu era soropositivo.
Sei que foi por doacdo de sangue, porque quando eu cheguei ao hospital me sentindo
mal, tinha acabado de morrer um aidético na sala de cirurgia e as enfermeiras, acredito
que novatas, tiraram o soro do cara e colocaram o meu. Naquele tempo ndo tinha esse
negdcio de descartaveis.

Levamos 0 caso para a justica. Entdo me aposentaram por invalidez. Consegui
direito porque pagava o INSS como auténomo, mas de la pra cé foi descoberto que
muita gente estava nessa doenca para ganhar dinheiro facil e, por isso cortaram. Existem
muitas pessoas ainda do meu tempo lutando para se aposentar e ndo conseguem mais;
estdo até colocando advogado, mas ndo tem jeito.

Entdo, a firma comecou a aceitar portadores. Fizeram pesquisa nas ruas e viram
que tomando coquetel noés podiamos trabalhar em qualquer canto, mas um trabalho em
que ndo acontecessem acidentes, pois se apresentassem ferimentos, 0 sangue poderia
passar para outra pessoa com um corte também e o virus poderia entrar.

Nesse tempo existia 0 preconceito, assim que a Aids apareceu. Ficaram tratando
de mim e fiquei parecendo um palitinho, somente os 0ssinhos, parecia uma caveira. Mas
levava tudo na brincadeira e hoje estou. Quando eu comecei a tomar o coquetel peguei
até mais um corpinho. Mas fumar é que eu gosto, comecei por causa de minha mée, aos
15 anos e ndo sinto nada.

Entdo fui conversar com a minha familia e perguntei a minha esposa se ela iria
me aceitar se fosse verdade, porque se ndo aceitasse, eu iria para Pernambuco, morreria
dentro das brenhas, jogaria minhas cinzas no mar e ninguém me acharia mais. E ela
respondeu que me aceitaria do jeito que eu sou.

Ela aceitou, mas tem preconceito. Se alguém perguntar sobre esse assunto ela
fica revoltada e diz que é mentira minha. Ela ndo quer que eu tenha, ndo quer aceitar,
mas sabe que eu tenho. Mas eu nem ligo.

Quando recebi o diagndstico eu fiquei no mundo da lua, mas como minha esposa
aceitou. Eu me deparei com mulheres, filnhos e familias desprezando os maridos e fiquei

nervoso. Mas depois que minha mulher me aceitou eu criei uma alma nova. Eu ja tinha
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filhos grandes quando descobri, j& tinha até uma filha casada, e todos aceitaram. Eles
fizeram 0 acompanhamento, mas ndo deu nada.

Eu digo para os netos para ndo ficarem perto de mim quando eu estiver
trabalhando com alicate e com faca. Brinco com eles dizendo que tenho sangue de
jararaca, que mata. Eles mesmos saem dizendo aos amigos.

A maioria dos amigos sabe, mas uns ndo. A alguns eu peco que ndo comentem
com minha esposa, por ela ainda tem preconceito. Ela diz que eu sou doido quando
perguntam a ela. Pode dizer que eu sou doido, ndo tenho o que esconder, mas ninguém
vai dar minha satde, quem vai dar é Deus. Mas a doutora pediu que eu ndo dissesse aos
vizinhos, por elas ainda terem preconceito. Atualmente que comecgou a diminuir um
pouco, 10% do preconceito, porque as pessoas estdo vendo que essa doenca ndo pega no
beijo, no suor, ndo pega em nada disso, s6 pega na relacdo sexual se ndo usar a
camisinha.

Tomo sete comprimidos todos os dias, de manh&, em jejum. A doutora manda
tomar com um suquinho, um leitinho, mas eu tomo apenas café e pronto. Quando estou
no meio da rua tomo apenas com um pouquinho de agua e no outro dia comega tudo de
novo.

SO tive gripe mesmo. E nunca mudou meu remédio.Ha 14 anos que tomo o0s
mesmos comprimidos. A doutora até diz que queria ter 10 doentes como eu, pois nunca
apresentei reacdo nenhuma com os remédios. Agora quando era solteiro fiz muito
presépio, peguei muitas doencas venéreas, como a mula e blenorragia, mas agora nao
tenho mais porque tomei muito remédio e me cuidei.

A sexualidade mudou um pouquinho, porque minha esposa € diabética e para
prejudicar ela ndo temos relacdo sexual, porque essas camisinhas de hoje em dia sdo
uma porcaria, qualquer coisa se rompe. Por isso nés somos dois irmaos, somos do
Encontro de Casais Cristo e vamos trabalhar em setembro na cozinha.

Antes de descobrir tinhamos rela¢do sexual, mas quando apareceu a doenca em
mim, mandei-a fazer os exames. Ela foi com medo, mas foi. Somos dois irméos que se
abracam, beijam, conversam. Depois que entramos pra Igreja fiquei mais catolico,
porque eu vivia em outro mundo quando morava em Pernambuco. Solteiro, minha méae
macumbeira e meu pai macumbeiro, s6 pensava na macumba.

Cheguei a RNP+ CG através de um senhor chamado Laércio, que conheci no
hospital, pois ele estava internado numa sala e eu estava na outra, logo quando descobri.

Ele entdo me disse me levaria a Rede para fazer minha ficha. E aqui conheci Silvestre.



54

Eles entdo conheceram minha familia, minha mée, minha filha, minha mulher. E estou
aqui até hoje. Quando as meninas ligam para mim eu logo venho, participo de encontros
com eles, muitas vezes encontro de trés dias, mas a mulher ndo vai, pois ela ndo gosta.

Aqui na Rede nos acolhem bem e sé o acolhimento ja é tudo. Quando chegamos
abracam a gente, conversam, fazem o almoco e jantar, nos tratam com todo conforto,
parece que estamos na nossa casa, com comida, dormida, tudo.

Venho para as reunides, pois sdo coisas boas para nés, convidando para as
palestras. E Ia funciona da seguinte forma: assistimos as palestras e ainda temos lazer,
lanche, almoco, jantar e dormidas quando é fora, tudo isso é por conta da ONG.

Eu sou muito feliz, ndo tenho raiva de nada. Brinco S&o Jo&o, brinco carnaval,

levo chuva e levo sol.
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4.5 COLABORADOR 5

Fonte: Google, 2012.

Homem, 60 anos de idade, &€ um homem, casado, seis filhos, evangélico, tem 1°
grau incompleto, aposentado, convive com o HIV ha 13 anos e frequenta a RNP+CG ha

11 anos.

“A sorologia positiva para o HIV é um sigilo...”

Estar envelhecendo € para mim uma coisa boa. Como diz o ditado, é melhor
ficar velho do que morrer novo! Para minha vida, um pouco sofrida, estou satisfeito
com a minha vivéncia. Eu gostei de ter 60 anos e espero que chegue mais tempo, porque
pelo que ja passei, eu creio que estou vivo pelo poder de Deus, que é grande! Ele ja fez
muito, tem muitas coisas para fazer na minha vida e ainda vai fazer mais. Ele esta
sempre me protegendo cada vez mais. Espero que seja assim para mais e mais anos, até
chegar na reta final, quando Deus me chamar e, entdo, eu irei satisfeito para perto Dele.

Eu sou muito feliz pelo meu tempo, com o meu viver com a familia e gosto do
que faco. Sou muito sofredor, muito batalhador pela minha saldde aqui em Campina
Grande e em Jodo Pessoa. Estou bem, sou aposentado, trabalhei muito até quando eu era

novo, tanto na agricultura quanto por ai nos servicos la do sul. Nessa vida a gente tem
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que passar por muita coisa, ndo é? Nés temos que ser conformados e eu sou muito
conformado, gracas a Deus!

Envelhecer com HIV/aids depende do uso correto dos remédios para combater a
doenca. Depende do comportamento, ou seja, de ndo fazer muitas coisas que nao pode,
seguindo as orientagdes médicas, porque assim a gente vive mais tempo. Porque eu
tenho um colega e um primo que pegaram esse problema e ja se foram, porque ndo se
comportaram, ndo tomaram os remedios corretamente. Existe o remédio para combater,
mas depende da pessoa querer fazer a coisa certa para ndo morrer antes de envelhecer.
As pessoas que tém esse problema e fumam, bebem, passam a noite sem dormir, vao
caindo cada vez mais.

Antes de me contaminar com esse problema, nunca chegou uma pessoa para
conversar comigo e me contar que isso existia. No tempo que eu era novo, era muito
farrista e aconteceu de me contaminar porque ndo tinha o pensamento de me prevenir.
Se tivesse me prevenido ndo tinha acontecido, pois tem que ter a prevencédo, nao é? Mas
eu sou muito satisfeito com o que tenho passado e com 0 que estou passando, porque
Deus consente e da atribulagdo até quando a pessoa aguenta.

Eu estava morrendo, andei por todo canto morrendo, bem magrinho, pesando
uns 40 kg. Nenhum dos medicos que eu procurava descobriu 0 que era que eu tinha.
Aqui mesmo eu tive umas trés ou quatro vezes, fazendo consulta com o mesmo médico
e nada se descobria, nada era resolvido. Andei por Jodo Pessoa, Patos, Campina Grande
e nada era resolvido. Outro dia eu vim muito mal, ja nas Gltimas, sem nem poder andar,
0 mesmo médico que tinha me consultado disse que ia cuidar de mim e me internar.
Ajeitou a papelada 14 e me internou.

Figuei numa cama alta, com um buraco no leito, onde a gente fica despido e faz
as necessidades fisioldgicas, faz tudo ali e ndo levanta. Colocaram nessa cama porque
eu tinha diarreia, porque esse problema da diarreia na pessoa. Comecei a ir ao banheiro,
a mulher me pegava no braco e me levava. Depois de uns dois dias eu ja estava melhor
e a enfermeira me mandou para uma cama baixa e com trés a quatro dias surgiu vaga no
primeiro andar e me transferiram para la.

Entdo providenciaram 0s exames de sangue para essa coisa. Porque quem tem
esse problema precisa fazer o exame especifico. Fui fazer exame para essas coisas e
acusou. Eles nunca dao o diagnostico da primeira vez, sé apds a segunda é que eles dao.
Eu desconfiei porque eu estava deitado e chegaram um médico e uma médica, e ele

disse a ela: “tem tudo para ser isso mesmo”, acho que por causa da minha fisionomia.
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Entdo no dia seguinte eles chegaram a beira da cama e ele me fez algumas perguntas.
Perguntou se eu era casado, se eu tinha viajado para o Sul, se eu levava a familia, se l&
eu me relacionei com outras mulheres ou homossexuais e se me prevenia. Eu respondi
que era casado, que Vviajava e que nao levava a familia, tendo contato sexual com outras
mulheres sem prevencédo. Ai ele disse para a doutora: “t4 vendo ai”!

Eu ja tinha feito o primeiro e o segundo exame. E ele disse assim: o senhor ndo
leve a mal, mas que tenho que lhe dizer uma coisa, que 0 senhor esta contaminado com
0 virus do HIV. Também ndo levei aquele choque grande ndo, ndo tomei muito abalo, o
que eu pensei foi na familia, na mulher. Nos filhos ndo, porque j& eram criados e, por
iss0, ndo tinha como ter problema com eles. Eu pensei na mulher, porque nessa época
eu tinha duas mulheres. E quando ele me perguntou se eu era casado eu respondi que
tinha uma esposa e uma companheira. Entao ele pediu que eu as levasse para fazer os
exames. Elas fizeram os exames e gracas a Deus deu tudo normal.

O problema dessa doenca que convive com a gente € que ela € muito sensivel a
Pneumonia, podendo ser tuberculose. Eu ja tive tuberculose duas vezes, a primeira vez
foi muito forte, forte mesmo, passei muito abatido, mas agora foi mais maneirado, mas
ja estou terminando o tratamento.

Com a doenca o cara tem reacfes no comeco, sente cansaco, diarreia, falta de
apetite. Eu senti diarreia mais forte antes de comecar a tomar os remeédios. Quando a
pessoa comeca a tomar, vai normalizando. Eu demorei um tempo para normalizar
porque eu ja estava transpassado, estava ja para morrer, andando por todo canto sem
ninguém descobrir 0 que era e cada vez mais me afundado. Ja ndo estava mais dormindo
nem mais comendo, sentia muita dor no reto, ndo podia sentar nem ficar deitado, era
muito problema, estava no fundo do poco, mas gracas a Deus estou vencendo.

Depois do diagnostico, quando eu me relacionava com as mulheres sempre
usava preservativo para nao contamina-las e gracas a Deus elas sdo saudaveis. Gracas a
Deus esta tudo normal, o problema foi s6 comigo mesmo. Eu senti aquele abalo
pensando nelas, ndo é?

Eu vivia com essa outra mulher que arrumei, mas nunca deixei a familia. Passei
um tempo separado da familia, mas depois voltei para casa. Deixei a outra numa boa,
pois ela foi muito boa para mim, me considerou muito tempo e cuidou muito quando eu
estava doente. Agora, eu sou evangeélico e ela também e vocé sabe que tem igreja que
aceita a pessoa como ela é, mas outras ndo aceitam. A igreja que ela foi ndo aceita e a

que ela foi também; entdo nds conversamos e por esse motivo nos separamos. Deus me
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transformou! E eu sou muito feliz com meu Deus, porque ele tem feito muitas coisas na
minha vida. Basta eu estar até agora me segurando vivo. Eu estou muito satisfeito com
minha vida, lutando com os problemas, mas lutando para vencer, ndo é? Gracas a Deus.

Nos temos relacdo sexual, mas de uns tempos desse para ca vem demorando.
Minha idade ndo é tanta, mas eu acho que é por causa dos remédios que eu tomo. Na
mulher ndo é tanto “muido™, eu é que acho que a poténcia caiu muito, sabe? Mas
quando eu vou ter alguma relacdo com ela eu tenho o cuidado de sempre usar o
preservativo e ela entende.

Além da doenca, fiz a cirurgia do meu nariz, que foi retirado e por isso eu uso
uma mascara. Comecou um sinalzinho bem miudinho e aquele sinalzinho foi
contaminando e virou um cancer de pele. Eu ndo me cuidei logo. Fiz a cirurgia e quase
morro, pois passei 2 meses sem comer, sem comer mesmo. N&0 morri porque ndo era
para morrer mesmo. Gracgas a Deus eu agora me sinto normal, tanto nesse problema do
HIV quanto pela cirurgia do nariz.

Né&o trabalho pesado nédo porque eu ndo tenho salde boa ndo. Além de ter esses
problemas eu tenho um cansago que eu ndo posso fazer movimento nenhum que falta
meu fblego. Eu trabalhava na rogca com os trabalhadores, limpava o mato, mas depois eu
parei, agora é s cuidar de uns bichos que eu crio la e pegar o carro e levar o adubo para
14, mas ndo aguento mais trabalhar no pesado. E meus meninos ndo querem que eu
trabalhe ndo. Se souberem que eu estou trabalhando ficam reclamando, dizendo que eu
ndo preciso mais disso porque ja os criei. Minha esposa se aposentou e eu tenho um
filho doente mental e 14 em casa recebemos as duas pensdes dela e fazemos a feira. E eu
tenho a minha pensdo também.

A gente que vive com esse problema conhece que é e quem ndo €. Quando vou
fazer exames vejo pessoas que a gente olha e pensa: que pessoa mais saudavel, tdo
apresentavel! Mas ai tem esse problema, ndo é? Algumas pessoas ja olharam para mim,
pessoas que conhecem quem é e quem ndo é, e eu perguntei: vocé acha o que de mim?
E eles responderam: uma pessoa normal.

Nunca sofri problema de discriminacdo. Todos 0s meus amigos sdo a mesma
coisa. Todas as pessoas que me olham ndo rua, até sobre esse problema do nariz
também, falam comigo normal. Gragas a Deus nunca senti discriminacao.

Alguns dos meus amigos, quase todos, sabem. Para os amigos verdadeiros eu
sempre contei para eles. Vocé sabe que a sorologia positiva para o HIV é um sigilo que

a gente ndo pode ta contando para todo mundo. Tem colega meu que passou mais de
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anos sabendo da historia e ficava assim meio cismado para me perguntar, mas depois
até que falava. Tem uns caras que eram namoradeiros e eu contava tudo para eles,
mostrando que por ndo me prevenir é que eu estava passando por isso, para que eles ndo
caissem no mesmo erro. Contei sempre a verdade para eles por serem pessoas que a
gente sabe que pode contar.

A familia toda sabe, ninguém me rejeitou, até a mulher de casa sempre me deu a
maior forga. Essa mulher que eu vivia com ela quando soube do diagndstico teve um
choque, quis entrar em depressdo, porque o0 povo dizia que eu ndo escapava e ela
gostava muito de mim. Quando ela soube que eu ia morrer mesmo quis entrar em
depressdo, mas depois eu voltei para casa, muito doente ainda, fiquei I, ela cuidando de
mim. E ai ela voltou ao normal. Ela disse que teve uma noite que o mal atentou e ela
pediu veneno a uma vizinha e tomou, mas Deus ndo quis que ela morresse. Todas duas
séo evangélicas. A mulher verdadeira depois cismou comigo e nos passamos um bocado
de tempo separado, um ano e pouco. Mas depois voltei para casa. Meus filhos aceitaram
e sdo muito bons comigo.

Cheguei a RNP através dos internamentos que eu tinha. Porque antes existia s6 o
GAV, que é um apoio também, mas la ndo tinha dormida nem comida, trabalhava sé
com palestra. Depois eu soube que tinha aberto a primeira casa da Rede 14 embaixo. E
através desse endereco eu cheguei aqui. O presidente daqui deve ter sofrido muito e por
isso ficou apoiando esse povo assim. E ai ele comegou a me apoiar, me orientou e disse
gue ia me aposentar. Passei uns dois anos encostado, recebendo pelo INSS.

Essa casa de apoio foi uma bencédo, porque antes quando eu vinha fazer exame
de CD4 e carga viral, eu ficava sem ter onde dormir. Quando tinha carro para
amanhecer o dia aqui de 5 horas, tudo bem, mas quando néo tinha, tinha que vir antes
de 6nibus para ficar por aqui para no outro dia cedo fazer o exame. Entdo muitas vezes
eu ficava na casa de salde e o guarda me deixava dormir num banco que tinha la dentro,
e as 5 horas eu ia fazer o exame e voltava para casa, sem ter tomado café as vezes, sem
nada, porque o exame tinha que fazer em jejum. Aqui a gente fica aqui a vontade, a
gente se sente em casa, porque come, dorme, tem televisdo para assistir, faz 0 que tem
vontade, s6 que tem que ter respeito as normas da casa. Mas eu sou muito satisfeito com
0 que estou passando, com os atendimentos que eu tenho aqui, o pessoal atende a gente
muito bem, n6s somos bem recebidos.

Participei algumas vezes das reunibes, mas faz tempo. Participei mais vezes

quando eu era do GAV, onde tinha reunides de orientacdo. Mas tambem depois dessa
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casa de apoio aqui eu ndo fui mais I& e venho quando tem um acompanhamento ou para
fazer exames e volto no mesmo dia.

A Rede é muito importante, sé Deus que podia fazer essa obra, pois nés temos o
apoio, tem a chegada, tem a saida, tem a comida, tem tudo. Os empregados s&o muito
bons, respeitam a gente, tém muito cuidado, fazem de tudo por nés e o dono daqui, que
é Silvestre, é gente muito boa, que quer ver todo mundo saudavel. Antes, quando a
gente tinha que fazer exame no outro dia, ndo tinha canto para ficar, tendo que dormir
nos bancos da casa de salde. Hoje, depois daqui, gracas a Deus ndo faltou mais nada, a
gente ja sabe para onde vem e da onde sai.
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4.6 COLABORADOR 6

Fonte: Google, 2012.

Homem, 53 anos de idade, casado, possui dez filhos, catélico, ndo concluiu o 1°
grau, aposentado, mas trabalha como motorista, convive com o HIV ha 13 anos e
frequenta a RNP+CG héa 6 anos.

Transmite tranquilidade quando fala sobre suas experiéncias com o HIV por
achar que esse diagnéstico ndo interfere no seu estilo de vida, desde que faca uso

correto da medicacao.

“Nao sei se a doenga vem por mim ou por minha mulher...”

Eu tenho 53 anos, o povo diz que eu estou meio velho e eu respondo que na
idade eu posso até ser, mas na minha pessoa ndo me sinto diferente de jeito nenhum.
N&o me sinto velho em casa nem com minha mulher. O que eu sinto as vezes é que
antigamente eu era melhor de memoria, decorava muito as coisas e hoje em dia me sinto
diferente. Em termos de vida, ndo tenho do que reclamar, sobre ser ruim.

Eu ndo ligo por estar envelhecendo com aids. Do mesmo jeito que eu estou
conversando com vocé, sou em casa brincando com meu menino. Se eu estou andando
com um colega estou brincando, se eu estou no hospital fico tentando fazer amizade

com as pessoas. Ndo tem tempo ruim, porque tem gente que é triste e eu ndo gosto de
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gente assim. N&o gosto daquele negdcio apagado e triste, gosto de iluminacéo,
claridade, barulho, brincadeira. Quando vocé tem um problema, quanto mais vocé se
preocupar mais rapido vocé vai embora. Eu tenho para mim que € assim, ndo sei, estou
falando do que eu sinto.

Eu sinto que eu ndo sou mais 0 mesmo de 20 anos atras, mas eu ndo estou tdo
ruim ndo. Eu sO sinto que eu ndo tenho mais aquela energia de antes. Antes dessa
mulher, eu bebia muito e na convivéncia com a bebida e as mulheres eu ndo sei se foi
através dela ou se foi de mim que noés contraimos o virus. Pode ter sido eu, mas também
ja conheci ela na rua. Porque por ela ser mais nova e ter vivido na rua também pode ter
sido dela. Eu ndo tenho essa culpa na minha cabeca. NOs vivemos ha dez anos, mesmo
eu sendo mais velho do que ela. Mas eu ndo me acho tdo velho ndo e muitas vezes eu
digo que ela fica comigo até onde achar que deve e que no dia que perceber que eu
estou velho demais é s6 me contar que eu parto para outra.

Eu vivi com 14 mulheres, morei com 14 mulheres e ndo convivi de aparéncia.
Ha uns sete anos atrds eu era ciumento, mas hoje eu ndo tenho mais isso, eu quero
apenas que a pessoa me respeite, para que eu respeite.

Bom, quando recebi o diagnostico eu era motorista. A minha esposa adoeceu e
eu ndo sentia nada. Entdo eu a trouxe para Campina Grande, fizeram uns exames e
descobriram que ela tinha o problema. Depois os médicos pediram a ela para me trazer
para fazer os exames e eu vim e fiz. Na época quando, os médicos disseram que ela s
tinha o virus, que para mim tanto faz dizer o virus ou aids. O médico fez 0 exame em
mim e disse que eu tinha s6é o virus, sO 0 comeco, entdo eu comecei a me tratar
normalmente, ele me explicando e eu tentando entender as coisas. Minha mulher hoje,
mesmo 25 anos e eu com 53 anos, ndo tem uma resisténcia como a minha, que vale por
10 dela. Eu néo sinto nada e ela sente tudo ao mesmo tempo. Eu envelheci por causa da
idade, ndo pela doenca.

No momento que descobri o que eu senti foi que eu estava com aquele
problema. Naquele tempo 0 povo conversava muito, era algo que parecia uma bomba
atdbmica, parecia que ia matar todo mundo. Hoje em dia muita gente ndo tem
preconceito, mas naquele tempo era um negocio muito escondido. Eu me sentia um
pouco mal por causa da minha familia, mas depois que os médicos mandaram fazer
exames nos meus meninos e vi que nenhum deles tinha. A menina de 5 anos até um dia
desses estava fazendo exames, mas nunca apresentou nada, ndo tem problema de jeito

nenhum. Gragas a Deus esse peso eu ja tirei das costas!
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Hoje eu trabalho para mim, para conviver com meus filhos, ndo tenho mais
vicios, ndo bebo, ndo fumo, a maior parte do meu tempo € na minha casa com meu
povo, ndo gosto de sair a noite. Eu tomo o medicamento que pego no HU e ndo me sinto
mal, sinto quando eu ndo tomo. Se eu passar 4 ou 5 dias sem tomar os comprimidos,
sinto que eu estou com as resisténcias fracas. Quando eu comecei a toma-los, fiquei
muito diferente, pois sentia enjoo, nervosismo e tontura, mas depois me acostumei e
passei a viver normalmente. Se precisar trabalhar até no pesado eu acredito que consigo.

H& um tempo atras passei 9 meses sem tomar 0s medicamentos e terminei
internado. Quando os médicos me explicaram como era 0s medicamentos comecei a
tomar e fiquei normal. As vezes eu viajo e esqueco 0 medicamento e, por isso, me sinto
mal.

O meu relacionamento com a minha esposa mudou e muito, mas ndo em mim,
foi com ela. Mudou néo sobre sexualidade e sim porque ela é uma pessoa muito cabeca
quente. Desde que comecou a tomar remedio que da problema, fica desorientada, da sé
vontade de dormir. O médico disse uma vez que o remédio mais fraco que ela tomar vai
ser assim. Se eu ndo tomar eu fico desse jeito dela. Se ela ndo tomar ela fica uma pessoa
normal, com paciéncia.

Com relagéo a sexualidade, eu nunca mudei, sou igual quando eu tinha 20 anos,
eu fico com minha mulher os sete dias da semana, se for possivel. Agora, da parte dela
ela sempre foi mais fria do que eu. Eu nunca usei camisinha na minha vida, nem depois
do diagndstico. Ela usa, mas eu vou dizer a vocé que eu odeio aquele negdcio. Em casa
tem muitas que a gente recebe no posto, mas eu dou para 0S meus amigos.

A familia ficou muito preocupada, muito mesmo. Eu tinha 21 irmaos e sdo todos
organizados, 0 Unico que ndo tem as coisas sou eu. Porque minha vida foi todinha nas
ruas, nas estradas, bebendo, queria viver s curticdo. Era dinheiro no bolso, roupa boa e
mulher. N&o é a toa que contrai isso ai, ndo sei se foi nas estradas ou em Santa Cruz. L&
onde eu moro a populacdo é pequena, mas tem muitos com esse problema. A gente
conhece mais ou menos quem tem. Eu me trato aqui porque meus meninos Sao
registrados aqui em Campina Grande. Minha mulher teve um parto de risco e teve que
ter a crianca aqui e depois ela operou e justamente por isso que meus meninos ndo tém o
problema, porque na época da gestacao dela os médicos tomaram todas as precaucdes.

A familia nunca teve nada a dizer, s6 teve um problema uma vez e eu até me
afastei um pouco porque eu achei que estava dando trabalho para eles. Eu tinha um

irmao meu que eu quem criei e que hoje tem boas condigdes financeiras, mas quando eu
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chegava na casa dele, separavam meu sabonete, minha toalha e por isso néo disse nada
para eles, fiquei quieto e fui me afastando devagarinho. Até hoje ele ndo sabe porque eu
ndo frequento mais a casa dele. O Unico que teve preconceito foi esse.

Amigo meu nunca disse nada, logo eu nunca tive amigos para conviver. Se
alguém sabe, eu ndo sei, ndo sei se € para ndao dizer nada comigo e eu me sentir mal. E
eu tenho muitos amigos, mas até hoje nunca me procuraram para isso. Até porque eu
pesava 76 kg e hoje eu estou com 86 kg, nunca diminui, s6 aumentei e por isso ninguém
me pergunta nada por me achar gordo. Eu digo que € porque eu deixei de fumar que eu
aumentei 10 kg. Foi do cigarro também, mas esses coqueteis, ndo tém vitamina no
mundo que seja mais forte.

Cheguei a Rede através do HU, mas quem chegou primeiro foi minha esposa,
porque na época eu tinha poucas condi¢des, ndo era nem aposentado. VVocé sabe como é
familia, vocé pede hoje, mas se voltar daqui a uns dias eles acham ruim. Entdo,a
Assistente Social perguntou se eu tinha pago INSS e disse que ia me ajeitar para me
aposentar. Com 20 dias eu estava aposentado.

Foi minha esposa quem me trouxe a Rede quando adoeceu e veio para 0 HU.
Quem estava com ela era minha sogra e atraves dela minha esposa conheceu a casa de
apoio. Ela falava muito dessa casa de apoio e quando foi um dia me trouxe para
conhecer. Hoje € mesmo que ser 0 povo da familia. Eu chamo aqui de hotel 5 estrelas,
nem todo hotel tem a mordomia que tem num canto desse. S6 em vocé ser bem recebido
no local que vocé chega ja é grande coisa. A dormida, a limpeza, a comida daqui nem
todo hotel tem, nunca comi em hotel nenhum uma comida que tem o aroma e 0 gosto
que tem nessa casa. Por mim eu passava 0 ano todo aqui nessa casa, pois eu adoro isso
aqui.

Eu sé participei de uma reunido que era até um médico que estava dando uma
palestra aqui. Nesse dia que eu cheguei tinha essa reunido, porque dificilmente eu fico
por aqui, geralmente eu pego meu remedio e vou embora.

A Rede € tudo no mundo, a mesma importancia de Cristo, tem mais influéncia
do que o hospital. A minha maior influéncia € mais essa casa do que o hospital. Tudo
que eu participo na minha vida vem através dessa casa, 0S exames, cesta basica, roupa.
Se existe um povo bom é nessa casa de apoio e eu passaria um més falando isso. Se em
todo canto do mundo tivesse apoio como vocé tem nessa casa aqui 0 mundo era outro. E

o0 presidente daqui € uma excelente pessoa. Eu votaria mil vezes nele ficar a frente dessa
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casa, pois € uma pessoa educada, que enxerga todo mundo, ¢ humilde demais, conversa

com todos que chegam aqui, por isso dou nota dez para ele.
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4.7 COLABORADOR 7

Fonte: Google, 2012.

Mulher, 57 anos de idade, solteira, sem filhos, catdlica, 2° grau completo,
aposentada, portadora do HIV ha 15 anos e frequenta a RNP+CG héa 6 anos.

Esta colaboradora € uma pessoa que expressa intenso sofrimento por conviver
com o HIV, desde o momento da descoberta da sorologia, instante em que,
profissionalmente, se encontrava realizada e, diante do diagndstico teve seus planos e
sonhos interrompidos ao enfrentar as mudancas provocadas pela doenca em seu
organismo, 0 que retrata o isolamento social diante do preconceito vivido pela falta de
apoio dos amigos, colegas de trabalho e familiares.

Em véarios momentos da entrevista mostra-se bastante emotiva quando relata
que, mesmo diante do medo de expor a sorologia para sociedade, sente a soliddo por

ndo poder dividir este sofrimento com alguém.
“Envelhecer com aids é mais dificil, ¢ uma bagagem a mais”
Envelhecer ndo é bom para ninguém. Com HIV ou sem HIV, a gente vai ter que

envelhecer e entdo tem que ter maturidade, o que, as vezes, ndo temos. Eu ia a0 médico

e reclamava muito, entéo ele dizia para eu ndo esquecer gque os problemas da minha vida


http://www.google.com/imgres?hl=pt-PT&biw=1249&bih=569&tbm=isch&tbnid=kzNY2dGMbMl3rM:&imgrefurl=http://frag-da-vida.blogspot.com/&docid=zrHOu_ljAof67M&imgurl=http://1.bp.blogspot.com/_lFbUsFjOJvA/TaghaQqkt2I/AAAAAAAAIzE/4rtRPhiBorc/pessoa_idosa_sozinha[3].jpg&w=472&h=319&ei=mq5JUf74B4u09gT8sYCoCw&zoom=1&sa=X&ved=0CJkBEIQcMBY&ved=1t:3588,r:22,s:0,i:153&iact=rc&dur=5&page=2&tbnh=184&tbnw=273&start=11&ndsp=16&tx=254&ty=73
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ndo sdo todos ligados ao HIV e que, além disso, eu vou envelhecer. Acho que ele
sempre tocava nessa tecla para ver se caia a minha ficha, para eu ver que o ritmo da vida
ia continuar. Dizia que minhas pernas iriam afinar, que iria ter rugas, que emagreceria
mesmo e que ndo seria culpa apenas do HIV. E eu caia sempre na risada.

Envelhecer com aids é mais dificil; € uma bagagem a mais, pois temos que fazer
umas adaptacdes na nossa vida. Quando descobrimos ser soropositivo, temos que fazer
alguns reajustes em todas as areas, em tudo da sua vida, desde como se pensa. Na minha
vida foi bem assim, acho que foi muito cruel porque me pegou e mexeu na minha vida
toda. Algumas coisas eu ajustei e outras ndo consegui ajustar, por mais que eu tenha
tentado.

A autoestima fica alta, mas as vezes fica baixa ndo s6 por causa do HIV, pois
também temos os problemas da vida. Temos poucos amigos e no convivio social
ficamos meio balancados. Algumas pessoas dizem que a vida ndo mudou muito e sobre
essas pessoas eu penso que elas ndo tém nocdo; para mim, que foi muito ruim.
Envelhecer é ruim para a gente conviver, tem que estar se adaptando o tempo inteiro,
precisa estar sempre vendo as dificuldades, comegando a priorizar as coisas, ver o que
tem mais prioridade para vocé e o que tem que deixar de lado. VVocé tem que tentar levar
uma vidinha um pouco mais agradavel, mas isso nem sempre é possivel. Eu tento, mas
ndo é muito facil.

Receber o diagndstico foi muito dificil para mim, pois eu estava num trabalho
que gostava muito... Area financeira, onde batalhei a vida inteira para estar, e fiquei
doente, tendo que me afastar. Tentei até voltar, mas ndo consegui. E foi quando eu
descobri o diagndstico, que foi muito dificil mesmo!

Quando o médico me deu o diagnostico, falou que nao era para eu ficar contando
para as pessoas, pois as pessoas ndo iam entender e iam me discriminar. E quando eu
comecei a perceber que além de eu estar doente, muito doente, muito debilitada, muito
magra, quase careca, havia outras coisas em volta ainda, além da doenca em si.

Eu me preocupava com o fato das pessoas ndo saberem, achando que iam me
discriminar. Péxa! Entdo eu pensava: além de estar com essa doenca nas minhas costas
eu nao posso desabafar com as pessoas! Entdo eu sai do hospital e me isolei um pouco.
Acho que naquele tempo foi bem cruel, porque eu me isolei. Acho que o medo do
preconceito foi a primeira impressdo e me marcou bastante. Até hoje em dia eu tenho

medo, sabe? Quando estou em outra cidade, longe do meu local, tudo bem, eu sou uma
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pessoa, mas quando estou na minha cidade tenho medo de alguém desconfiar, pois ndo
quero enfrentar o preconceito nem o medo.

Eu ja enfrentei tanta coisa relacionada a doenga que eu ndo quero que ela fique
mais. N&o sei se é egoismo da minha parte, mas eu ndo quero sofrer mais por causa
dela. Porque ela muda a vida da gente em tudo, 0 modo de vocé ver o mundo, 0 modo
de vocé analisar as pessoas, obrigando a tomar decisfes na sua vida que néo iria tomar
naquele momento. E obrigado a mudar sua vida e por isso ja comega a ficar bem triste.

Aquelas pessoas que te interessam vocé quer ficar perto e aquelas que mais ou
menos vocé também ndo quer mais ter contato. E a gente nem sempre consegue fazer
tudo isso na prética, pois é dificil por se tratar de parentes que a gente ndo quer mais
conviver, porque acha que a pessoa tem atitudes que vocé ndo quer mais ter contato.
Como se a gente quisesse tentar viver s o lado bom, que ndo tem lado bom, mas pelo
menos dentro do ruim o lado bom. Entdo a gente fica tentando fazer uns desvios, mas
acho que desviei tanto que acabei ficando sozinha e agora tenho poucos amigos, pouco
contato social. Mas também ndo tenho muita vontade.

Eu nunca usava preservativos, na minha época. Entdo, fiquei muito magra, muita
gripe, muita febre no final da tarde, o cabelo comecou a cair, mas também nao
imaginava. Ai foi indo, foi indo e chegou um tempo em que eu necessitava que alguem
visse meu estado. Quando eu recebi o diagnostico estava até na minha cara que eu
estava com HIV/aids, mas eu que ndo enxerguei. Eu tinha todo o perfil, esquelética,
abatida, o cabelo caindo, e até descobrir foi uma longa caminhada; entdo me afastei e
comecou toda a luta.

Mas eu vou te contar, viu! Naquela época eu achei que eu ia durar pouco, porque
eu ja estava muito magrinha, estava seca, tudo de ruim. Quando eu recebi o diagnostico
pedi a Deus que me deixasse viver mais um ano so, sabe! Pensei que ia morrer e que ela
ia me matar rapido. Eu queria dar uns conselhos para algumas pessoas, pedir perdao
para outras... (Choro), dizer para muitas que eu gostava e me afastar daquelas que eu
ndo queria mais. E logo no comeco fui cortando, pois queria consertar alguma coisa.
Acho que jamais eu vou voltar a ser a mesma.

As pessoas dizem que o HIV é uma doenca crbnica, mas eu nao concordo, acho
que é uma doenga traicoeira porque eu estava bem até agora, tomando remédio para a
perna, com os exames de HIV normais e de repente fiquei com dificuldade de
locomocdo. Por isso digo que é uma doenca trai¢oeira. Eu ndo concordo gque seja uma

doenca cronica, porque tem a medicacdo, as pessoas estdo respondendo de maneira
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melhor, ninguém mais esta ficando muito doente, ndo tem mais aquele tipo esquelético,
mas ela é traigoeira. Ela é traicoeira bandida.

Os livrinhos que eu lia em casa diziam que as pessoas duravam mais tempo, mas
0 meu estado era tdo precario que eu olhava para mim e ndo via nada de muito tempo.
Entdo no hospital, em S&o Paulo, me recomendaram uma casa de apoio para ver se eu
melhorava ao ver outras pessoas. Quando cheguei la tinha uma sala enorme, mas o
pessoal era todo bonito, arrumado e eu pensei que tinha entrado na sala errada. Voltei,
fiquei na porta e quando alguém abriu perguntei se era ali a reunido de pessoas
soropositivas. Ela entdo respondeu que era ali mesmo e me convidou para entrar; vi que
aquelas pessoas eram soropositivas e ndo estavam morrendo facil.

Ao chegar a vez de um rapaz, ele disse que tinha 16 anos de HIV, e eu fiquei
impressionada, pois pensei que se ele escapou eu poderia escapar; entdo, a partir
daquele dia em diante que eu comecei a me animar mais, pois antes eu achava que era
dali para tras, e comecei a melhorar comigo mesmo e a acreditar no que me diziam
quando eu ia aos hospitais, que quando eu comecasse 0S remedios as coisas iriam
melhorar. Eu ndo escutava na daquilo; era muito negativa.

E um diagnostico muito pesado, ninguém té preparado. Sei la! Hoje em dia esse
pessoal é mais novo, tdo moderno, tdo pratico, que muitos ndo tém medo. Mas € muito
dificil. Para mim os 13 anos passaram assim numa boa, sem problema nenhum,
tomando as medicagdes, fazendo os exames. O Unico problema que apareceu agora foi a
bendita doenca na perna.

Tive reacbes no comeco, mas eles trocavam. Eu tinha anemia frequentemente
por causa dos remédios. Um belo dia eu estava tomando um remédio que dava
lipodistrofia; na época ninguém sabia como era e minhas pernas comecaram a afinar e
eu comecei a emagrecer. Fui ao médico e pedi que ele fizesse alguma coisa, pois eu ja
tinha emagrecido 10 kg e minhas pernas estavam finas; entdo ele me disse que eu tinha
uma doenca grave e que tinha que dar preferéncia a medicacdo, que ndo tinha como
arrumar tudo e ficar 100%, pois ou teria diarreia ou iria emagrecer ou teria anemia, que
iSO seria a vida inteira e que eu teria que ir me acostumando.

Se alguém dissesse que eu ia estar com 13 anos de HIV, naquela época eu ndo
acreditaria em ninguém. Hoje eu acho que eu ja vivi demais. LAgico que a gente nao vai
ficar para semente, mas eu acho que eu vivi mais do que eu pensava. Acho até que estou

fazendo hora extra, sabe?
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Como meus pais eram mais velhos e eu morava em S&o Paulo, optei por dizer a
eles, porque minha mae j& era mais velha e eu ndo queria dar essa noticia para ela. O
meu pai era meio ignorante e acho que ele ndo ia me entender nem eu também estava a
fim de explicar.

Eu tenho varios irmdos, mas apenas duas irmas sabiam; entdo fizemos um pacto
para ficar entre a gente e acabou. Eu chamei as duas e falei que se elas contassem para
alguém eu deixaria de falar com elas e esse pacto durou até o falecimento da minha
mae, hd um ano e meio, pois depois que ela faleceu eu descobri, por acaso, que todos
sabiam até mesmo ela e por causa disto me afastei delas e agora eu estou totalmente sem
familia.

Vai ser bem dificil perdoar as minhas irméds. Neste momento eu ndo tenho
vontade, porque elas sabem o que eu passei nos hospitais, peguei anemia brava, fiquei
desnutrida totalmente, demorei muito tempo para recuperar. Pedi para elas néo
contarem para ninguém, pois era uma doenca que as pessoas ndo iam entender e eu
tinha medo de alguém me discriminar.

A relagcdo dos meus irmé@os comigo também néo foi nada diferente, nunca foram
de se aproximar nem nada. Quando eu percebi assim que mesmo sabendo as coisas
continuavam daquele mesmo jeito, pensei que ndo iria me fazer de vitima, pois pago
minhas contas sozinha, me cuido sozinha, ndo precisando esperar nada deles. Ja que era
assim, eu preferi ficar sozinha de vez. Achei que elas ndo deveriam ter contado. N&o sei
até onde elas contaram, pois familia € assim, conta para um e daqui a pouco a familia
inteira sabe. Entdo, para ndo ficar com aquele medo de ir na casa de um parente e ficar
pensando se ele sabe de alguma coisa, me afastei para ndo ter que perceber coisas
diferentes. Quando eu vou € como se tivesse escrito na minha testa o que eu tenho e por
iSso eu ndo me sinto bem, preferindo estar sé do que mal-acompanhada.

Eu tenho medo de quando chegar minha hora final, que eu espero que seja uma
coisa rapida, e espero nao precisar deles. Tenho medo, pavor de ficar sofrendo em
hospital, de ficar pegando doenca oportunista, de ficar tomando soro e injecdo e nao
morrer. Pode ser que eu nem morra de HIV, morra de outra coisa. Mas ndao me
preocupo, porque morte é uma coisa certa.

A gente s6 tem a nocdo de que a morte € real quando recebe esse diagnostico.
Achamos que somos jovens e que ndo vamos morrer tdo cedo, que teremos a vida

inteira para fazer tudo, e na realidade n3o é bem assim. E como se fosse a prova de que
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a morte existe, que vocé esta na fila e vai também. Antes ndo temos essa nogao e aaids
d& essa certeza de que vocé vai, entendeu?

Vocé tem que esta se cuidando sempre, ndo esta levando chuva, € tanta coisa, é
tdo cansativo, mas tudo bem, a gente vai levando. Se eu ndo morrer eu vou fazer o que?
A vida continua, boa ou ruim vai ter que continuar. S6 que vocé tem que leva-la para o
melhor lado possivel, mas nem sempre conseguimos.

Eu ndo tive coragem de falar para muita gente. Em Salvador fui falar e correram,
entdo parei de falar. Os meus amigos agora, 0s conhecidos, S&0 mais 0S Soropositivo,
pois 0S amigos sdo poucos e a gente comeca a ficar muito seletivo; ou vocé gosta
daquela pessoa, do comportamento, da conversa, ou quando comeca a ficar meio em
cima do muro, vocé ja tem consciéncia e ndo aguenta mais as conversas.

Ninguém mais percebe quem tem HIV. E tanto que quando eles descobriram,
eles diziam: é naquele tempo vocé que estava magrinha e disseram que vocé estava com
aids, t4 vendo como era mentira, pois vocé ta gordinha. Agora quase ninguem percebe
mais porque eu engordei.

Eu tive um relacionamento, mas ele decidiu que ndo queria mais ficar comigo
porque disseram a ele que eu tinha aids. Mas a gente ficou amigo até hoje e ndo se
relaciona mais. Hoje nem quero mais ninguém, porque a gente fica sofrendo, fica mais
sensivel, a gente fica mais carente, se envolve muito, acha que tudo se resolve da
melhor maneira possivel, acha que vai ser tudo bom, mas as pessoas continuam te
decepcionando e vocé continua se machucando.

Cheguei aqui na Rede quando eu vim de Sao Paulo apds pegar informacgdes aqui
no HU. Eu queria saber como era o tratamento, se faltava remédio... Quando eu cheguei
aqui, disseram que tinha uma casa de apoio e eu vim do hospital para ca. Depois desse
dia nunca mais parei.

A Rede é um ponto de apoio, porque eu moro bem longe, no interior; entéo
venho para cd, tomo café e vou para o hospital. A Rede é como se fosse um apoio. Se
vocé vem para o hospital e da alguma coisa errada, vocé tem um lugar para pedir ajuda,
a Rede dé esse suporte bom.

As reunides sdo todas boas, mas aqui eu ndo participo muito, é bem dificil, s6
quando coincide alguma coisa. Mas também minha mae ficou doente e eu estava
cuidando dela. Esse tempo todo que eu estou aqui fiquei presa com a minha mae. Agora

esse um ano e meio que eu estou aqui percebi como eu estou afastada, afastada de tudo,
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vinha aqui pegar a medicacdo e pronto. Eles davam cursos e palestras e eu nao
participava. Agora que estou comegando a me animar de novo.

Naquele tempo eu ndo estava querendo passar por esse tratamento; entdo, era
melhor cuidar da prépria saudade e deixar as outras coisas para la, cada um cuidar da
sua propria vida. Eu sei que tenho que ser forte e ndo fico pensando na morte. E aquela
historia, que ndo queria ficar batendo em hospital ndo, sabe? Queria que fosse réapido,
sem sentir falta de visitas.

Deixo minhas considerac@es finais: no inicio do diagnéstico de soropositivo,
além da medicacdo, do apoio da familia, dos amigos, 0 mais importante é o grupo de
apoio que se tem, pois isso daqui fortalece muito, é onde a gente se espelha em cada um
dos outros que estdo presente, € 0 que da um suporte muito grande, é fundamental.

Previnam-se... (risos).
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4.8 COLABORADOR 8

Fonte: Google, 2012.

Homossexual, 64 anos de idade, solteiro, ndo tem filhos, acredita em Deus, tem
2° grau completo, é aposentado, convive com o HIV ha 18 anos e frequenta a RNP+CG
ha 6 anos.

Este colaborador retrata ser alguém que ndo tem receio em expor sua Opcao
sexual e que, mesmo diante do preconceito sofrido em muitos momentos de sua vida,

entende que ndo deve dar satisfacdo a sociedade por ser portador do virus.

“Com o HIV nio ¢ s6 envelhecer; é enfrentar o preconceito”

O problema de envelhecer, com ou sem HIV, eu considero a mesma coisa. A
gente sente as diferencas porque deixa de ser requisitado para certas coisas. Aquele fogo
que tinha, muda. Atualmente, eu envelheco em volta de futebol, leitura e internet. E vou

indo aos poucos.



74

Com HIV ndo é sO envelhecer; a gente tem que enfrentar certos tipos de
preconceito. N&o é normal porque a gente tem que ter limites, problemas de contatos
intimos com as pessoas. A gente tem que ter cuidado para 0 negdcio ndo se espalhar e
ndo prejudicar o parceiro também.

Envelhecer com HIV é meio problematico, é dificil, mas a gente da um jeito de
encarar. SO que eu acho que a pessoa ndo deve pdr outras pessoas em risco. A pessoa
deve tomar mais cuidado para ndo envelhecer com problema na cabeca, ndo ficar com
remorso, pensando que saiu com alguém sem preservativo, sem contar nada.

Receber o diagnostico foi chocante!! Eu perguntei para o médico se eu ia morrer
e ele respondeu que sim, mas que ndo perguntasse quando, porque isso ele ndo tinha
condicdes de informar, pois ndo sabia nem quando ele mesmo ia morrer. Na primeira
hora eu achei que eu ndo ia durar mais que uma semana. Passei bastante tempo achando
que ndo ia durar mais, tinha descoberto que estava com HIV e ndo ia mais viver. E
depois eu comecei a me conscientizar.

O HIV quando me atacou.A primeira vez atingiu logo o pulmé&o, eu nunca tinha
visto tanto sangue daquele jeito e por isso botei na minha cabeca que ndo ia durar mais.
Naquele tempo a gente ndo tinha ainda o coquetel, eram sé umas pilulas de AZT, que
deveriam servir para alguma coisa. Um pouco depois que eu tinha me infectado foi que
identificaram o virus. Quando apareceu eu ainda ndo precisava me medicar, pois me
infectei em 1994 e s6 comecei a fazer tratamento em 1998, 4 anos depois que apareceu
a infeccéo.

N&o sei como me contaminei porque quando eu era novo trocava muito de
parceiro. Depois que eu comecei a achar que era um ou outro porque o cara adoeceu
também, sabe? Ai eu achava que era dele, mas ndo tinha certeza, porque néo era so ele,
tinha mais outros.

Eu ndo me prevenia. S6 uma Unica vez é que eu usei preservativo, mas ai eu ja
sabia que estava infectado. Ai, depois dessa Ultima vez, eu nunca mais tive nem com
preservativo nem sem. Eu ndo descarto a possibilidade de ter alguma coisa, mas por
hora... e faz tempo j4, viu! E porque eu ndo sei se é todo mundo, mas eu preferi em
renunciar algumas coisas. Ja pensou eu sair com fulano, que saiu com outro fulano? E
pensei que ia virar um inferno na minha cabeca.

Eu brequei mesmo, porque uma vez fiquei com uma pessoa, levei meio mundo
de camisinha e de manhd as camisinhas estavam la do mesmo jeito. Entdo eu parei, pois

achei que ndo tinha controle, pois a gente bebia e a bebida é ma conselheira. N&o falei
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que tinha a doenga porque era uma pessoa que eu conhecia bem pouco e eu nunca mais
Vi.

A principio eu tive rea¢des, mas nunca mais. Em 2007 eu tive uma rea¢do muito
estranha com aquele Caledra, que precisava levar para geladeira. Tive diarreia, que
nesses 18 anos eu nunca tinha apresentado, mas depois que mudou o medicamento
melhorou. Tive hepatite C, mas curei I& em S&o Paulo.

La em Catolé todo mundo sabe! Sempre quando eu vou fazer alguma coisa eu
falo, até quando ia colher sangue para exame eu avisava. A maior parte das pessoas de
I4 gosta de mim porque eu nunca neguei nada, independente do HIV.

A minha familia ndo soube, pois eu ndo morava aqui ndo. Morei 27 anos em S&o
Paulo e |4 eu ndo sei se eu consegui esconder, acho que escondi por algum tempo sé e o
pessoal comecou a desconfiar por causa da lipodistrofia. A lipodistrofia comecou a
aparecer aqui, a bunda praticamente sumiu. Mas eu ndo queria esconder. E tanto que eu
era funcionério da Folha de S&o Paulo, fazia tratamento pertinho e de vez em quando
encontrava um colega meu quando eu estava saindo de Ia e ele sabia para que servia o
posto.

N&o sei se 0s meus amigos souberam, mas depois que eu descobri ndo sai mais
com ninguém, porque eu sabia que tinha pego de algum deles e eu ndo queria nem me
prejudicar nem prejudicar nenhum deles, sabe. N&o é facil ndo, mas a pessoa consegue.
Ninguém nunca tocou no assunto comigo, nunca chegou assim para conversar, sabe?!
Também eu acho que foi bem pouca gente que soube, pois assim que eu descobri me
afastei.

Eu quero é que a sociedade se exploda, pois eu ndo devo nada para eles. Eu ja
fui atingido pelo preconceito muitas vezes. Quando eu fui fazer a minha segunda
cirurgia de hérnia inguinal, o0 médico pedia exames e quando eu cheguei l& a moca
estava com uma bandejinha de metal com umas seringas parecendo uma escola de
samba, se tremendo depois de ver a minha ficha. E eu disse que ela ndo ia colher meu
sangue desse jeito e que queria uma pessoa que tivesse condicbes de fazer aquilo.

Em Santos remarcaram uma cirurgia de hérnia inguinal. Eu ja estava usando
uma cinta e remarcaram 4 vezes e nesta eu percebi que ndo ia sair a cirurgia e entéo
peguei meus papeis e sai fora.

Tem um rapaz que € moto-taxista e trabalha em frente ao hospital ao lado da
minha casa la em Catolé. Depois de dois anos que ele vinha querendo me chamar de

aidético e eu disse a ele que apostaria como eu tinha mais satde do que ele. Outra coisa
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que eu falei para ele foi que eu nunca fui preso por ser homossexual, que ele fazia coisa
bem pior que é mexer com droga.

Eu conheco o pessoal do Clementino muito bem. E um dia eu falei para uma
assistente social que eu estava ficando num albergue do Estado e la eu estava vendo
faca, maconha. Outro dia ela falou que ia ligar para um amigo dela para eu ficar em
Campina Grande. Entdo ela me encaminhou para c4, fiquei os quatro dias que precisava
e ndo voltei mais.

Depois eu me apertei de dinheiro e estava na rodoviaria sem dinheiro nem para
subir nem para descer e me falaram que tinha uma casa que recebia gente perto da
rodoviéria velha e eu fui la. Quando cheguei la me falaram que ndo tinha vaga, mas ele
me deixou entrar. Ele tirou minha roupa toda para ver o que eu tinha, tiraram minhas
duas sacolas e quando foi na hora de dormir trancaram a gente. Depois que eu vim saber
que la era um lugar que dormia sé gente de rua, gente tdo mal-vista na rua que tinha
medo de dormir na rua e ia dormir la. Esperei o dia amanhecer, peguei minhas sacolas
de volta e sai. Ai vim para o lado de c&, contei a historia, acho que devem ter falado
com o presidente da Rede e arrumaram uma vaga para mim. Sempre quando venho fico
aqui e de manhé cedo vou para Jodo Pessoa, pois venho de Catolé.

Gosto muito da Rede porque o tipo de casa que eu conheci era bem diferente
daqui, era escura, administracdo bem turbulenta, tinha desperdicio e aqui é tudo bem
direitinho, bem arrumado. 1sso é que mostra o tipo de administracdo, transparéncia.

Ja participei das reuniBes e gostei, mas achei crua demais, embora acredite que 0
presidente € um cara que sabe o que esta fazendo. Fiquei meio chocado, pois as pessoas
tratam o0 assunto muito cruamente, mas sdo reunides muito interessantes para a gente

saber 0 que esta acontecendo, importantes porque as pessoas tém que se comunicar.
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5. ANALISE E DISCUSSAO DO MATER)
EMPIRICO
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Apos a investigacdo o estudo apresentou um perfil definido por colaboradores
com idade entre 50 e 64 anos de idade, sendo dois colaboradores do género feminino e
seis do masculino. Dos oito colaboradores cinco eram casados e referiram ser catolicos,
seis relataram ter filhos e serem aposentados.

Quanto ao tempo de diagnostico para o HIV, os colaboradores convivem com a
doenca entre 12 e 18 anos. Um dos colaboradores que apresentam a sorologia positiva
para o virus ha 18 anos, ndo se configura como o ponto zero para a realizacdo das
entrevistas, pois para o inicio das investigacfes foi considerado o colaborador com
maior tempo de participacdo nas atividades da organizagéo.

Sendo assim e diante do perfil observado, apés leitura e analise do “corpus”
documental, guiado pelos tons vitais, iniciou-se a construcdo de dois eixos tematicos,
como: Envelhecer com HIV/Aids e Sentimentos e estratégias de enfrentamento nas

relacGes vivenciadas ao envelhecer com HIV/AIds.

5.1 Envelhecer com HIV/Aids

Neste eixo tematico dois tons vitais foram importantes para sua construcao:

Envelhecer com aids ndo posso dizer que é uma vitéria, mas
posso contar uma vitoria (C1).

Envelhecer com aids é mais dificil, € uma bagagem a mais (C7).

As falas dos colaboradores identificaram que envelhecer é considerado um
processo natural da evolucdo humana sem énfase nas alteracdes fisicas e cognitivas que

caracterizam o avancar da idade, conforme abaixo:

Para mim esta sendo 6tima, pois ndo estou sentindo essa tal
dessa velhice que as pessoas tanto falam (C4).

Existem pessoas que tém panico de ficar idosos, mas para mim é
um processo natural da vida que eu aceito tranquilo e calmo
(C3).

Reconheceresta fase da vida comoum processo naturalpode influenciar o estilo
de vida adotado pelas pessoas que estdo vivendo o envelhecimento. Pelegrino et al.

(2009) afirmam que o envelhecimento ndo € entendido apenas como sinénimo de
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perdasao considerar que algumas fungdes ou capacidades melhoram de acordo com o
estilo de vida ao longo dos ciclos vitais, dos cuidados com a saude e de fatores
bioldgicos, que podem ser genéticos ou hereditarios.

Portanto, viver o processo de envelhecimentorequer opcdes e manejosdiante das
mudangas provocadas pelo avancar da idade para ndo sercompreendidoapenas como
aspectos negativos. Existe uma valorizacdo da juventude que é transportada para a
velhice destacando-se que viver como jovem é viver melhor. Neste sentido, procurar
viver cada etapa de uma vez, sem atropelos, seja mais tranquilo.

Ao envelhecer, mesmo com o0s sentimentos, como soliddo, discriminacdo e
esquecimento/isolamento provocados por atitudes da sociedade, os individuos ndo sao
obrigados a anular suas vidas e, para isto, € necessario que ocupem a mente e vivam
intensamente cada momento com a juventude que guardam dentro de si.

A OPAS (2005) aponta que intervencdes que propiciam ambientes de apoio e
promovem op¢oes saudaveis sao importantes em todos os estagios da vida.

Sentir-se bem consigo mesmo também sofre influéncia da presenca da familia no
modo como se recebe esta nova fase da vida, ou seja, na maneira positiva de viver o
envelhecimento.

A solidariedade e a interdependéncia entre as geragdes e outras pessoas, cOmo
amigos, colegas de trabalho, vizinhos e familiares, sdo consideradas relevantes para
envelhecer bem e ativamente, pois a qualidade de vida durante o envelhecimento
depende ndo sO6 das oportunidades que vivenciam durante a vida, mas também da
maneira como as outras geracdes oferecem ajuda e apoio (OPAS, 2005).

Envelhecer também se configura para os colaboradores como sinénimo de
doenca, auséncia de beleza e invalidez. Nas falas percebe-se que o envelhecimento é

considerado o inicio do adoecimento do organismo:

O que eu sinto as vezes é que antigamente eu era melhor de
memoria, decorava muito as coisas e hoje em dia me sinto
diferente (C6).

A velhice é muito cansativa, aparece meio mundo de troco na
pessoa (C1).

A idade vai passando e depois de 50 anos ja ficamos na corda
bamba (C4).
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Envelhecer é considerado, portanto, como um momento de fragilidade, em onde
as doencas apresentadas sdo confundidas como consequéncia do envelhecimento
quando, na verdade, sdo decorrentes do envelhecimento ndo considerado normal, ou
seja, com alteracGes resultantes do processo em si associadas as doengas.

O envelhecimento considerado normal, fisiolégico, ocorre em consequéncia das
alteracOes inevitaveis relacionadas a idade, sejam estas fisicas, psicoldgicas ou sociais,
como 0 aparecimento de rugas na pele, as mudancas na coloracdo dos cabelos e a
diminuicdo na resisténcia fisica. Enquanto o envelhecimento patoldgico se refere as
consequéncias provocadas por doengas associadas ao processo em si, comprometendo a
vida de pessoas e trazendo incapacidades paras as atividades diarias (PELEGRINO et
al., 2009).

As mudangas no organismo provocadas pelo envelhecimento considerado
normal fazem com que atividades antes realizadas aos 20 anos de idade ndo sejam
desenvolvidas da mesma forma aos 50 anos, provocando sentimentos de invalidez e

inutilidade frente a sociedade, observados nos relatos:

A gente sente as diferencas porque deixa de ser requisitado
para certas coisas. Aquele fogo que tinha muda (C8).

Comparando o que eu fazia quando era novo para hoje, ndo
sirvo mais para nada, sirvo so para ficar em cima de uma cama
(C1).

A percepcao de que a Ultima etapa da vida se inicia, bem como a sensacao de
vazio decorrente das mudangas no corpo e na rotina, podem desencadear um estado
depressivo, favorecendo o isolamento social.

No tocante aos aspectos negativos de envelhecer, destaca-se a autoimagem
quando este processo ¢ comparado a “flor que murcha”, ou seja, ao individuo ausente de
beleza, como se apenas o0s jovens fossem dignos de ser belos, como se observa na fala
abaixo:

Nés quando estamos ficando velhos, ficamos aquela flor
murcha, sem ter mais jeito. A pele vai descendo a pele,
engilhando... (C1)
Portanto, olhara velhice encarando o corpo diante de nossa sociedade é vivenciar
0 estranhamento desse outro que comeca a habitar. E como se a beleza da juventude

desse lugar ao seu oposto no percurso da vida (CORREA, 2009).
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Porém, viver a plenitude supracitada requer forca de vontade para vivenciar o
envelhecimento com qualidade, condi¢do que requer a prioridade das necessidades e a
busca de adaptacbes ao processo, enfatizados pelos colaboradores nos seguintes
discursos:

Envelhecer é ruim para a gente conviver, tem que estar se
adaptando o tempo inteiro, precisa estar sempre vendo as
dificuldades, comecando a priorizar as coisas, ver 0 que tem
mais prioridade para vocé e o que tem que deixar de lado (C7).

Porgue com 50 e poucos anos 0 homem esta caminhando para a
velhice, novo! N&o é?(C1).

O fato de estar envelhecendo é refletido como Unica alternativa, ja que ndo se
pode ser jovem até o fim da vida. E considerado como inevitavel a ndo ser que a vida
seja interrompida antes desse momento acontecer. A certeza em viver 0 processo de

envelhecimentoé relatada pelos colaboradores:

Como diz o ditado, é melhor ficar velho do que morrer novo
(C5).

Envelhecer para mim € normal, porque a certeza que temos é
que vamos ficar velhos (C2).

Estar envelhecendo pra mim é o percurso natural da vida, pois
nascemos e precisamos morrer, ndo sendo assim, morreremos
jovens (C3).

Todos nos temos que envelhecer (C4).

O envelhecimento afeta o individuo e seu curso natural culmina com a morte do
organismo, sendo impossivel datar o seu comeco, pois a velocidade e a gravidade em
gue acontece variam de individuos para individuos (CANCELA, 2007).

No entanto, o envelhecer associado ao HIV/aids, enfatiza outros modos de
enfrentar o processo de envelhecimento quando comparado a forma vivenciada pelas
pessoas que envelhecem sem a doenca.

Neste sentido sdo apontados mais aspectos negativos ao envelhecer com
HIV/aids em detrimento dos positivos, fato relacionado aos diversos fatores que tornam
a luta diaria contra a aids, muitas vezes ardua. Os relatos sobre envelhecer com a doenca
demonstramsentimentos positivos por cada dia vivido e esperanga para continuar

seguindo em frente.
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Sendo assim e mesmo com as dificuldades enfrentadas durante o curso da
doenca, cada ano vivido e conquistas alcangadas nesta caminhada sdo considerados

como uma Vitdria, como se pode observar através dessas falas:

Envelhecer com aids ndo posso dizer que é uma vitéria, mas
posso contar uma vitéria. Eu sei que a barra ndo é facil, mas a
gente vai vivendo! (C1).

Envelhecer com HIV é meio problemético, ¢ dificil, mas a gente
da um jeito de encarar (C8).

Independente da fase em que as pessoas foram contaminadas pelo virus, a
esperanca de cura da doenca diante dos avancos das pesquisas cientificas e da medicina,
tem demandado forca de vontade para continuar lutando pela vida, fato observado na

fala a sequir:

Estou envelhecendo com doengca dessa natureza, mas
acreditando que mais cedo ou mais tarde pode haver uma cura
(C1).

Ao envelhecer com HIV/aids, os colaboradores expressam o0 peso carregado por
viver o envelhecimento ao mesmo tempo em que sdo portadores do HIV. Além da
necessidade de adaptacdo as mudancas fisioldgicas, psicolégicas e sociais provocadas
pelo processo de envelhecimento, enfrenta-se um dificil percurso com uma

doencaestigmatizante, como:

A pessoa que tem HIV ndo pode dizer que € uma pessoa
completamente normal, que ninguém é normal doente. Eu néo
me sinto tao velho assim, mas a doenca que maltrata (C1).

Envelhecer com HIV/aids é uma coisa muito chata, mas se veio,
0 que podemos fazer? (C4).

Envelhecer ndo é bom para ninguém, com HIV ou sem HIV a
gente vai ter que envelhecer; entdo, tem-se que ter maturidade,
0 que as vezes nao temos (C7).

Vale salientar que sentimentos negativos quanto ao processo de envelhecimento
se tornam mais agucados em pessoas com idade acima de 50 anos e infectadas pelo

HIV, por haver uma tendéncia a manifestar efeitos de imunodepressdo de forma mais
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acelerada que os mais jovens, pois, além da aids, tém acrescidos os efeitos de outras
doencas que frequentemente aparecem com a aproximacdo da terceira idade
(BRASILEIRO; FREITAS, 2006). A fala exemplifica o processo de envelhecimento
associado aos efeitos do HIV:

Eu ia ao médico e reclamava muito, entdo ele dizia para eu ndo
esquecer que os problemas da minha vida n&o séo todos ligados
ao HIV e que, além disso, eu vou envelhecer (C7).

Porém, diante de pontos negativos em relagdo a experiéncia de envelhecer com o
HIV/aids, colaboradores consideram o fato de ser soropositivos como mais um aspecto

a ser vivenciado, ndo interferindo no modo de vida anterior ao diagnostico:

O problema de envelhecer, com ou sem HIV, eu considero a
mesma coisa (C8).

Nessa vida a gente tem que passar por muita coisa, ndo €? (C5).

A naturalizacdo com que os colaboradores tratam a soropositividade é
considerada um tipo de enfrentamento quando se busca tornar as situacdes presentes em
seu cotidiano as mais normais possiveis (SALDANHA et al., 2009). Esta forma de
viver o cotidiano pode motivar os colaboradores a adaptacdes para o prolongamentoda
vida, quando se identifica a sobrevida de colaboradores por um periodo de 12 e 18 anos
apos o descobrimento da doenca.

Associado ao modo de viver, o cotidiano também destaca a adesdo a terapia
antirretroviral que tem dado respostas a qualidade e ao aumento da expectativa de vida
de portadores.

Desta forma e se considerando, a eficicia dos antirretrovirais e 0 aumento da
sobrevida das pessoas, € provavel que as mesmas adentrem na maturidade e no
envelhecimento com a sorologia positiva para o0 HIV (OLIVEIRA, 2008).

Neste sentido, o fato de se encontrar vivendo com a doenca é compreendido
pelos colaboradores como uma batalha vencida, pois acreditam que ja viveram além de
suas expectativas, denominando-se vitoriosos e realizados, como pode ser percebido nas

falas desta colaboradora:
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Se alguém dissesse que eu ia estar com 13 anos de HIV, naquela
época eu ndo acreditaria em ninguém. Hoje eu acho que eu ja
vivi demais.Ldgico que a gente ndo vai ficar para semente, mas
eu acho que eu vivi mais do que eu pensava.Acho até que estou
fazendo hora extra, sabe? (C7)

O aumento da sobrevida de portadores do HIV acompanhado de reducdo na
mortalidade, a diminuicdo da frequéncia e a duragao de internacdes hospitalares, foram
respostas dadas a partir do acesso livre e universal a terapia antirretroviral, estabelecido
pelo governo brasileiro em 1996, fazendo com que a aids deixe de ser uma doenca

aguda e passe a ser classificada como crénica (ALENCAR et al. , 2008).

5.2 Sentimentos e estratégias de enfrentamento nas rela¢des vivenciadas ao
envelhecer com HIV/Aids

Ao analisar as vivéncias relatadas pelos colaboradores, foram identificadosos
sentimentos de enfrentar o diagndstico do contagio pelo HIV. Os tons vitais, abaixo,

refletem esses achados:
Eu quis me matar quando descobri a sorologia positiva para o
HIV (C2).
Descobri 0 HIV me faltou o chao... (C3).
Quando recebi o diagndstico fiquei no mundo da lua (C4).
A sorologia para o HIV é um sigilo (C5).
N&o sei se a doenga vem por mim ou por minha mulher... (C6).
Com HIV ndo é so envelhecer; é enfrentar o preconceito (C8).
As falas dos colaboradores destacam as manifestaces da aidsconsiderada uma
doenca de amplo espectro clinico, especialmente a fase aguda manifestada de forma

inespecifica ou com auséncia de sintomas, favorecendo a diminuicéo das chances de ser

considerada hipdtese diagndstica (BRASIL, 2008) conforme abaixo:

Passei pela primeira cirurgia e quando voltei para casa,
comecei a emagrecer e ninguém sabia o que era (C3).
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Quando eu recebi o diagnostico estava até na minha cara que
eu estava com HIV/aids, mas eu que ndo enxerguei. Entao fiquei
muito magra, muita gripe, muita febre no final da tarde, o
cabelo comecou a cair, mas também n&o imaginava (C7).

Eu estava morrendo, andei por todo canto morrendo, bem
magrinho, pesando uns 40 kg (C5).

Os profissionaisapresentam dificuldades em suspeitar de aids diante desses
sintomas em pacientes que estdo envelhecendo, ndo apenas pela inespecificidade da
doencana fase aguda ou a ndo associacdo da doenca a faixa etaria, mas também pelo seu
despreparo no manejo.

Neste aspecto a descoberta da sorologia positiva para o0 HIV se concretiza ndo
por iniciativa do préprio suspeito mas por solicitacdo de profissionais de salde, seja em
funcéo do adoecimento do idoso, seja por soropositividade do parceiro sexual ou, ainda,
em situacdes de rastreamento soroldgico compulsorio realizado na selecdo de sangue
(CASTRO, 2007).

Apesar da presenca dos sinais e dos sintomas ser sugestiva de infeccdo pelo
HIV, colaboradores vivenciaram dificuldades nos servicos de salude que podem ter
favorecido o retardo no diagnostico, e, consequentemente, a ma adogéo de estratégias de

enfrentamento da doenca, conforme abaixo:

Sofri muito! S6 vivia nos hospitais, fui internado varias vezes.
Ave Maria! Nesse tempo nenhum hospital tinha descoberto que
eu tinha HIV (C1).

Nenhum dos médicos que eu procurava descobria o que era que
eu tinha. Aqui mesmo eu tive umas trés ou quatro vezes, fazendo
consulta com o mesmo médico e nada se descobria, nada era
resolvido. Andei por Jodo Pessoa, Patos, Campina Grande e
nada era resolvido (C5).

As dificuldades se devem pelo despreparo do profissional de sadde que, muitas
vezes, ndo associa o adoecimento ao HIV pelo fato do paciente estar envelhecendo. A
falsa crenca de profissionais de satde de que a aids dificilmente ocorrera nessa fase da
vida decorre, em parte, do mito da inexisténcia de uma vida sexualmente ativa nessa
populacdo (SILVA; PAIVA, 2010).

O retardo no diagndstico da aids envolve meses em investigacoes infrutiferas até

se desconfiar da doenca, em consequéncia da associacdo dos sintomas como cansaco,
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perda de peso e problemas na memdria, que os médicos fazem a outras doengcas como
Alzheimer, cancer, tuberculose ou até mesmo as doencas proprias dessa fase da vida
(CALDAS; GESSOLO, 2010; SOUSA et al., 2010; ULTRAMARI et al., 2011). Sendo
assim, a demanda de tempo para investigacao clinica envolve a realizacdo de tratamento

e condutas de outras doencas, como se pode perceber na fala seguinte:

Comecei a tomar medicamentos, mas sem pensar em HIV, pois
eu realmente ndo sabia que tinha HIV. Fazia uso de
medicamento de Ulcera sem ter Ulcera, piorando cada vez mais
(C1).

E importante destacar que a perda de oportunidade de diagnostico pode acarretar
prejuizos significativos as pessoas idosas quanto a acesso ao tratamento, resultando em
desfechos clinicos mais desfavoraveis, como a morte. Portanto o diagnostico tardio é
uma das principais razdes de morte precoce (CALDAS; GESSOLO, 2010).

O diagnostico realizado em fases evolutivas mais tardias da infecgdo, geralmente
apos a ocorréncia de doengas oportunistas, faz com que os pacientes, embora possam
responder ao tratamento, apresentem menor sobrevida quando comparados aos
individuos mais jovens (CASTRO, 2007).

Os oito colaboradores que convivem com o HIV e participaram do estudo foram
diagnosticados soropositivos em idades mais jovens, porém ha uma demanda de atencédo
para 0 aumentado nimero de casos de pessoas que se descobrem nesta condicdo na
terceira idade.

A demora na definicdo do diagndstico também pode ser justificada pelas
peculiaridades de género existentes na utilizacdo dos servicos de salde, tendo em vista
que 6 dos 8 colaboradores sdo homens. Sabe-se que na cultura brasileira 0s homens nao
costumam recorrer aos servicos de saude em busca de atendimentos que visam a
prevencdo de doencas e a procura geralmente acontece quando 0s sinais e sintomas
estdo exacerbados.

Homens sdo mais acometidos que as mulheres por doencas severas e cronicas e,
por isso morrem mais do que elas; entretanto, apesar desse peso significativo nos perfis
de morbimortalidade, a presenca dos homens nos servicos de atencdo primaria indica
gue a saude € menor quando comparada com a das mulheres (GOMES et al., 2007).

Além da trajetéria percorrida pelos colaboradores até o conhecimento da

sorologia positiva para o HIV, receber este diagndstico diante da magnitude e do
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estigma da doenca, despertou pensamentos conflituosos nos colaboradores, gerando
impacto diante da descoberta:

Quando cheguei em casa eu quis me matar e peguei uma
peixeira, amolei de um canto a outro (C2).

Receber o diagndstico foi um momento muito dificil, foi como se
tivesse faltado o piso, foi ndo sentir mais o chdo, como se
tivesse uma cratera se preparando imediatamente, como se eu
nao tivesse mais pisando no solo. E fiquei desesperado e o0s
piores pensamentos possiveis, acompanhados de varias
tentacOes, me passavam pela cabeca durante, talvez, uma
semana (C3).

Foi barra quando eu descobri que eu tinha HIV, chorei
demais... Quando eu recebi a noticia que realmente estava
portando uma doenca que estava matando o povo assim, para
mim foi um choque muito grande (C1).

Naquele tempo o povo conversava muito, era algo que parecia
uma bomba atémica, parecia que ia matar todo mundo (C6).

Receber o diagnostico foi chocante! (C8).

O momento da revelacdo da soropositividade para o HIV representa um marco
importante na trajetéria das pessoas que convivem com o0 Virus. Assim, as
circunstancias em que a revelacdo ocorre podem ter forte impacto sobre a vida dessas
pessoas, repercutindo em sua capacidade de enfrentar a nova condicéo.

Os sentimentos de ansiedade, perseguicdo e duvida, também surgem como
estressores do cotidiano, ao serem provocados pelo medo da rejeicdo, principalmente no
ambiente de trabalho (FIGUEIREDO et al., 2010).

A convivéncia com o sentimento de culpa aparece como tormento e perturbacéo
gue incomodam 0s pensamentos, agravando os sentimentos de impoténcia e tornando o
convivio com a soropositividade mais dificil e doloroso (FIGUEIREDO et al., 2010).

Esses sentimentos de medo, desespero, tristeza e luto, manifestados pelos
colaboradores no momento do diagndstico, reforcam que essas pessoas precisam ser
acolhidas sendo fundamental a presenca de profissionais de salde devidamente
capacitados para conduzir os individuos e a familia no enfrentamento da doenca.

Os sentimentos vivenciados pelos colaboradores diante do diagnostico também

estdo associados a morte, sendo a doenca considerada por muitos como o fim e o
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resultado positivo representa a sentenca fatal (GOMES et al., 2011). Essa associacdo da
soropositividade para o HIVV com a morte é identificada nesses discursos:

Todo mundo sabe que vai morrer, mas quando a pessoa tem um
negocio certo para embarcar, fica meio nervosa, ndo é para
todo mundo néo (C1).

Quando eu recebi o diagnostico pensei que ia morrer e que ela
ia me matar rapido. A gente s6 tem a nogdo de que a morte é
real quando recebe esse diagnostico.E como se fosse a prova de
que a morte existe, que vocé esta na fila e vai também. Tenho
medo, pavor, de ficar sofrendo em hospital, de ficar pegando
doenca oportunista, de ficar tomando soro e injecdo e nao
morrer (C7).

Na primeira hora eu achei que eu ndo ia durar mais que uma
semana (C8).

O sofrimento causado pela aids diante de sua associa¢do a iminéncia da morte
(OLIVEIRA, 2008), se refere aos sentimentos como medo e desprezo quando a doenca
tem o seu percurso juntamente com o envelhecimento (SOUSA et al., 2010).

Ao receber o diagnostico da sorologia positiva para o HIV, colaboradores
passam a conviver de modo mais proximo com a sua finitude, sendo um fator gerador
de estresse, principalmente dianteda auséncia da cura.

O sofrimento psiquico influencia sobre suas perspectivas de futuro, contribuindo
para pensamentos recorrentes sobre a morte e o0 morrer (OLIVEIRA, 2008). A doenca é
associada imediatamente a morte, como se 0 mundo ndo existisse mais a partir daquele
momento em que a aids ocupa o lugar da vida.

Outro aspecto observado é que, mesmo sabendo que a morte € inevitavel, apds a
fase de choque diante do diagndstico inesperado, se aceita conviver com a doenca.
Continuar vivendo, no entanto, € um desejo para a maioria apos um periodo considerado
longo de desespero (BRASILEIRO; FREITAS, 2006).

Associado a finitude, a perturbacdo também acontece em consequéncia da
sensacdo de interrupcgdo de sonhos, realizacdes pessoais, pois muitas vezes, a aids atinge

pessoas que estdo no auge profissional, como expressa a seguinte fala:

Receber o diagndstico foi muito dificil para mim, pois eu estava
num trabalho que gostava muito, area financeira, onde batalhei
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a vida inteira para estar, e fiquei doente, tendo que me afastar.
Tentei até voltar, mas ndo consegui (C7).

Frustrados pela interrupcdo do momento vivido na época do diagnéstico e diante
do medo de sofrer com as discriminacdes, os portadores do virus comecam a selecionar
0 que consideram importante para continuar vivendo de maneira mais agradavel,
iniciando o isolamento social. A doenca é considerada, entdo, como empecilho para o
trabalho frente a0 medo de também serem discriminados (BRASILEIRO; FREITAS,
2006).

Envelhecer com HIV também traz a discussdo o enfrentamento das reacdes
causadas pelo uso de antirretrovirais que, embora contribua para reestabelecer a

competéncia imunolédgica e reduzir a carga viral adiando a progressdo da doenca
(ULTRAMARI et al., 2011)e para que pessoas maiores de 50 anos de idade participem

de suas atividades cotidianas (OLIVEIRA, 2008), ndo excluem as dificuldades diante

das reacoes que Ihes causam:

E eu sei que quando comecei a tomar o coquetel contra o HIV,
foi uma barra muito grande para mim, pois apos,
aproximadamente, estourava no organismo e subia aquele troco
amargo por dentro e assim eu vomitava. Esses medicamentos
ajudam as pessoas a irem vivendo mas sabendo que essa doenca
tira o ‘frutiddo” do corpo, que as defesas do corpo vao
piorando (C1).

Quando eu comecei a tomar pensei: esses medicamentos iam me
matar, mas hoje me sinto melhor.Quando tomo logo me deito
porque € muito forte e me deixa morta, tonta, toma o meu corpo
todo (C2).

A intensidade das reacdes também sofre influéncia da idade, das patologias
pregressas e do tipo dos medicamentos, podendo apresentar variacGes expressivas entre
os individuos com 50 anos e mais. Essas reacGes se manifestam desde desconfortos
discretos até complicacdes severas, podendo resultar em oObito. Desta forma, o 6bito se
evidencia em menor tempo nesta faixa etaria quando comparada com outras (SILVA;
PAIVA, 2010). Essas alteracdes peculiares ao uso da terapia medicamentosa nesta faixa

etaria sdo apontadas no seguinte relato:
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Envelhecer com HIV/aids ja é uma outra 6tica, porque quando a
pessoa é portadora e comeca a tomar medicamento, a chamada
adesdo, apresenta efeitos colaterais e isso faz com que o
processo de envelhecimento seja acelerado no nosso organismo
(C3).
Outra manifestacdo considerada relevante como uso da terapia, € a lipodistrofia,
,por afetar a autoimagem podendo influenciar nos relacionamentos e nas atividades
cotidianas. No inicio da epidemia a aids era caracterizada pela magreza e, atualmente,
diante do estigma sobre o corpo, a lipodistrofia é uma forte marca da doenca

(ALENCAR et al, 2008).

Um belo dia eu estava tomando um remédio que dava
lipodistrofia, na época ninguém sabia como era, e minhas
pernas comegaram a afinar e eu comecei a emagrecer. Dizia
que minhas pernas iriam afinar,que iria ter rugas, que
emagreceria mesmo e que nao seria culpa apenas do HIV (C7).

Eu mesmo ja fiquei praticamente a pele e 0 0sso, como se diz
popularmente, 0 couro e 0 0ss0. E por isso ja precisei fazer
preenchimento de face(C3).

Ficaram tratando de mim e fiquei parecendo um palitinho,
somente 0s 0ssinhos, parecia uma caveira(C4).

A lipodistrofia apresenta manifestacbes como: a lipodistrofia periférica, que
caracteriza perda de gordura na face, membros superiores e inferiores, e nadegas bem
como o acumulo de gordura central nas mamas, abdome e regido dorsocervical
(MELLO et al., 2008).

As alteragcdes na autoimagem do portador do HIV pela lipodistrofia podem ser
minimizadas pelo acesso as cirurgias reparadoras financiadas pelo SUS, asseguradas
pela Portaria n® 2.582/GM, de 2 de dezembro de 2004; o Brasil foi o primeiro pais a
oferecer gratuitamente esses procedimentos. A portaria garante procedimentos
cirurgicos considerando que as alteragdes anatdmicas decorrentes do uso de
antirretrovirais acarretam alteracbes funcionais musculo-esqueléticas, cervicalgias e
formacdo de ulceras por pressdao e, em contrapartida, disturbios emocionais e
psiquiatricos, com perda de autoestima, desagregacdo familiar, exclusdo social,
abandono do tratamento e agravamento da doenca.

Recorrer as cirurgias reparadoras como forma de amenizar desconfortos fisico,

psicoldgico e social, é uma escolha plausivel para o portador que busca bem-estar. Os
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procedimentos sdo realizados por razGes estéticas, por autoimagem, e por se tratar de
uma fuga através da eliminacdo de novos sinais estigmatizantes da doenca (ALENCAR
et al., 2008).

Embora os medicamentos causem transtornos na vida do portador, a esperanca
destacada pela ingestdo dos medicamentos denota a expectativa em relacdo ao
prolongamento da vida evidenciando, assim, ndo s6é a melhora fisiolégica, mas
especialmente ao psicologico, pois gera mais vontade de querer viver e lutar
(SALDANHA et al., 2009).

A motivagdo dos colaboradores em buscar viver intensamente a vida com

qualidade, acreditando estar condicionada ndo s6 a adesdo aos antirretrovirais,mas
também ao seu empenho em mudar comportamento e habitos de vida, encontra-se

evidenciada nas falas abaixo:

Eu quero envelhecer tomando o medicamento, procurando
viver, quero viver. N&o vou contar vantagem, mas estou
vivendo, estou tomando os medicamentos, vivendo cheio de
problemas de saude (C1).

Envelhecer com HIV/aids depende do uso correto dos remédios
para combater a doenga. Depende do comportamento, ou seja,
de ndo fazer muitas coisas que ndo pode, seguindo as
orientacfes médicas, porgue assim a gente vive mais tempo
(C5).

Gomes et al. (2011) enfatizam que envelhecer com a doenca tem contribuicéo
relevante pelo sucesso do tratamento e reforca que depende de disciplina e exige
cuidados em incorporar habitos saudaveis na rotina diaria, como alimentar-se bem,
dormir cedo, ndo beber, ndo fumar e manter uma pratica de atividade fisica.

Apesar das manifestacdes ocasionadas pelo uso dos antirretrovirais relatadas
pelos colaboradores, a esperanca de uma expectativa maior de vida supera a presenca
dos efeitos colaterais.

Neste sentido, a presenca dos efeitos colaterais provocados pelo tratamento
antirretrovirais e o aparecimento das doencgas oportunistas, contribuiram para que 0s
colaboradores atribuissem a aids como uma doenca repleta de surpresas por apresentar

complicacGes inesperadas, como relatado pelo seguinte colaborador:
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Algumas pessoas dizem que a vida ndo mudou muito e sobre
essas pessoas eu penso que elas ndo tém nogao, para mim que
foi muito ruim. As pessoas dizem que o HIV é uma doenca
cronica, mas eu ndo concordo, acho que é uma doenca
traicoeira porque eu estava bem até agora, tomando remédio
para a perna, com o0s exames de HIV normais e de repente
fiquei com dificuldade de locomogdo. Por isso digo que é uma
doenca traicoeira. Ela € traigoeira bandida (C7).

As situagbes impostas pelo HIV associadas as alteragcbes do processo de
envelhecimento requerem cuidados para enfrentamentos que vao desde comportamentos
que contribuam para o ndo aparecimento de doencas oportunistas até a forma de se
relacionar afetivamente evitando a transmissdo do virus e propagacdo da doenca. Desta
forma, pode-se compreender esse raciocinio através das seguintes situacfes expostas a

sequir:

Com HIV néo ¢ so envelhecer, a gente tem que enfrentar certos
tipos de preconceitos. Ndo é normal porque a gente tem que ter
limites, problemas de contatos intimos com as pessoas (C8).

Vocé tem que esté se cuidando sempre, ndo esta levando chuva,
é tanta coisa, € tdo cansativo, mas tudo bem, a gente vai
levando. Vocé tem que tentar levar uma vidinha um pouco mais
agradavel, mas isso nem sempre é possivel. A autoestima fica
alta, mas as vezes fica baixa ndo s6 por causa do HIV, pois
também temos os problemas da vida (C7).

A experiéncia com o HIV é compreendida como dificil e complexa em virtude
das muitas limitagdes relacionadas a vida familiar e social (BRASILEIRO; FREITAS,
2006).

Diante dos enfrentamentos vivenciados e de uma sociedade arraigada de
preconceito e discriminacdo, os colaboradores demonstram o sentimento de medo de
expor o diagndstico para parceiros, familia e amigos. O medo de sofrer preconceito pela

revelacdo do diagndstico € observado nas falas desses colaboradores:

Eu chamei as duas e falei que se elas contassem para alguém eu
deixaria de falar com elas e esse pacto durou até o falecimento
da minha mée, ha um ano e meio, pois depois que ela faleceu eu
descobri por acaso que todos sabiam até mesmo ela e por causa
disso me afastei delas e agora eu estou totalmente sem familia.
Pedi para elas ndo contarem para ninguém, pois era uma
doenca que as pessoas ndo iam entender e eu tinha medo de
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alguem me discriminar. Eu ndo tive coragem de falar para
muita gente (C7).

Pois isso € um assunto que eu nao abro para as pessoas ndo
(C3).

Desta forma a doenca torna-se um caso particular, inerente ao individuo com
HIV e vivido, em alguns casos, pelos familiares (FIGUEIREDO et al., 2010).As falas
supracitadas apontamque a aids na velhice destaca conteddos referentes a
constrangimento, sofrimento e restricdes (SALDANHA et al., 2009).

Compartilharo diagnéstico depende da existéncia de uma relacdo de confianca
entre os pacientes e seus familiares. Esta condicdo também é consequéncia da percepgao
acerca do risco de vir a sofrer estigma e discriminagdo (CASTRO, 2007). Portanto,
revelar o diagndstico a pessoas proximas envolve uma expectativa em obter o apoio e
uma atitude acolhedora, porém no estudo aconteceu o afastamento num momento de

necessidade de um simples ato de solidariedade:

Em Salvador fui falar e correram, entdo parei de falar. Acho
que naquele tempo foi bem cruel, porque eu me isolei. Acho que
0 medo do preconceito foi a primeira impressdo e me marcou
bastante. Até hoje em dia eu tenho medo, sabe? Quando estou
na minha cidade tenho medo de alguém desconfiar, pois nao
quero enfrentar o preconceito nem o medo (C7).

Compartilhar os anseios causados pela presenca do diagndstico contribui
significativamente para o enfrentamento da situacdo (CASTRO, 2007) diminuindo,
assim, o sofrimento das pessoas que convivem com o HIV.

Quando nao se pode negar a doenca o convicio social se torna complexo, pois 0s
sintomas comegam a aparecer e as pessoas se tornam debilitadas, magras, passando a
viver momentos mais angustiantes e depressivos (FIGUEIREDO et al., 2010).

A necessidade do sigilo da condicdo de soropositivo para o HIV é reforcada por
profissionais de salde que encorajam o paciente a adotar essa postura como medida de

protecdo para ndo sofrer preconceito, com destagque para o depoimento abaixo:

Mas a doutora pediu que eu ndo dissesse aos vizinhos, por eles
ainda terem preconceito (C4).
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Vocé sabe que isso é um sigilo que a gente ndo pode ta
contando para todo mundo. Contei sempre a verdade para eles
por serem pessoas que a gente sabe que pode contar (C5).

Quando o médico me deu o diagnostico, falou que ndo era para
eu ficar contando para as pessoas, pois as pessoas ndo iam
entender e iam me discriminar. Poxa! Entdo eu pensava: além
de estar com essa doenca nas minhas costas eu ndo posso
desabafar com as pessoas! (C7).

Acredita-se que a conduta do profissional em reforcar o sigilo da condigéo
sorologica do portador no contexto social vivido seja uma tentativa de evitar sua
exposicdo a situacdes de preconceito, além de lhe garantir o direito em revelar ou ndo
essa condicdo. Porém, orientar o portador a nao revelar o diagnostico pode reforcar o
preconceito social atribuido a doenca e contribuir com a opcéo pelo isolamento, pelo
proprio portador.

Neste sentido, a postura adotada pelo profissional podera influenciar diretamente
nas escolhas do portador em revelar ou ndo sua condicdo sorologica, no contexto
familiar e social vivido.

O medo de terem o diagndstico revelado e serem vitimas de preconceito e
discriminacdo, contribui para que as pessoas que estdo envelhecendo com aids
mantenham o sigilo da doenca diante de amigos, familiares e da sociedade, sentimento
que favorece ao isolamento social.

O ocultamento da doenca acontece como estratégia de sobrevivéncia social,
acreditando que se pode continuar a vida normalmente, livre de acusacfes e
discriminacGes, seja no ambito familiar, social ou laboral (GOMES et al., 2011).

As mudangas que a doenca provoca na imagem corporal também podem
favorecer o isolamento social do portador, pelo receio de sofrer preconceitos ao se

expor. Os efeitos do HIV sdo descritos pelos colaboradores, como nos relatos seguintes:

Meu rosto era cheio e por causa do problema de saude foi
secando. Olhe como afundou com o tempo! A pessoa sente as
pernas fracas, ndo sei como é isso nao! Eu fiquei o couro e 0
0ss0, ndo podia me levantar, ndo comia nada, o braco ficou
com uma ferida, estourou minha pele toda.Nunca mais em
minha vida eu vi carne maior do que essa ndo... gorda! (C1).

Os portadores do virus tém, em seu corpo, essas alteracbes, como caracteristica

marcante da doenga, mas atualmente com a disponibilidade de cirurgias reparadoras
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realizadas pelo SUS, essas mudangas resultantes do processo natural da doenca e dos
efeitos colaterais dos antirretrovirais, vém sendo diminuidas, fato este ainda nao
incorporado por colaboradores por atribuir as pessoas aparentemente saudaveis, como

isentas da condicdo de portador viral:

Até porque eu pesava 76 kg e hoje eu estou com 86 kg, nunca
diminui, s6 aumentei e por isso ninguém me pergunta nada por
me achar gordo (C1).

Quando vou fazer exames vejo pessoas que a gente olha e
pensa: que pessoa mais saudavel, tdo apresentavel! Mas ai tem
esse problema, néo é? (C5).

Quando cheguei la tinha uma sala enorme, mas o pessoal era
todo bonito, arrumado e eu pensei que tinha entrado na sala
errada (C7).

O esteredtipo atribuido as pessoas que convivem com o HIV de serem
caquéticos, homossexuais, promiscuos, usuarios de drogas, marginalizadas e com
condicdes financeiras precarias, ainda parece se encontrar enraizado no imaginario
social apesar das estratégias adotadas pelas politicas publicas em desmistificar a doenca
ao longo dos anos.

Os portadores ainda apresentam certo medo de vivenciar a aids no contexto
social, mesclados principalmente pelo preconceito, que o0s leva a um mundo de
inverdades, distanciamentos e disfarce. O preconceito arraigado pela sociedade o0s
impede de compartilhar com familias, amigos, profissionais de saude, problemas e
dificuldades que a doenca gera em suas vidas, preferindo isolar-se e se esconder de
todos, encarando a sorologia como uma perda lenta e solitaria (LIMA et al., 2009).

Além do isolamento social as atitudes preconceituosas por parte da sociedade,
prejudicam substancialmente as pessoas soropositivas, causam-lhes transtornos serios,
pois trazem a perda de vontade de viver, diminuicdo da autoestima e dificuldades para
desenvolver relacionamentos afetivos (GOMES et al., 2011).

O preconceito e a discriminacdo advindos da sociedade causam o medo dos
portadores socializarem esta situacdo. Portanto, a necessidade de silenciar é apresentada
com o intuito de afastar a discriminacdo (FIGUEIREDO et al., 2010) evitando, deste

modo, um sofrimento, como se pode identificar nesses trechos:
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Eu j& enfrentei tanta coisa relacionada a doenca que eu ndo
quero que ela fique mais.N&o sei se é egoismo da minha parte,
mas eu nao quero sofrer mais por causa dela.Como se a gente
quisesse tentar viver sé o lado bom, que ndo tem lado bom, mas
pelo menos dentro do ruim o lado bom (C7).

Discursos demonstram outras formas de enfrentamento contrérios as situacdes
de sofrimentos vividos, quando os colaboradores ndo valorizam as questdes sociais
impostas pela doenga, mostrando-se indiferentes as possiveis situagcdes de preconceito

por conviverem com HIV:

Eu ndo escondo o diagnostico de ninguém (C2).

Pode dizer que eu sou doido, ndo tenho o que esconder, pois
ninguém vai dar minha sadde, quem vai dar é Deus (C4).

Eu quero é que a sociedade se exploda, pois eu ndo devo nada
para eles (C8).

Neste sentido, colaboradores apontam avangos na minimizacdo de atitudes
preconceituosas atribuidos com maior frequéncia na época do surgimento da epidemia,

quando as pessoas ndo tinham informacdes suficientes sobre as formas de transmisséo:

Atualmente comecou a diminuir um pouco, 10% do preconceito,
porque as pessoas estdo vendo que essa doenga ndo pega no
beijo, no suor, ndo pega em nada disso, SO pega na relacdo
sexual se ndo usar a camisinha (C4).

Nunca sofri problema de discriminacdo. Hoje em dia muita
gente ndo tem preconceito, mas naquele tempo era um negocio
muito escondido (C5).

As manifestacdes clinicas e sociais que envolvem a aids, retratadas pelos
colaboradores, se sobrepdem a forca espiritual advinda da fé em Deus, que atribui ao
comando do processo de envelhecer com doenca, amenizando suas consequéncias ou

delimitando o tempo de vida:

Gracas a Deus eu ja me recuperei, porque é meio dificil (C2).

Eu gostei de ter 60 anos e espero que chegue mais tempo,
porque pelo que ja passei, eu creio que estou vivo pelo poder de
Deus, que é grande, ja fez muito, tem muitas coisas para fazer
na minha vida e ainda vai fazer mais. Espero que seja assim
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para mais e mais anos, até chegar na reta final, quando Deus
me chamar e entdo eu irei satisfeito para perto Dele (C5).

...mas a natureza é assim, Deus quis assim e n6s vamos viver até
o dia que Ele achar melhor (C1).

A religiosidade contribui para se viver uma vida mais saudavel, com menor
probabilidade para o aparecimento de doengas, bem como para a uma recuperagcado mais
rapida. Tal fato se deve em virtude da oracdo ser considerada instrumento de amparo
contra os obstaculos encontrados, ressaltando sentimentos de esperanca e valorizagdo
prépria e reduzindo a sensacdo de abandono e soliddo presentes na familia e na
sociedade (FONSECA et al., 2011).

Os efeitos da associacdo da espiritualidade com a doenca é percebido pela
diminuicdo da mortalidade em pacientes com doengas cardiovasculares que frequentam
servicos religiosos. Este fato, que ndo € recente, pois ocorre desde o periodo da
Renascenca, apos a separacdo entre religido e medicina, em que pacientes religiosos
apresentavam melhores desfechos clinicos que aqueles que ndo praticavam nenhuma
religido (LUCCHETTI et al., 2011).

Os colaboradores atribuem a Deus a permissdo de vencer as indmeras
dificuldades frente ao diagndstico e por estarem testemunhando as vitdrias. Desta
forma, as crencas religiosas podem proporcionar, aos colaboradores, beneficios
surpreendentes, pois se configuram como alicerce para o enfrentamento e alivio de
sentimentos como tristeza, medo e angustia.

A espiritualidade, além de melhorar a salude e a qualidade de vida dos idosos, é
importante apoio ao enfrentamento de frustracbes, sofrimentos, desafios e no
prolongamento da vida, ajudando a compreender suas perdas (SALDANHA et al.,
2009).

As condicbes de ser portador do HIV e envelhecer sdo atribuidas ao
planejamento  divino  peloscolaboradores, sendo predestinadas por Deus,
conformerelatos abaixo:

Nés temos que ser conformados e eu sou muito conformado,
gracas a Deus! Deus consente e da atribulacdo até quando a
pessoa aguenta. Eu estou confiando em Deus! (C5).

Mas nés temos que confiar em Deus e assim ir superando
muitas coisas (C1).
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Nessas falas também é percebido um sentimento de conformacéo, ou seja, a
aceitacdo forcada, ja que nada mais pode mudar a situaco da soropositividade. E como
se a Unica solucdo que restasse fosse se conformar (SOUSA et al., 2010).

A aceitacdo do diagnostico por parte dos colaboradores se da em virtude da
procura por uma vida normal, submetendo-se ao tratamento e sobrevivendo, muitas
vezes, ndo dando tanta relevancia a presenca da doenca no cotidiano.

Apesar das dificuldades enfrentadas o desejo de viver e de aproveitar a vida
prevalece em muitos momentos, originando sentimentos de esperanca (FIGUEIREDO
et al., 2010). Esses sentimentos séo destacados nas falas abaixo:

Eu estou muito satisfeito com minha vida, lutando com os
problemas, mas lutando para vencer, ndo é? Gracas a Deus.
Gragas a Deus eu agora me sinto normal, tanto nesse problema
do HIV quanto pela cirurgia do nariz. E eu sou muito feliz com
meu Deus, porque ele tem feito muitas coisas na minha vida.
Basta eu estar até agora me segurando vivo (C5).

Mas, gracas a Deus, como eu tenho uma boa base religiosa,
uma boa evangelizacédo, entdo me agarrei mais uma vez com
Deus e venci essa parte, passando a aceitar (C3).

A naturalizacdo da doenca é tornar as situacfes o mais normal possivel, sem que
a soropositividade seja sempre presente em seu cotidiano. E quando as energias sdo
despendidas em fatores de resolucdo imediata do seu dia-a-dia, relegando a
soropositividade para segundo plano (SOUSA et al., 2010).

Para os colaboradores, envelhecer com HIV/aids, faz surgir a necessidade de
apoio do parceiro, da familia e de amigos, frente aos momentos de tristeza, desespero e
dificuldades vivenciadas por eles durante as lutas diarias contra a doenca. Desta
forma,este eixo tematico também aborda as relacoes afetivas.

Conviver com a doenca diante do parceiro apresenta um desafio para uma
construcdo social com novos significados, seja renunciar a novos relacionamentos por
apresentarem receios de serem rejeitados em suas relacGes afetivo-sexuais, seja a
manifestacdo de repudio do parceiro ou a negacdo do proprio estado de portador do

virus:

Porque qual é a mulher, uma senhora de idade ou qualquer
pessoa, ir4 se envolver com uma pessoa como eu, que tem
HIV?Mas ela tinha medo de ter relagdo sexual comigo, era um
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troco que ndo tinha prazer, rapido, para ndo demorar e correr o
risco de estourar o preservativo que optei por ndo querer mais
ter sexo assim e me afastei (C1).

Depois de 11 anos ela ndo suportou mais conviver comigo
justamente por causa desse problema, abandonando o barco
(C3).

Hoje nem quero mais ninguém, porque a gente fica sofrendo,
fica mais sensivel, a gente fica mais carente, se envolve muito,
acha que tudo se resolve da melhor maneira possivel, acha que
vai ser tudo bom, mas as pessoas continuam te decepcionando e
vocé continua se machucando (C7).

Ela aceitou, mas tem preconceito. Se alguém perguntar sobre
esse assunto ela fica revoltada e diz que é mentira minha. Ela
nao quer que eu tenha, ndo quer aceitar, mas sabe que eu tenho.
Mas eu nem ligo (C4).

Em seu estudo Castro (2007) destacou o impacto o diagnostico sobre o
relacionamento com o parceiro sexual, onde mais de 50% dos entrevistados
apresentaram prejuizos na relacéo afetiva apos o reconhecimento da soropositividade.

Outro aspecto que merece destaque € a mudanca que a doenca acarreta na
sexualidade, no contexto da unido conjugal, pois as limitagdes na questdo da intimidade
concorrem para a frustracao e interrupgdo no investimento de relacionamentos afetivos
mais intimos, podendo ser potencializado pelo medo de contaminar o parceiro
(OLIVEIRA, 2008).

As falas abaixo retratam a diversidade de situacGes paradoxais que a aids
manifesta nas relacdes afetivas, representadas desde a renuncia do contato do
colaborador para proteger o parceiro até a possibilidade de uma renuncia de

autoprotecdo pelo parceiro, como manifestacdo de aceitacdo da condicdo de portador:

Hoje, ndo tenho nada com ela, mesmo vivendo na mesma casa,
tenho como uma filha minha (C1).

Quando recebi o diagnostico eu fiquei no mundo da lua, mas
minha esposa aceitou. Mas depois que minha mulher me aceitou
eu criei uma alma nova. A sexualidade mudou um pouquinho,
porque minha esposa € diabética e para prejudicar ela ndo
temos relacdo sexual, porque essas camisinhas de hoje em dia
sdo0 uma porcaria, qualquer coisa se rompem, por isso nds
somos dois irméos (C4).
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Deixei a outra numa boa, pois ela foi muito boa para mim, me
considerou muito tempo e cuidou muito quando eu estava
doente (C5).

As dificuldades enfrentadas nos relacionamentos afetivos pelos colaboradores
podem ser amenizadas pelo apoio e pela aceitacdo do companheiro da condicdo de
conviver com o soropositivo para o HIV. Esta aceitagdo do outro fortaleceo colaborador
para os enfrentamentos dos diversos contextos que a aids impde, principalmente a busca
pelo isolamento social.

Estudo realizado abordando idosos sobre soropositividade para o HIV aponta
que o pensamento fraterno relacionado a unido conjugal se justifica pelo temor da
transmissdo, levando a soliddo e, muitas vezes, a depressao (SOUSA et al., 2010).

Outro aspecto que merece destaque se refere a preocupacdo de colaboradores

com o outro e consigo mesmo, no contexto da cadeia epidemiologica da aids:

E porque, eu ndo sei se é todo mundo, mas eu preferi em
renunciar algumas coisas. Ja pensou eu sair com fulano, que
saiu com outro fulano e pensei que ia virar um inferno na minha
cabeca.A gente tem que ter cuidado para o0 negocio ndo se
espalhar e ndo prejudicar o parceiro também (C8).

Eu mesmo, que tenho HIV,tenho receio de pegar outra mulher
que eu possa adquirir um HIV mais forte do que ela esta.Junta
com o meu e eu “bato a cassuleta” (Cl)!

A inquietacdo de colaboradores em viver sua sexualidade isentos de riscos de
contagio para o HIV, se deve as diversas possibilidades de novos enfretamentos
provenientes de comportamento ndo recomendado por medidas preventivas.

Os discursos refletem que os colaboradores detém certo conhecimento quanto
aos provaveis enfretamentos, diante de relacdes sexuais de casais em que ambos sdo
soropositivos, ou seja, soroconcordantes, a exemplo do uso do preservativo devido ao
risco de infec¢bes por outras Doencas Sexualmente Transmissiveis, de descontrole da
carga viral e de contaminacdo por virus resistentes aos antirretrovirais (BERTONCINI
et al., 2007).

Essas inquietaces também podem ser justificadas considerando-se que a
transmissdo por via sexual se trata de uma categoria de exposi¢do que continua em
ascensao (LIMA et al., 2009).



101

Conviver com aaids diante da familia destaca para a importancia do seu apoio,

principalmente no momento em que se descobre o diagndstico, quando o medo do que

esta por vir, diante de uma sociedade repleta de preconceitos, estd mais aflorado, sendo

observado nas seguintes falas:

Eu me deparei com mulheres, filhos e familias desprezando os
maridos e fiquei nervoso (C4).

Mas ele sempre me diz: mée, isso ndo pega assim nao, a
senhora pode me beijar, eu posso beijar a senhora, eu posso
dormir com a senhora!Ainda bem que ele entendeu e me deu
essa forca, pois ja estudou!Se fosse outro dizia que nado
chegaria nem perto de mim.Tinha um irmdo de Brasilia que
chorava como uma crianca quando ligava para mim, mas me
dava forga (C2).

Entdo, depois de vencer toda a fase critica de me descobrir
portador, eu resolvi trabalhar em cima da verdade, contando
pra ela, que me deu muita forca. Toda a minha familia sabe.
Sem excec¢do, todos me aceitam normalmente, como se eu nao
tivesse esse problema (C3).

A aceitacdo por parte da familia proporcionando o apoio emocional diminui o

estresse, sensacdo de soliddo, a culpa, a revolta e a negacdo, sentimentos comuns as

pessoas que se deparam com o diagnostico positivo para o HIV. A presenca da familia

se configura como alicerce para o enfrentamento de cada dificuldade a ser vivenciada.

Em contradicdo a aceitacdo familiar, experiéncias negativas se aliam aos

sentimentos de vergonha, tristeza e medo, que podem ser agravados pela falta de

suporte no meio familiar ou no convivio social (CASTRO, 2007). Nas falas seguintes

percebe-se que o preconceito da familia contribui para a opcéo do portador em buscar o

isolamento:

Eu tinha um irmdo que eu quem criei e que hoje é tem boas
condicdes financeiras, mas quando eu chegava a casa dele,
separavam meu sabonete, minha toalha e por isso ndo disse
nada para eles, fiquei quieto e fui me afastando devagarinho
(C6).

Entdo para ndo ficar com aquele medo de ir a casa de um
parente e ficar pensando se ele sabe de alguma coisa, me afastei
para ndo ter que perceber coisas diferentes. Quando eu vou é
como se tivesse escrito na minha testa o que eu tenho e por isso
eu ndo me sinto bem, preferindo estar s6 do que mal-
acompanhada (C7).
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Revela-se, desta forma, no contexto da soropositividade para o HIV/aids, morar
sozinho se torna inevitavel diante das reacGes e do movimento de afastamento por parte
da familia e muitas vezes dos amigos (SILVA; PAIVA, 2010).

A auséncia de colaboradores aos encontros familiares torna-se uma tentativa de
evitar ser alvo do preconceito e de aumentar ainda mais o sofrimento gerado por

situacOes constrangedoras, conforme abaixo:

E a gente nem sempre consegue fazer tudo isso na pratica, pois
é dificil por se tratar de parentes que a gente ndo quer mais
conviver, porque acha que a pessoa tem atitudes que vocé ndo
quer mais ter contato (C7).

Assim como foi expressa a opgdo de se isolar de familiares para ndo sofrer
atitudes discriminatorias, outros contextos se apresentam quando a colaboradora
vivencia a maternidade e manifesta sentimentos de proteger o filho de um possivel

contagio e adota comportamento de exclusdo de si proprio:

S6 que mesmo assim eu ndo deixo que ele use nada meu. Nao
usa meu sabonete, ndo deixo ele se enxugar com minha toalha
nem gilete (C2).

A convivéncia com a aids diante de outros contextos sociais se apresenta atraves
de enfrentamentos diante depessoas proximas ou deamigos, que ndo conseguem

disfarcar o medo de aproximar-se de um portador, como:

Eu tenho muitas amizades, mas depois que passei por esta
situacdo sinto tipo uma frieza, pois as pessoas falam comigo a
distéancia, mantendo aquela certa distancia, as vezes por nao ter
estudo ou por ndo procurarem entender. Eu mesmo ja peguei na
méao de uma pessoa conhecida que mal apertou minha méo e
depois foi lavar as maos, como se a minha estivesse
contaminada. As vezes isso choca a pessoa e nos faz sentir como
um trogo nojento (C1).

Eu ja fui atingido pelo preconceito muitas vezes. Em Santos
remarcaram uma cirurgia de hérnia inguinal.Eu ja estava
usando uma cinta e remarcaram 4 vezes e nesta eu percebi que
nao ia sair a cirurgia e entdo peguei meus papeis e sai fora.
Depois de dois anos que ele vinha querendo me chamar de
Aidético (C8).
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Mesmo diante da necessidade de se isolar dos amigos, o0 medo de perder o
contato com 0s mesmos se revela estressor na sobrevida dos portadores, levando-os a
esconder o proprio diagnostico na tentativa de evitar o sofrimento por um possivel
afastamento (DINIZ et al., 2010).

Uma alternativa encontrada pelos colaboradores visando minimizar a tendéncia
de opcédo de um isolamento social, é buscar outras forma de se relacionar, seja com seus
pares ou a adogdo de estratégias para conservar o convivio social com vinculos ja

construidos:

Temos poucos amigos e no convivio social ficamos meio
balancados. Entédo a gente fica tentando fazer uns desvios, mas
acho que desviei tanto que acabei ficando sozinha e agora tenho
poucos amigos, pouco contato social. Os meus amigos agora, 0s
conhecidos, sd0 mais 0S SOropositivos, pois 0s amigos sao
poucos e a gente comeca a ficar muito seletivo.Para os amigos
verdadeiros eu sempre contei para eles (C7).

Amigo meu nunca disse nada, logo eu nunca tive amigos para
conviver (C6).

Para os amigos verdadeiros eu sempre contei para eles (C5).

As pessoas que convivem com o HIV/aids consideram os amigos verdadeiros
aqueles que ndo tém atitudes preconceituosas, procuram ajudar e 0s aceitam sem
julgamento prévio (GOMES et al., 2011). Neste sentido, os amigos considerados
verdadeiros s@o aqueles em que se tem confianca em contar sobre o diagnostico de uma
doenca estigmatizante como a aids, sem o receio de sofrer atitudes preconceituosas.

Um aspecto relevante no estudo que se prepondera neste eixo tematico € o apoio
social desenvolvido pelas Organiza¢Ges Ndo-Governamentais, que desempenham papeis
essenciais na luta contra a aids e na vida das pessoas que convivem com a doenga.

Neste sentido, o acolhimento prestado pela RNP+CG aos colaboradores na
convivéncia com HIV/aids, desde 0 momento do recebimento do diagnostico se mantém

em seus cotidianos enquanto portador, a exemplo das seguintes falas:

A ONG para mim significa tudo! Porque desde o comeco foi um
grande apoio que eu tive na minha vida, foi aqui nesse lugar e
por isso para mim foi muito importante e até hoje esta sendo.A
ONG ¢ muito importante (C1).
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Aqui na rede nos acolhem bem e s6 o acolhimento j& é tudo
(C4).

Hoje é mesmo que ser o povo da familia (C6).

Diante de situagdes preconcebidas e impostas ao portador do HIV ou com aids,
de estar acometido por uma doenca sem esperancga de cura e em que a sociedade atesta
umobito precoce, ser acolhido por uma ONG que o0 apoia e encoraja a lutar pela vida,
faz toda diferenca:

Ajudam o pessoal do HIV a se sentir forte e nio triste.E por isso
que essa ONG trabalha com intencéo de ajudar as pessoas que
tem HIV a viver e conviver, de tratar as pessoas que procuram,
de batalhar pelos medicamentos e de sempre estar buscando
informacdes e noticias para passar aos portadores (C1).

Para mim isso aqui foi uma benc¢do, foi uma graca que eu
encontrei, pois na hora que eu chego aqui, sou bem-vinda, todos
gostam de mim (C2).

A Rede € tudo no mundo, a mesma importancia de Cristo, tem
mais influéncia do que o hospital.Se em todo canto do mundo
tivesse apoio como vocé tem nessa casa aqui 0 mundo era outro
(C6).

Gosto muito da Rede, porque o tipo de casa que eu conheci era
bem diferente daqui, era escura, administragdo bem turbulenta,
tinha desperdicio e aqui é tudo bem direitinho, bem arrumado.
Isso é que mostra o tipo de administracdo, transparéncia (C8).

Diante da auséncia de suporte afetivo e material da familia e dos amigos para
enfrentar a ameaca de soliddo e o isolamento social provocados pela aids
(BRASILEIRO; FREITAS, 2006), os portadores tendem a buscar suprir esta demanda
nas redes de apoio, exemplo da RNP+CG.

O papel social que as ONGs tém assumido no contexto da epidemia do HIV na
Paraiba, remota desde a década de 80 (SILVA, 2005), quando o avanco da doenca
exigia estratégias para seu controle e acdes concretas para garantir o direito ao acesso a
salde de pessoas infectadas pelo virus.

O suporte social realizado pela RNP+CG atende a uma demanda local e de

cidades circunvizinhas devido a necessidade de deslocamento, hospedagem e
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alimentacdo para acompanhamento clinico e/ou recebimento de medicamentos do

esquema terapéutico no Hospital Universitario:

As ONGs fazem como a RNP+CG, ajudam os portadores, dao
hospedagem durante o tratamento. E foi muito importante ele
ter montado essa ONG, pois tem pessoas que precisam fazer
tratamento, ndo tém onde ficar, e aqui tém comida, tém onde
dormir, tém banho, tém uma sala para assistir televisdo (C1).

Eles fazem o almocgo e jantar, nos tratam com todo conforto,
parece que estamos na nossa casa, com comida, dormida, tudo

(C4).
Os relatos dos enfrentamentos de colaboradores ao exercer o direito & saide
fortalecem a importancia da iniciativa em fundar a ONG, quando a auséncia do suporte
social implicaria para a ndo adesdo da TARV e comprometer a qualidade de

vida,segundo as narrativas:

Quando tinha carro para amanhecer o dia aqui de 5 horas e
tudo bem, mas quando néo tinha, tinha que vir antes de dnibus
para ficar por aqui para no outro dia cedo fazer o exame. Entao
muitas vezes eu ficava na casa de saude e o guarda me deixava
dormir num banco que tinha 1a dentro, e as 5 horas eu ia fazer o
exame e voltava para casa, sem ter tomado café as vezes, sem
nada, porque o exame tinha que fazer em jejum (C5).

A Rede é um ponto de apoio, porque eu moro bem longe, no
interior, entdo venho para cd, tomo café e vou para o
hospital.Se vocé vem para o hospital e da alguma coisa errada,
vocé tem um lugar para pedir ajuda, a Rede da esse suporte
bom (C7).

As angustias vividas erelatadas apontam para uma importancia fundamental
daexisténcia da Rede por dar respostas aos variados problemas sociais enfrentados pelos
colaboradores, desde o deslocamento até a estadia para a realizacdo do tratamento.

Além disto, a ONG também busca trabalhar com a educacdo e momentos de
reflexdo, na modalidade de palestras, encontros mensais ou anuais. Os encontros
mensais com 0s portadores se configuram como momentos em que compartilham
situacbes e recebem suporte para o enfrentamento das dificuldades impostas pela

doenca. Esses encontros contam com a participacdo do presidente da instituicdo,
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profissionais integrantes (psicélogo e assistente social) e com as pessoas convivendo
com o HIV/aids.

As reunides sdo essenciais para que os portadores se sintam fortalecidos através
da unido de pessoas convivendo com o mesmo diagndstico e na busca de objetivos

comuns na luta pela vida:

As reunides sdo como uma palestra, momento para a pessoa
sorrir e depois tem lanche e vai embora para casa (C1).

Aqui nos encontramos mensalmente e podemos conversar,
dividirmos os problemas que sdo apenas nossos. A rede €
importante para nos deixar cada vez mais capacitados no
assunto de ser portador do virus HIV e de se estar sempre se
atualizando (C3).

Venho para as reunides, pois sdo coisas boas para nos,
convidando para as palestras (C4).

As reunides sdo todas boas (C7).

Mas sdo reunides muito interessantes para a gente saber o que
estd acontecendo, importantes porque as pessoas tem que se
comunicar (C8).

Os portadores passam a fazer parte de um novo mundo, conhecer a doenca e
compreender o tratamento o que contribuiu para o0 processo de aceitacdo e superagdo
dos diversos medos, experimentados nos primeiros momentos apos o diagnostico
(GOMES et al., 2011).

Os encontros promovem um suporte emocional aos portadores que perdem o
sentido de viver ap6s o diagndstico, quando os momentos de reflexdo sobre a
soropositividade ndo se apresentam como impedimento para viverem de forma saudavel
e digna configurando-se como bandeira de luta para o exercicio da cidadania.

Quando as aflicdes e angustias sdo divididas em grupo, o apoio humano se
sobrepde aos enfrentamentos diarios e vivenciam os desafios pela vida com a aids. A
oportunidade de demandar um olhar para a doenga com um suporte adequando contribui
para o fortalecimento de enfrentamentos e ameniza os medos provocados por ela,
conforme destaque:

No inicio do diagnoéstico de soropositivo, além da medicacao,
do apoio da familia, dos amigos, o0 mais importante é o grupo de
apoio que se tem, pois isto daqui fortalece muito, é onde a gente
se espelha em cada um dos outros que estao presentes, € 0 que
da um suporte muito grande, é fundamental (C7).
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O suporte emocional, social e o empenho do presidente da RNP+CG, sdo
destacados pelos colaboradores para a manutencdo da Redee pela qualidade de suas

vidas, conforme enfatizado abaixo:

O dono daqui é gente muito boa, que quer ver todo mundo
saudavel. E ai ele comegou a me apoiar, meu orientou e disse
que ia me aposentar (C5).

E o presidente daqui é uma excelente pessoa. Se fosse para
votar em alguém para ficar a frente dessa casa eu votaria nele
mil vezes (C6).

Eu tenho certeza que se ndo fosse ele, essas coisas ndo iriam
para frente. Por que o que faz as coisas avancarem ndo €
dinheiro, mas o amor que a pessoa tem pelo proximo (C1).

As lutas e os desafios enfrentados pelo presidente da RNP+CG para
concretizacdo da ONG séo registrados na memoria dos colaboradores e fazem parte das

suas historias nos enfrentamentos, diante da doenca:

O presidente estava iniciando com o trabalho dos portadores na
Zona Verde, era até uma roupa verde.Como eu estava
procurando um servico em Campina, conversei com ele e
perguntei se tinha alguma vaga para mim.Existia s6 um apoio
para o portador correr atrds e ganhar um trocadinho na rua,
por ndo ter outro meio de vida e o presidente ainda pagava até
o0 almoco. Entdo depois foi com que com o tempo ele pensou e
arrumou essa casa e hoje ta com um patriménio desse jeito
(C1).

Cheguei @ RNP+CG a convite do presidente porque ele estava
querendo formar um grupo que se reunisse mensalmente, grupo
esse sO de portadores (C3).

O presidente daqui deve ter sofrido muito e por isso ficou
apoiando esse povo assim (C5).

Conhecer a histdria dos colaboradores envelhecendo com HIV e aids também se
resgata a histéria do fundador da ONG nos enfrentamentos da epidemia. As narrativas
dos colaboradores que convivem com o HIV convergem com a histéria da criacdo da
ONG, quando a solidariedade tem sido a forca principal para os diversos

enfrentamentos que a epidemia imp0e e desafia respostas.
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As respostas construidas coletivamente, a exemplo da capacidade de
mobilizagdo da sociedade civil no enfrentamento das divergéncias com a ciéncia e a
politica, em busca de ultrapassar as barreiras que impediam avancos aos direitos dos
portadores com o HIV, foram de uma importancia crucial na pandemia da aids.
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6. CONSIDERACOES FINAILS a
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O estudo reuniu diferentes experiéncias de pessoas envelhecendo com HIV/aidse
inseridos numa Organizagcdo N&o-Governamental, atendendo aos objetivos propostos.
Para isso, a Historia Oral permitiu desvendar determinadas facetas dos enfrentamentos
que cada colaborador vivenciou na complexidade e diversidade que caracterizam a
epidemia.

Conhecer a vida dessas pessoas é acreditar no fortalecimento ao vivenciar os
desafios na luta pela vida com a aids considerando que as fragilidades, quando s&o
compartilhados em grupo, resultam em experiéncias positivas que se sobrepdem aos
enfrentamentos diarios.

Os desafios foram enfrentadosem varios momentos da vida dessas pessoas,
desde a busca pelo diagnéstico até o descobrimento da sorologia positiva para o HIV;
na interrupcdo de planos na vida profissional; na convivéncia social; com reagdes
provocadas pelos antirretrovirais e na presenca de doengas oportunistas.

Com base nas dificuldades que se apresentaram na longa caminhada para
conviver com aaids, os colaboradores do estudo expressaram sentimentos e estratégias
de enfrentamento na busca de uma vida digna a cada dia dessa batalha.

Neste sentido, envelhecer com aids de maneira positiva, torna-se uma
consequéncia de viver o processo de forma natural, de buscar adaptacdes diante das
mudancas provocadas pelo processo e ter o suporte da familia nas lutas diarias pela
vida.

Contrapondo a esses aspectos, o envelhecimento com HIV e aids € associado a
uma fase repleta de doencas, em que as pessoas se sentem frageis, inGteis, invalidas e
desprovidas de beleza. Esses pensamentos sdo reforcados diante do medo de sofrerem
preconceitos manifestados por parceiros, familiares e amigos, que culminam em
conflitos de se manter ou nao o sigilo de sua condi¢do de soropositivo.

Sendo assim, envelhecer com aids é buscar compreender que a doenca se
estende para além do corpo do ser humano quando atinge também familiares, amigos e
a sociedade, na convivéncia diaria. Diante das diversas possibilidades de vivenciarem o
sofrimento,resta aos colaboradores apenas aceitar envelhecer, principalmente por
atribuir o envelhecimento ao propdsito de Deus e a morte serconsiderada como Unica
certeza da vida.

Apesar das manifestacdes da doenca provocar sentimentos de tristeza e baixa
estima, a esperanca de uma cura favorece a vontade de viver; enquanto a cura nédo

ocorre os colaboradores envelhecem com a doenga valorizando os ganhos com os
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antirretrovirais em detrimento dos efeitos colaterais e da adocdo de habitos saudaveis
para o prolongamento da vida.

As experiéncias vivenciadas por ocasido do conhecimento da sorologia positiva
para 0 HIV se apresentam como um momento critico gerado por desespero, medo e
sensacdo de morte iminente. A sensagdo de interrup¢do da vida, sonhos e
relacionamentos, sdo enfatizados associando a sua finitude. Apesar do impacto da
doenca oferecer a certeza da brevidade da vida, permanecer lutando pelo seu
prolongamento se torna prioridade ap6s o periodo de desespero, fortalecida pela fé em
Deus. A forga espiritual advinda da fé em Deus se sobrepde ao medo sofrido resultando
na aceitacdo da doenca.

Embora fortalecidos espiritualmente para viver as adversidades da Aids, os
colaboradores vivenciam o isolamento social, seja diante de atitudes preconceituosas
por si mesmo ou por parte de parceiros, familiares e amigos, tal como também pela
sociedade. Desta forma, acreditam que manter o sigilo da sua condicdo e a ndo
exposicdo do(a) parceiro (a) a contaminagdo viral, sdo estratégias que visam a uma vida
normal; a0 mesmo tempo, a necessidade de expor a sua condi¢do se apresenta como
uma possibilidade de obter o suporte de companheiros, amigos e familiares para os
diversosenfrentamentos.

A auséncia desse suporte reforca a relevancia da ONG em tornar o colaborador o
principal autor da histdria de lutas e desafios na garantia do direito a sadde e a vida.Os
enfretamentos e o apoio social compartilhadosdurante as reunides realizados pela ONG,
sdo relatados como significativos para estimular as lutas diarias, aumentar a autoestima
e a vontade para continuar vivendo.

Assim, o estudo traz contribuicdes no que diz respeito a possibilidade dada
aosprofissionais de salde e outros segmentos sociaisdecompreenderem os diversos
enfrentamentos vividos pelaspessoas envelhecendo com HIV e aids e, assim como eles,
sejam movidos para construir, ampliar e fortalecer, na tentativa de superar os desafios

que a doenca ainda continuaimpondo.
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FICHA TECNICA

1. Dados de caracterizacao:

Nome (Iniciais):

Idade: Estado Civil: Género:
Procedéncia: Naturalidade:
Religido: Numero de filhos:

Escolaridade: Formacéao/Ocupacao

Data do diagnostico de sorologia para o HIV:
Tempo no RNP+CG:

2. Perguntas de corte:

a) Como se sente nesse processo de envelhecimento?

b) Como é a experiéncia de envelhecer com HIV/aids?

c) Fale sobre 0 momento vivenciado ao receber o resultado da sorologia positiva para o
HIV.

d) Como o(a) senhor(a) decidiu procurar a RNP+CG?

e) Como € a experiéncia de envelhecer com HIV/aids fazendo parte da RNP+CG?
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APENDICE B
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

RSO

CURSO o n
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)

Titulo do Projeto: Envelhecendo com HIV/Aids: histdrias de lutas e desafios.
Pesquisadora responsavel: Danielle Abrantes de Oliveira
Orientadora: Prof® Dr? Valéria Peixoto Bezerra

Prezado senhor (a),

Queroconvida-lo (a) para participar da pesquisa intitulada: Envelhecendo com
HIV/Aids: histéria de lutas e desafios. Este estudo tem como objetivo: conhecer a historia
de pessoas envelhecendo com HIV/aids e integrantes de uma Organizacdo N&o-
Governamental e identificar os sentimentos e as estratégias de enfrentamento que
permeiam as relages vivenciadas por pessoas que envelhecem com HIV/aids. Esta
investigacdo subsidiard profissionais na implementacdo de acgdes especificas para as
pessoas envelhecendo com HIV/aids contribuindo, assim, para uma melhora na sua
qualidade de vida.

Para a realizacdo deste estudo solicito sua colaboracdo por meio de entrevista,
que acontecera mediante gravacOes realizadas com gravador digital de voz e,
posteriormente, transcrita e organizada para composi¢do de um documento escrito, que
sera publicado ap0s sua correcdo e autorizacao.

Faz-se oportuno esclarecer que sua colaboracéo é voluntaria, garantindo que néao
ocorrera qualquer censura ou adverténcia caso se recuse a participar do referido estudo.
Garantimos ainda a liberdade de desistir, a qualquer tempo, se assim desejar. Vale
ressaltar que esta pesquisa ndo trara dano previsivel a sua pessoa, Visto serd mantido o
sigilo quanto a identificacdo dos colaboradores evitando qualquer constrangimento quanto
aos resultados da coleta.

Considerando a relevancia do estudo para a pratica da Enfermagem, solicito sua
permissao para disseminar o conhecimento que sera produzido por este estudo em
eventos da area de saude e em revistas cientificas da area.

Caso a Sr. (a). consinta, serd necessario assinar este termo de acordo com a
Resolucdo n°. 196, de 10 de outubro de 1996, do Conselho Nacional de Saude
(CNS)/Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), que regulamenta as
pesquisas envolvendo seres humanos.

Campina Grande, /[

Participante da Pesquisa

Pesquisadora Responsavel
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Caso necessite de maiores informagdes sobre a pesquisa, favor entrar em contato
com a pesquisadora ou instituicdo.

Telefones para contato com a pesquisadora: (83) 8835-4011/ (83)9913-1080
E-mail da pesquisadora: daniabrantes@gmail.com

e Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba
Enderego: Campus | — Cidade Universitaria/Jodo Pessoa- PB. Fone: (83) 3216-7109

e Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Satde da Universidade Federal
da Paraiba. Campus I. — Cidade Universitaria — Bloco Arnaldo Tavares — Sala 812.
CEP: 58051-900. Jodo Pessoa — Paraiba. Telefone: (83)3216- 7791. E-mail:
eticaccsufpb@hotmail.com
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APENDICE C
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CESSAO DE DIREITOS SOBRE DEPOIMENTO ORAL

Pelo presente documento, Eu, (nome),

declaro para os devidos fins, que cedo e transfiro os direitos de minha entrevista,
transcrita, textualizada, transcriada e autorizada para leitura na data:...... [oin.. [oii.. ;
assim como o nome escolhido por mim para a pesquisadora Danielle Abrantes de
Oliveira, utilizar o referido depoimento, no todo ou em parte, editado ou integral, sem
restricbes de prazo ou citagOes, abdicando de direitos meus e de meus descendentes,
desde a presente data, em favor da realizagdo de sua dissertagdo de mestrado, com o
titulo: ENVELHECENDO COM HIV/AIDS: histéria de lutas e desafios; sendo esta a forma
legitima e eficaz que representa legalmente 0s nossos interesses, assinam o0 presente

documento em 2 (duas) vias de igual teor e para um so efeito.

Campina Grande, de de

Colaborador

Pesquisadora Responsavel
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ANEXO A

*

CERTIDAO DE APROVACAO
DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DA I’:\R;\iB.—\
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CERTIDAO

Certifico que o Comité de Ftica em Pesquisa, do Centro de Ciéncias da
Saide da Universidade Federal da Paraiba — CEP/CCS aprovou por unanimidade na 7*
Reunido realizada no dia 31/07/2012. o projeto de pesquisa intitulado: “SER IDOSO E
CONVIVER COM O HIV/AIDS: HISTORIAS CONSTRUIDAS NA LUTA PELA
VIDA™ da Pesquisadora Danielle Abrantes de Oliveira. Prot. n° 084/12, CAAE:
02412612.1.0000.5188

Outrossim, informo que a autorizagdo para posterior publicagio fica

condicionada a apresentagdo do resumo do estudo proposto @ apreciagio do Comité.

¢ Cobsdnadora CEPICCSIUFP
Wat. SIAPE: 0332618

Comitg de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba
Campus | = Cidade Universitania - Bloco Amaldo Tavares - Sala 812
CEP S8051-900 - lodo Pesson - PB - & (83) 3216 7791



