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Os lutos da aids

Aid’s mournings
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Resumo

Ao longo de nossas vidas enfrentamos situagdes de perdas e lutos, vinculadas ou ndo a morte. Uma perda sempre traz per-
das secundarias. Em casos de doengas como a aids, cercada de preconceitos, contagiosa e incuravel (até o momento), as
perdas podem ganhar grandes proporcdes, e comprometer a vida pessoal, afetiva, social e profissional de seu portador. Este
trabalho tem por objetivo identificar as perdas e os lutos que surgem em decorréncia da aids, e a forma que os sujeitos ela-
boraram a perda de sua saude. Foram selecionados 12 sujeitos, 6 homens e 6 mulheres, entre 30-50 anos, usuarios do CRT
DST/aids-SP em tratamento anti-retroviral. Foi realizada uma entrevista (gravada), com base em um questionario com per-
guntas abertas, de janeiro a maio de 2002. Fatores como nivel de renda, escolaridade e profissdo foram levados em consi-
deragéo na pesquisa e na interpretagdo dos dados. Os pacientes nos relataram eventos vinculados a infecgéo hiv/aids em
que a sensacao de perda e luto foi potencializada. Entre eles, o impacto do diagndstico; comunicacao da soropositividade a
parceiros, amigos e familiares; dificuldades afetivas e sociais, decisao de iniciar o tratamento; perdas secundarias (trabalho,
independéncia, sexualidade, imagem corporal, auto-estima), desenvolvimento de infecgdes oportunistas, variagdo de carga
viral e CD4; internacéo hospitalar e agravamento do quadro geral. Foi possivel avaliar, dentro dos limites da amostra, as ex-
periéncias objetiva e subjetiva dos lutos experienciados, nos varios aspectos da vida do sujeito. Concluimos que a maneira
como o individuo elabora seus varios lutos influencia, de forma positiva ou negativa, em sua qualidade de vida e, inclusive,
de sobrevida.
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Abstract

During our lives we face situations of losses and mournings, connected or not to death. A loss invariably brings secondary
losses. And, in cases of diseases as aids, other aspects as prejudices, the fact that it is contagious and incurable (up to now)
and considered as death sentence, the losses can gain larger proportions, and affect its personal, affective, social and
professional life. The objective of this work is to identify the losses and the mournings that appear due to the aids and the way
each individual elaborates the loss of its health. The research is being developed at the Center for Reference and Training
STD/aids/S&o Paulo State Program of STD/aids. Ten women and ten men, aged 30 to 50 years are beeing selected, from
january to may of 2002. Factors as income, education and profession will be considered in the research and interpretation of
the data. Inclusion criterion: only Hiv/aids pacients under anti-retroviral treatment. Data will be collected based on a
questionary with open questions. Along the research, we will search to identify stressful events related to the infection
HIV/aids where the loss sensation and mourning are increased such as HIV test positive diagnosis impact; the moment of the
announce the positive result to partners, friends and family; affective and social difficulties; decision to start the treatment,
hospital first internation.With this work, we intend to mesure and to evaluate the objective and subjective experiences of the
lived mournings, considering the various aspects of the individual life (personal, family, social, affective, professional), as
according to the gender, sexual orientation and the way each one elaborates these facts. We believe that the way the
individual elaborates its several mournings has a positive or negative result on the quality of its life as well as its surviving.
Key words: losses - mournings — aids - quality of life.
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Introducao

Ao longo de nossas vidas enfrentamos situagdes de perdas
e lutos, vinculadas ou ndo a morte. Uma perda sempre traz per-
das secundarias. Em casos de doengas como a aids, cercada de
preconceitos, contagiosa e incuravel (até o momento), as per-
das podem ganhar grandes proporgdes, € comprometer a vida
pessoal, afetiva, social e profissional de seu portador. Este tra-
balho tem por objetivo identificar as perdas e os lutos que sur-
gem em decorréncia da aids, e a forma que os sujeitos elabora-
ram essas perdas.

Este trabalho refere-se as perdas e lutos vivenciados por pa-
cientes com aids, desde o0 momento do diagnostico, surgimento
dos primeiros sintomas da doenca, tratamento, eventuais inter-
nagdes, até o surgimento de uma nova identidade.

Para elaboragao desta pesquisa, partiremos do principio de
que toda perda gera luto. Para Engel (1961, apud Bromberg,
2000), o luto é uma resposta caracteristica a perda de um obje-
to valorizado, seja a pessoa amada, um emprego, casa, pais,
ideal ou parte do corpo. No processo de luto, o sujeito em ge-
ral passa por quatro fases basicas (Bowlby, 1981; Gorer, 1965,
Parkes, 1986, apud Bromberg, 2000):

« entorpecimento (choque e descrencga)

* anseio ou protesto (procura pelo objeto perdido)
« desespero (periodo mais doloroso)

* recuperagao (reorganizacgdo da vida)

A duragio dessas fases, assim como a ordem de manifesta-
¢do, varia de acordo com a predisposigao de cada individuo
(idade, sexo, auto-estima, perdas anteriores mal elaboradas),
sua personalidade, cultura onde se encontra inserido.

Segundo Golan (1998, apud Parkes), diante de uma perda
as antigas concepgdes do sujeito sobre o mundo mostram-se
ineficazes, e um novo conjunto de valores ¢ construido. A
identidade antiga ¢ desconstruida e substituida por outra, no-
va ¢ diferente.

O luto € um processo que deve ser vivenciado de forma
natural pelo individuo, pois contribui para a reducdo do estres-
se, favorece a aceitagdo e a elaboragdo da perda, e com isso,
evita complicagdes patologicas. Quando o individuo nao con-
segue vivenciar seu luto, acaba desenvolvendo o que Parkes
(1998) denomina "luto complicado" e, pode vir a necessitar de
ajuda psicoterapica para lidar com seus sentimentos e reorga-
nizar sua vida.

Ao longo da pesquisa, identificaremos alguns eventos es-
tressantes relativos a infecc¢@o hiv/aids onde a sensagao de per-
da e luto ¢ potencializada:

* Resultado positivo do teste/impacto do diagnostico

* Comunicagao da soropositividade a parceiros, amigos e fami-
liares; dificuldades afetivas e sociais, decisdo de iniciar o tra-
tamento

¢ Perdas secundarias (trabalho, posi¢do familiar, independén-
cia, sexualidade, imagem corporal, auto-estima), desenvol-
vimento dos primeiros sintomas, diagnostico de aids, inicio
ou mudanga de medicagdo, alteragdo do estado clinico, de-
senvolvimento de infecgdes oportunistas, variagdo de carga
viral e CD4

* Primeira internagao hospitalar, agravamento do quadro geral

Com este trabalho, pretendemos mensurar e avaliar as expe-
riéncias objetiva e subjetiva dos lutos experienciados, nos varios
aspectos da vida do sujeito (pessoal, familiar, social, afetivo, pro-
fissional), de acordo com seu género (masculino/feminino) e ori-
entacdo sexual, assim como o processo de elaboragao de cada in-
dividuo. Acreditamos que a maneira como o individuo elabora
seus varios lutos influencia, de forma positiva ou negativa, em
sua qualidade de vida e, inclusive, de sobrevida. Os sujeitos que
estiverem vivenciando um quadro de "luto complicado" serdo
encaminhados ao servi¢o de saude mental do CRT DST/aids-SP.

Esta pesquisa visa beneficiar tanto os portadores do virus
hiv/aids como os profissionais que os assistem (psicologos, as-
sistentes sociais, médicos, equipe de enfermagem), convidan-
do-os a refletir e discutir de forma mais abrangente os temas
que mobilizam os portadores de hiv/aids (abandono, rejeigao,
morte), no sentido de catalisar, facilitar e servir de suporte du-
rante a elaboragdo de seus lutos.

Método

Foram entrevistados 12 sujeitos, 6 homens e 6 mulheres,
entre 30-50 anos, usuarios do CRT DST/aids-SP em tratamento
anti-retroviral. Foi realizada uma entrevista (gravada), com ba-
se em um questionario com perguntas abertas, com enfoque
quantitativo, de janeiro a maio de 2002.

Discussao dos resultados

Identificamos durante a pesquisa, alguns eventos estressan-
tes relativos a infecg@o pelo hiv/aids onde a percepgao e sensa-
¢ao de perda e luto foram potencializadas. A partir desses fato-
res, identificamos quatro tipos basicos de perda:

1. Perda da imortalidade: Apos o diagndstico e a comunica-
¢ao da soropositividade, 100% dos entrevistados (homens e
mulheres) vivenciaram alto grau de estresse e depararam-se
com a realidade de serem mortais (grafico 1).

Grifico 1 - Perda da Imortalidade
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2. Perda da identidade: A partir da comunicagdo da soroposi-
tividade ocorreu uma série de perdas, de parceiros, amigos e
familiares, a chefes e colegas de trabalho. Percebemos que,
50% dos homens tiveram perdas no campo afetivo; 83,3%,
na imagem corporal; 66,6% na area profissional; 100% no
aspecto sexual; 50% na esfera social. Por sua vez, observa-
mos que, 33,3% das mulheres apresentaram perdas no cam-
po afetivo, 33,3% na imagem corporal; 83,3% na area pro-
fissional; 33,3% no aspecto sexual; 66,6% na esfera social.
Essas perdas causaram grande impacto na identidade do su-
jeito (grafico 2).
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Grafico 2 - Perda da Identidade
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3. Perda da saude: O inicio do tratamento obriga o sujeito a
constatar definitivamente que esta doente. Verificamos que,
83,3% dos homens manifestaram efeitos colaterais em rela-
¢do ao tratamento ARV; 33,3% apresentaram sintomas refe-
rentes a doengas oportunistas. Entre as mulheres, 50% rela-
taram efeitos colaterais; 100% das entrevistadas ja apresen-
taram sintomas de doengas oportunistas (grafico 3).

Grifico 3 - Perda da Saude
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4. Perda da esperanca: A primeira internagao hospitalar e o
agravamento do quadro geral pode levar o sujeito a desespe-
ranga em relagdo ao tratamento. Nenhum entrevistado do sexo
masculino esteve internado até o momento da entrevista; por

sua vez, 50% das mulheres ja estiverem internadas (grafico 4).

Grifico 4 - Perda da Esperanca

100%

50%
33,3%

I Homem
0%
] Mulher

Internagé@o

Ao longo da pesquisa, observamos também os fatores que
influenciam o sujeito na reorganizagio de suas vidas.

Verificamos que, 33,3% dos entrevistados do sexo masculino
encontraram apoio em amigos; 16,6% em parceiros, 16,6% na
mae; 33,3% em profissionais de satde. Percebemos ainda que,
50% do universo masculino encontrou na religido um ponto de
suporte para significagdo, compreensao e elaboragdo de suas
perdas; 100% coloca sua satide em primeiro plano e 83,3% tém
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planos a curto e médio prazos. Entre as mulheres, 50% encon-
trou apoio na familia; 33,3% na religido, 16,6% nos profissio-
nais de saude; 66,6% manifestaram expectativas positivas em re-
lag@o ao seu estado de saude e a vida. Entre a populagdo entre-
vistada, 33,3% dos homens relataram medo de morrer; enquanto
que 100% das mulheres ja tiveram medo da morte (grafico 5).
Grafico 5 - Reorganizacio da Vida
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Conclusiao

Foi possivel avaliar, dentro dos limites da amostra, que os
entrevistados efetivamente enfrentaram a perda da imortalidade,
identidade, saude e esperanga, em diferentes graus e aspectos, do
diagndstico até o presente momento. Estas perdas afetaram em
maior ou menor escala as vdrias esferas da vida do sujeito (afeti-
vo, familiar, sexual, social, profissional). Verificamos também
que existe uma diferenga de género no enfrentamento da doenga
e das perdas citadas. Concluimos ainda que, os sujeitos que en-
contraram maior apoio familiar, social e profissional mantém-se
mais otimistas e combativos em relagdo a sua doenga. Observa-
mos também que o sistema de crenga do sujeito fornece a ele su-
portes externo e interno nos momentos de adversidade. Sem du-
vida, a forma como o individuo elabora seus varios lutos influ-
encia, de forma positiva ou negativa, em sua adesdo ao tratamen-
to e a sua qualidade de vida e, inclusive, de sobrevida.

Este trabalho nos mostra ainda que € preciso continuar
combatendo o preconceito e a desinformacdo no que se refere
ao hiv/aids. E que, numa sociedade que busca a eterna juventu-
de, questdes relativas a lutos, perdas e morte deveriam estar
presentes nos curriculos escolares, para que estes temas pos-
sam ser integradas a vida da forma mais natural possivel.
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