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Resumo

Introdugdo: As vivéncias sdo lembrangas que se apresentam por meio de um
processo narrativo, com um olhar retrospectivo do passado. Os estudos que
colocam em tela as vivéncias assumem um papel de dar visibilidade e sensibilizar
a sociedade para uma realidade, como o caso desse estudo, que teve por
objetivo: revelar as vivéncias de idosos com HIV construidas no percurso de suas
vidas e no convivio com essa sindrome na velhice. Metodologia: Estudo de
abordagem qualitativa, que assumiu a histéria oral tematica como método. A
populacgdo foi constituida por seis idosos (65 anos ou mais) com HIV, de ambos
0s sexos e com vivéncias enquanto pessoa com o HIV ha mais de cinco anos. A
andlise de dados foi realizada por meio da técnica analise de conteddo tematico.
Resultados: As vivéncias na descoberta e revelagdo do diagndstico foram
marcadas pelos sentimentos de vergonha, medo, culpa, impoténcia e sensagdo
de desespero e fraqueza, o que impactou negativamente em suas vidas. No
entanto, para aqueles que receberam o apoio da familia o sentimento foi de
coragem e otimismo. Também vivenciaram uma fase de maior isolamento social,
com diminuigdo das relagdes afetivas e da vida sexual. Na atualidade, viver com
HIV para esses idosos, se tornou mais leve, jd que conseguiram ressignificar
muitos eventos negativos e se adaptar a essa nova condi¢cdo cronica.
Consideragdes finais: pondera-se que as vivéncias quando colocadas em tela por
meio da histdria oral, contribuiram para dar maior visibilidade a esse coletivo e

para humanizar essa realidade de vida.

PALAVRAS-CHAVE

Pessoa idosa. Sorodiagndstico de HIV. Trajetdria de Vida. Experiéncia
de Vida.

Abstract

Introduction: Experiences are memories that present themselves through a
narrative process, with a retrospective eyes in the past. The studies that put
experiences on screen they take on the role of giving visibility and raise
awareness to the society for a reality, as in the case of this study which aimed to:
reveal the experiences of elderly people with HIV built along the way of their lives
and living with this syndrome of the old. Methodology: Qualitative study which
took thematic oral history as its method. The population was made by six seniors
(65 years or more) with HIV, of the sexes and with experiences, while people with
HIV for more than five years. The analysis was realized through from thematic

content analysis. Results: The experience in discovery on revelation of diagnostic
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were marked by feelings of shame, fear, guilt, impotence and feeling of despair
and weakness. What negatively affected their lives. However, to those that
received family support the feelings of courage and optimistic. They also
experience a phase of greater social isolation, with decreased the affective
relation and sexual life. Today, living with HIV to these seniors, has become
lighter, since they have managed to re-signify many negative events and adapt
to this new chrome condition. Final Considerations: It is considered the
experiences when put on screens through oral history contributed to giving

greater visibility to this collective and humanizing this reality of life.
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1 Introducgao

As vivéncias sdo os produtos das reflexdes pessoais sobre uma experiéncia, ou seja, vdrias pessoas
experienciam um determinado fato, porém cada uma pode compreender aquele episédio de maneira
diferenciada ou de forma Unica (Minayo, 2012). Ao interpretar e compreender a vivéncia de uma pessoa que
representa um grupo social, amplia-se o conhecimento sobre uma realidade. Por meio da narrativa de um
individuo é possivel reconstruir sua subjetividade com caracteristicas individuais e singulares, moldadas a
partir da experiéncia do coletivo (Meihy; Holanda, 2018).

Em idosos, as vivéncias precisam ser reconhecidas e socializadas na perspectiva de que o processo de “dar
voz” a pessoa idosa, possa se constituir num dispositivo para minimizar padroes de condutas esperadas,
preconceitos e rétulos para essa fase da vida, jd que tanto as vivéncias quanto as histérias sdo singulares
(Minayo, 2012). Nessa direcdo, estudos que colocam em tela as diversas realidades de vida de pessoas idosas
assumem um papel importante para dar visibilidade e sensibilizar a comunidade e sociedade para uma
determinada condi¢do, nesse caso a HIV.

O HIV é um virus que ataca o sistema imunoldgico, responsavel por defender o organismo de doengas; as
células mais atingidas sdo os linfécitos T CD4+, o virus penetra nessas células, altera seu DNA, faz copia de si
mesmo e se multiplica (Alencar, 2012; Brasil, 2019). Assim sendo, o sistema de defesa vai, aos poucos,
perdendo sua capacidade de resposta e o organismo fica mais fraco e vulneravel as infeccbes comuns e
doencas oportunistas, é quando se atinge o estagio mais avancado da doenca, a AIDS (Brasil, 2019). A AIDS
aos poucos, vem deixando de ser uma doenga com alta letalidade e estd sendo considerada uma doencga
cronica potencialmente controlavel, ja que, com os diferentes tratamentos, se consegue controlar seus
sintomas e aumentar a expectativa de vida do paciente (Fedatto, 2015).

A incidéncia de casos de AIDS em idosos aumentou no decorrer dos anos, de 1980, ano da primeira
notificacdo de AIDS no Brasil. Até 2020 foram notificados 38.361 casos de AIDS em idosos (Brasil, 2020). No
ano de 2020, até o més de junho, foram diagnosticados 528 novos casos de HIV em idosos; destes, 333 eram
do sexo masculino, e 195 do sexo feminino. Nesse mesmo ano, os casos de AIDS em idosos foram de 666 —
401 do sexo masculino e 265 do sexo feminino (Brasil, 2020).

Em 2019, entre os idosos em todo o mundo, havia cerca de 77.327 novos casos de HIV, com taxa de
incidéncia padrdo de idade 7,6 [5,9 a 9- 6] por 100.000 habitantes. Apesar da taxa global de incidéncia
padronizada por idade do HIV em pessoas mais velhas de 1990 a 2019 ter permanecido estavel, em muitas
regides aumentaram, principalmente na Europa Oriental, com altera¢gdes médias anuais de 17, 84%; Asia
central de 14, 26% e Asia Pacifico de 7,52% (Fu et al.,2024).
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A pesquisa realizada por Farley et al. (2022), com pessoas idosas em 13 paises, que avaliou o progresso das
metas 90-90-90 lancada em 2016, na Declaracao Politica da Assembleia Geral das Na¢des Unidas sobre o fim
da AIDS, que visava levar testagem e tratamento do HIV para a maioria das pessoas que vive com HIV até o
final de 2020 e reduzir a carga de viral em niveis indetectaveis, apontou que estas metas ndo foram alcangadas
na maioria dos paises, o que representa um desafio para a saude publica mundial.

Diversos estudos ja evidenciam que ser uma pessoa idosa com HIV representa conviver com sentimentos
de vergonha, culpa, morte iminente, repressao da vida sexual, preconceitos, discriminacdo e restricao do
convivio social (Silva et al., 2015; Cerqueira; Rodrigues, 2016; Nascimento et al., 2017). Em contrapartida, para
outros, se configura num momento de reflexdes, em funcdo da ideia de finitude iminente, o que produz novos
significados da vida em si, com a necessidade de se cuidar, lutar e aproveitar melhor os dias, bem como, de se
fortalecer para enfrentar o olhar do outro, quando precisa compartilhar a sua condicdo (Serra et al., 2013;
Silva et al., 2015).

Culturalmente, a sexualidade é percebida como algo natural entre os mais jovens. Quando se trata das
pessoas idosas ha todo um contexto histérico-cultural de silenciamento em torno desse tema e, de certo
modo, ha também uma ocultacdo aos olhos dos outros, como se a sexualidade na velhice fosse inesperada
(Alencar et al., 2016). Manter a sexualidade nessa invisibilidade produz vulnerabilidades que precisam ser
enfrentadas com ac¢Oes educativas. Nunes et al. (2021) ao verificar o conhecimento das pessoas idosas sobre
a sexualidade e suas praticas na vida cotidiana observou que estes possuem uma vida sexual ativa e a
consideram importante, porém ndo realizam atividades de prevencdo para as ISTs e ndo procuram
profissionais da saide nos momentos de duvidas, bem como, apontam que ha programas de educagdo em
saude nas unidades de salde sobre esse tema e para esse publico, o que limita os espacos de didlogo.

Revisdo integrativa que analisou as produc¢des publicadas sobre idosos com HIV/ Aids evidenciou que a
maioria das pesquisas traz dados relacionados ao perfil, com um tipo de estudo epidemiolégico, de natureza
guantitativa; sdo poucas que apresentam as vivéncias ou os elementos mais subjetivos e qualitativos de viver
com HIV na populagdo idosa, o que se configura numa lacuna epistemoldgica. Conviver com HIV/Aids, segundo
os estudos incluidos nessa revisao, se caracteriza pelo viver com representagdes negativas da doenga, o que
restringe o idoso do convivio social, levando-o ao isolamento, principalmente pelo medo de sofrer os
preconceitos e a discriminacdo da sociedade (Nierotka; Ferretti, 2021).

Nessa dire¢do, as pesquisas sobre vivéncias, por meio da histéria oral, se configuram em dispositivos para
resgatar as lembrancas da pessoa idosa sobre o processo de viver a velhice com HIV (Barros; Miranda; Coelho,
2018), que a partir do momento que sdo narradas passam a constituir uma nova fonte de informagdo sobre
essa realid./ade social, o que enriquece as possibilidades de andlise e de proposi¢cdes para uma assisténcia
integral e humanizada.

Ainda, o estudo produz evidéncias sobre o que representa esse viver enquanto uma pessoa idosa com HIV,
e da visibilidade a essa realidade, aspecto importante para enfrentar os preconceitos e a discriminacdo, bem
como, se configura em informacao para a equipe de saude, que pode subsidiar o planejamento de a¢des de
educacdo para a comunidade e de cuidado para que essas pessoas idosas possam viver de forma autbnoma e
independente, pelo maior tempo possivel. Assim, este estudo se propds a revelar as vivéncias de idosos com
HIV construidas no percurso de suas vidas e no convivio com essa sindrome na velhice.

2 Metodologia

Trata-se de um estudo com uma abordagem qualitativa, que assumiu a histéria oral, do tipo tematica,
como método de pesquisa (Meihy; Holanda, 2018). A histdria oral registra as lembrancas e as experiéncias
individuais, por meio da escuta de multiplos e diferentes narradores. Essas histérias ao serem reunidas dao
visibilidade a um grupo, visto que, a memdria de uma pessoa pode representar a memdaria de um coletivo
(Thompson, 1992; 2002).
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A populacdo deste estudo foi constituida por seis idosos com HIV, moradores de um municipio localizado
na grande mesorregido oeste catarinense, identificados por nomes de arvores. Foram incluidos idosos com 65
anos ou mais, que apresentavam vivéncias como idoso com o HIV ha mais de cinco anos, de ambos os sexos,
gue possuiam conhecimento prévio sobre seu diagndstico e idosos que apresentaram boa fungao cognitiva,
testada pelo Miniexame do Estado Mental (MEEM).

O dimensionamento da quantidade de colaboradores foi definido pelo critério de satura¢do que orienta as
pesquisas qualitativas (Minayo, 2014). Inicialmente foi realizada uma aproximacdo com o campo da pesquisa
por meio do contato telefGnico com a secretaria de saiide do municipio, para explicar os objetivos e a intengao
da pesquisa e com a sinalizagdo positiva, foram coletadas as assinaturas na Declaracdo de Ciéncia e
Concordancia da Instituicao Envolvida e no Termo de Compromisso para Uso de Dados em Arquivo. De posse
dos termos, o projeto foi encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade sob o nimero 4.379.290.

Apds aprovacdo pelo comité de ética, seguindo todas as normas e recomendacgdes sanitdrias quanto aos
riscos de infeccao pelo COVID-19, foi realizada a entrada no campo de pesquisa indicado pelo gestor de saude
do municipio, para identificar os potenciais colaboradores do estudo. O servico indicado foi o SAE. Foi
agendada uma reunido com a coordenadora do local para apresentacdo do projeto de pesquisa e para a
organizacdo da melhor forma de iniciar a coleta de dados.

O primeiro contato com o idoso foi realizado pelo profissional do SAE que realizava acolhimento e
direcionamento do idoso dentro do servico. Este explicou os objetivos e a intencionalidade do projeto e
identificou quais idosos aceitavam ter sua identidade e sorologia abertas. Os idosos que aceitavam, eram
direcionados para uma sala, na qual havia uma pesquisadora aguardando. Neste primeiro contato foi
esclarecido para o idoso os objetivos da pesquisa e a forma da coleta e utilizacdo dos dados, deixando clara a
total confiabilidade em relacdo a seu anonimato e que ele apresentava a total liberdade para optar em
participar ou ndo do estudo, um momento para construgdo de vinculo com o idoso.

Ap0s receber todas as informagdes do estudo, era aplicado o MEEM para verificacdo do estado cognitivo
(Crum, 1993), como critério de inclusdo na pesquisa, ja que na histdria oral precisamos acessar a meméria.
Aqueles que tinham esse pardametro preservado assinavam o TCLE e o Termo de Consentimento para uso de
Imagem e/ou Voz e logo apds era planejado quando e onde seria o préoximo encontro. Para quatro idosos os
encontros seguintes foram realizados em sua casa e para dois idosos foram realizados no SAE, pois estes ndo
aceitaram a visita ao domicilio, por ndo terem aberto o diagndstico aos familiares.

No encontro seguinte foi realizada uma visita no seu espa¢o de moradia para dialogar sobre suas redes de
convivio social, seu grupo familiar, sua condigdo socioecondmica e sanitdria da residéncia, o registro de
medicagbes, dentre outras informacGes organizadas em um roteiro prévio.

A entrevista em profundidade, com roteiro pré-elaborado que procurava conhecer as vivéncias de pessoas
idosas com HIV desde o diagndstico até a atualidade, foi iniciada a partir do momento em que a pesquisadora
percebeu um maior vinculo com o idoso. A entrevista foi gravada e ao final transcrita na integra pela
pesquisadora que também fez anota¢Ges sobre as impressdes pessoais daquele momento em um didrio de
campo. A versdo transcrita foi entregue de forma impressa e lida na integra ao colaborador, para este valida-
la, acrescentar novas informagdes ou excluir falas indesejadas.

Apds concluir a entrevista, uma versao completa da histdria oral de cada colaborador foi-lhe entregue e,
juntos, foi realizada a leitura na integra para validacdo final e autorizacdo de publicacdo, mediante assinatura
da Carta de Autorizagdo e Uso das Entrevistas. Também foi realizada a devolutiva ao SAE.
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A passagem do oral para o escrito foi dividida em trés momentos: a transcricdo, a textualizacdo e
transcriacdo, conforme Meihy e Holanda (2018) e a andlise de dados seguiu a proposi¢cdo de Minayo (2014),
com uso da técnica andlise de conteldo tematico.

3 Resultados e discussao

O perfil dos sujeitos da pesquisa foi constituido por trés mulheres e trés homens, com média de idade de
70 anos (65-83 anos); que receberam o diagndstico em média ha 18 anos (12-25 anos); em relagdo ao estado
civil, trés sdo casados, uma divorciada, uma vilva e outra em unido estavel, no que corresponde a renda
obteve-se uma média de RS 3.970,00 (R$1.100,00 — RS 6.000,00), j4 no que diz respeito ao grau de
escolaridade, dois idosos cursaram até a 52 série, uma idosa até a 72 série, outra idosa cursou até a 82 série,
um idoso finalizou o ensino médio e uma idosa possuia o ensino superior completo.

Apds analise do conteldo temdtico das histérias dos idosos com HIV, observa-se que as vivéncias de cada
idoso foram singulares, porém as trajetdrias apresentaram algumas similaridades. A figura apresentada a
seguir (Figura 1), representa uma sintese das vivéncias de idosos com HIV construidas no percurso de suas
vidas e no convivio com essa sindrome na velhice.

Figura 1- Vivéncias de idosos com HIV
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Ao seguir a analogia das velhas arvores, a imagem retrata o percurso vivenciado das pessoas idosas com
HIV. O momento inicial estd representado pelos sintomas que os idosos sentiram e que os fizeram procurar
auxilio de um laboratério particular, do hospital dia, do hospital regional ou da UBS e receber o diagndstico
do HIV, seguido por sentimentos que emergiram no momento. Apds, apresenta-se as reagées e sentimentos
que surgiram na revelacao do diagndstico para sua familia ou pessoas préximas e as mudancgas na vida sexual
e afetiva. Ao final, retrata-se como os idosos se encontram atualmente, suas percepgdes e o cotidiano.

Ao contextualizar as vivéncias dos idosos, constituidas por meio das lembrancas resgatadas no processo
narrativo de suas histérias, inicialmente os colaboradores enfatizaram diferentes emocdes, sentimentos de
vergonha, medo, culpa, impoténcia, sensa¢do de desespero e fraqueza que se apresentaram no periodo de
descoberta do HIV e seus impactos na vida dos idosos, como se pode observar nos relatos:

“[...] realizei o exame e o desespero foi grande, porque eu também constatei que estava com
HIV, no inicio foi dificil, muito dificil, eu estava sozinha quando o doutor no laboratério me deu
o diagndstico, peguei em suas maos e queria que ele me falasse que néo era verdade, eu me
desesperei [...]"” (Videira, 23 anos com HIV, grifo meu)

“No periodo que eu estava no hospital, realizaram os exames e recebi o diagnéstico de HIV
positivo. [...] Naquele momento, eu estava sozinho no quarto com os médicos, meu sentimento
foi de vergonha, medo e apreenséo [...]” (Palmeira, 19 anos com HIV, grifo meu)

“[...] neste momento eu estava sozinho, eu tive um sentimento muito ruim, sentimento de
impoténcia, de culpa por ndo me cuidar, uma fragueza por dentro, fiquei noites sem dormir,
pensando como ia ser minha vida dali para frente [...]" (Ipé roxo, 18 anos com HIV, grifo meu).

9

“[...] o médico me disse que o diagnodstico deu positivo para o HIV, mas o “baque” foi maior
porgque eu descobri que além do HIV, eu tinha Sifilis, entdo foi mais pesado. [...] Ao receber o
diagndstico, enfrentei grande dificuldade para assimilar tudo, [...] me senti muito culpado,
porque minha esposa nao tinha culpa de nada. [...]” (Kiwizeiro, 20 anos com HIV, grifo meu)

Os sentimentos narrados pelos idosos na descoberta do diagndstico do HIV, revelados como medo,
vergonha, constrangimento, tristeza, solidao, revolta, culpa, censura e uma sensag¢do de encurtamento da vida
também foi evidenciado em outros estudos nacionais e internacionais (Araujo et al, 2018; Hlongwane; Madiba,
2020; Cassete et al., 2016; Silva; Loreto; Mafra, 2017).

O HIV, ainda hoje, esta atrelado a representac¢do social de doenga estigmatizada, perigosa e permeada
pela proximidade da morte (Branddo et al., 2019), o que se configura num marco divisor na vida dos idosos e
vem acompanhada por questionamentos sobre o modo de: Como me tornei HIV positivo? Como sera minha
vida? Serei aceito pela sociedade/familia?

Dessa forma, o momento e o ambiente da comunica¢do do diagndstico ocupam um lugar essencial
para a vida e saude dos idosos, apds o HIV, ja que um ambiente acolhedor com informacbes e apoio, que
garanta confianga, afeto, sigilo e respeito a individualidade de cada pessoa, pode se constituir numa estratégia
gue ressignifique esse impacto inicial e torne a experiéncia de viver com HIV mais naturalizada e humanizada
(Lobo; Leal, 2020). Nesse estudo, uma das pessoas idosas revelou que a descoberta do HIV se configurou num
momento de aceitagdo, com um discurso pautado na espiritualidade.

Estudo de Santos et al. (2020), que analisou a espiritualidade como ferramenta de enfrentamento do
HIV observou que as pessoas tém na espiritualidade suporte e conforto para superar essa situagado cronica,
bem como, os impulsiona a comportamentos proativos com relagdo ao tratamento e a continuidade de seus
planos de vida. Ainda, para Franca et al. (2020) a espiritualidade auxilia as pessoas que vivem com HIV num
sentido de reconstrugao e de ressignificacdo da vida a partir do enfrentamento do viver com a sindrome.

Para esta idosa a experiéncia de descobrir-se com HIV, apesar do sentimento de apreensdo,
principalmente em relagdo a contaminagdo ao proximo, aparentemente foi encarada com tranquilidade, de
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acordo com sua narrativa, sem medo ou desespero, visto que a presenga de um familiar neste momento foi a
fonte de seu amparo e sua seguranga, como segue:

“[...]Imeu filho mais velho, foi comigo fazer o exame [...]a médica me contou sobre o diagndstico
positivo, a seguir me explicou sobre a doenga e o tratamento que eu iria tomar, me ofereceu
uma psicéloga, mas eu ndo aceitei porque eu ndo estava com medo, eu néo fiquei preocupada,
alguns podem me achar maluca por eu néo ficar desesperada ou triste, mas como eu sou
espirita, eu encarei com muita tranquilidade, no momento eu disse: eu tenho que passar por
isso, eu nao tenho medo, somente fiquei apreensiva em cuidar para ndo contaminar outras
pessoas [...]” (Ipé amarelo, 12 anos com HIV, grifo meu)

A familia representa um dos maiores suportes do idoso. O apoio nessa fase da vida reflete em
representacdes mais positivas sobre o viver com essa condicdao, com melhor aceitacdo do diagndstico e adesao
ao tratamento, maior interacdo social e capacidade de procurar ajuda quando necessario (Tavares et al.,
2019). Nessa perspectiva, a vivéncia da descoberta do diagndstico é desafiadora, pois perpassa pela
experiéncia de revelar para seus familiares e enfrentar o enigma das suas reacées e comportamentos, como
se observa a seguir:

“Ao contar para minha familia, veio o desespero deles, meu Deus, pois ndo acreditaram gue o
exame era verdade, me mandaram eu repetir e enviar em um laboratério de S&o Paulo para
confirmar, pagaram para mim, mas voltou positivo. Como ninguém estava totalmente
esclarecido sobre o virus, no inicio ficaram com medo, acredito que tinham medo de nés passar
para eles, mas ndo nos isolaram e aos poucos fomos nos acostumando com a ideia da doenca
[...]” (Videira, 23 anos com HIV, grifo meu)

“A parte mais dificil foi contar para a minha esposa, foi a primeira e a Unica da familia a saber
do meu diagnéstico, ao chegar em casa eu falei para ela [...], pedi desculpas, mas para ela foi
chocante, ficamos com medo dela ter também, de eu morrer” (Ipé roxo, 18 anos com HIV, grifo
meu).

“[...]Cheguei em casa, minha familia estava toda reunida e contei sobre meu diagnéstico, todos
pensaram que se eu tinha, provavelmente minha esposa também teria, neste momento, ela
saiu para fora toda descabelada, foi caminhar, queria se cortar 0s pulsos [...] ndo teve mais
convivéncia em casa, foi uma total desorientacdo familiar, um desconforto muito grande, um
desastre tanto com ela, quanto com os meus filhos [...]" (Kiwizeiro, 20 anos com HIV, grifo
meu)

A revelagao do diagndstico de HIV de acordo com o presente estudo, foi seletiva, ou seja, geralmente foi
desvelado somente para os familiares mais proximos ou para um Unico familiar, marcado por uma pluralidade
de emogdes, como desespero, medo e apreensdo. No contexto internacional, estudo realizado na Africa do
Sul, evidencia que para os idosos com HIV, a experiéncia da revelagdo do diagndstico foi atravessada por
processos de estigmatizacdo da doenca e configurou-se numa das grandes dificuldades encontradas,
principalmente pelo medo de ser rejeitado ou excluido pelas pessoas mais proximas (Hlongwane; Madiba,
2020).

A percepgdo frente a descoberta do HIV, por vezes ainda é estigmatizante e oriunda de aspectos
relacionados ao inicio da pandemia, uma infec¢do decorrente de grupos de risco ou de comportamentos
reprovados socialmente (Brandao et al., 2019). Logo, o preconceito conceitualmente entendido como o ato
de fazer um julgamento, um conceito antecipado de algo que n3do se conhece ainda e a discriminagdo
entendida como o ato de discriminar (Mancini, 2020), sdo atos frequentes enfrentados pelas pessoas idosas
com HIV, dificultando a revelacdo do diagndstico, inclusive as pessoas mais proximas.

Abrir o diagndstico e receber o acolhimento das pessoas mais préximas na descoberta do HIV, se configura
numa poténcia para o cuidado, porém, essa revelagdo nem sempre é uma tarefa facil para o idoso, que carece
de um tempo para refletir e aceitar essa nova realidade de vida (Castellani; Moretto, 2016; Warren-Jeanpiere
etal., 2017). A equipe de saude, ao acompanhar esse momento, precisa estar preparada para fazer uma escuta
acolhedora e empatica.
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Portanto, pondera-se que as vivéncias dos idosos apresentam particularidades que podem influenciar no
ato de desvelar o diagndstico do HIV. Assim, conhecer o contexto em que o idoso esta inserido e as suas
relagbes familiares e conjugais, configura-se em uma estratégia assertiva ao pensar a melhor maneira e o
momento da revelacdo, bem como, quem sdo as pessoas que ao descobrir sua condi¢do soroldgica podem se
constituir numa rede de apoio.

Em contrapartida, os sentimentos ruins experienciados pelos idosos ao receber o diagndstico positivo, sdo
amenizados e ressignificados para sentimentos de coragem e otimismo quando recebem o acolhimento e o
apoio familiar, como observado nos relatos dos idosos do estudo:

“A aceitacdo do meu diagndstico para os meus filhos foi boa, me acolheram naguele momento,
ndo me julgaram, n&o ficaram querendo saber de quem eu peguei ou onde foi [...]". (Laranjeira,
12 anos com HIV, grifo meu)

“[...]a minha esposa ficou sabendo do diagnéstico ainda no hospital, contaram para ela e me
acompanhou naguele momento, ela ja era uma pessoa batizada na igreja e sabia que Deus
era maior que aquela doencga, entdo ndo sofremos por isso, me perdoou [...]" (Palmeira, 19
anos com HIV, grifo meu)

“Outras pessoas que ficaram sabendo posteriormente do meu diagndstico foram a minha irma
gue veio conosco para ca e uma de suas filhas, elas me deram muito apoio [...]” (Ipé amarelo,
12 anos com HIV, grifo meu)

Nessa trajetéria de viver com HIV, a familia é considerada uma fonte de conforto, é um alicerce dos idosos.
O apoio familiar recebido ao revelar o diagnéstico é um divisor de aguas, que contribui positivamente no
enfrentamento, na aceitacdo e adaptacdo dessa enfermidade cronica, bem como, no desenvolvimento do
protagonismo pessoal no autocuidado (Freitas et al., 2020; Nascimento et al., 2017; Souza et al., 2021).

Ter um idoso com HIV no nucleo familiar, pode provocar uma adaptagdo na dindmica familiar, pois assim
como o idoso, os familiares também estdao rodeados de duvidas, inquietacdes e medos sobre como conviver
com essa enfermidade cronica. Nesse sentido, promover encontros que envolvem o idoso e seus familiares,
com o intuito de informar sobre o HIV, sobre as mudancas que podem ocorrer apds o diagndstico e os cuidados
necessarios, sao fundamentais para manter a homeostase familiar.

Para além das mudancas e adaptac¢des familiares vivenciados pelos idosos, apés o diagndstico do HIV, outra
vivéncia resgatada em suas memoédrias, foi as relagdes afetivas e sexuais. Para essas pessoas idosas com HIV, o
desejo e a vontade de se envolver em um relacionamento afetivo e sexual diminuiu apds a descoberta do
diagndstico, estes ndo se sentem capacitados emocionalmente e revelam medo de passar ou se contaminar
novamente com virus.

“Apos o HIV, sinceramente eu nunca tive vontade e ndo tive outro relacionamento afetivo ou
sexual, por respeito ao meu marido também, acredito que se eu nao tivesse o HIV também
ndo iria ter [...] se houvesse desejo da minha parte, eu ndo teria nenhum problema em levar

adiante um relacionamento, iria me permitir, dentro dos cuidados necessarios” (Ipé amarelo,
12 anos com HIV, grifo meu)

“Apés o HIV e o distanciamento da minha mulher, ndo me senti mais capacitado
emocionalmente e nem com vontade de me envolver com outra pessoa, fiquei abalado com o
que aconteceu em minha vida, acho que iria ficar com a consciéncia pesada por medo de
passar o virus e também tem o fator da idade, ndo tenho mais aquela virilidade que eu tinha
quando mais jovem, aquela ansiedade de sair procurar sexo [...] a idade vai acomodando, tanto
no homem quanto na mulher, as vezes vem aquela vontade na cabeca, mas fisicamente nao”
(Kiwizeiro, 20 anos com HIV, grifo meu)

“Apods o HIV eu sempre usei 0 preservativo e me cuidei [...]. Mas gquase néo tive mais relacédo
porque eu ndo queria e tinha medo de pegar mais virus, entdo continuei indo nos bailes,
dancando, namorando, me divertindo, sem ter relacdes sexuais” (Laranjeira, 12 anos com HIV,
grifo meu).
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As experiéncias resgatadas pelos idosos mostram que a sexualidade e as praticas sexuais passaram por
algumas mudancas apds o HIV. Quando se compara o presente estudo com outras investigacdes, verifica-se
gue o medo de espalhar o virus, seguido da condi¢do de ndo ter um relacionamento estavel devido a morte
ou a separacao do (a) atual parceiro(a) e a dificuldade de negociar o uso do preservativo, pelo constrangimento
de revelar o diagndstico sdo as principais causas que dificultam o envolvimento afetivo e sexual dos idosos
apods o HIV (Hlongwane; Madiba, 2020; Cassette et al., 2016; Nascimento et al., 2017).

O fato da transmissdo do virus ter ocorrido por via sexual, para os idosos deste estudo, como observado
nos relatos acima, gerou sentimento de medo e, por vezes, abalo psicoldgico relacionado as relacdes sexuais.
Diante disso, a assisténcia psicolégica para idosos com HIV configura-se numa acdo indispensdvel, pois
entender os sentimentos e as particularidades de cada individuo pode auxiliar no processo de ressignificar
essa experiéncia traumatizante e proporcionar uma vida sexual ativa, protegida e prazerosa.

J34, para os idosos em que a vida sexual e afetiva se manteve ativa apds o HIV, nesse estudo os casados,
essa experiéncia foi marcada por grandes mudancas. Estes passaram a usar o preservativo em todas as
relagBes sexuais, porém a sexualidade ndo foi mais vivida como nos tempos antes do HIV.

“Sobre a questdo sexual mudou bastante, ndo € mais como antigamente, hoje ficou mais dificil,
eu perdi bastante aquele desejo sexual que eu tinha e tenho medo de passar mais virus para
minha esposa [...] nos cuidamos o maximo sempre” [...]"(Palmeira, 19 anos com HIV, grifo
meu).

“No tocante a minha vida sexual e afetiva com minha esposa ndo mudou nada, hoje nos
protegemos com preservativo, mas claro que muda um pouco por causa da idade, a pessoa
vai ficando mais velha, pois acaba sendo diferente e diminuindo a frequéncia com o passar
dos anos na nossa vida” (Ipé roxo, 18 anos com HIV, grifo meu).

“Uns dois meses apds a morte do meu ex-marido[...] conheci meu atual marido, conversamos
bastante, lhe contei sobre o HIV e ele me aceitou do jeito que eu era [...]. Ele ndo tem HIV
sempre nos cuidamos e usamos camisinha [...]. A questdo sexual apds o HIV mudou muito,
eu ndo vivi mais assim minha sexualidade, era nova e a partir dali vivi diferente, com medo de
passar o virus, a cabeca também fica totalmente diferente, ndo me sinto mais a mesma pessoa
e_vocé ndo vé o sexo como uma necessidade, se eu soubesse que teria isso, eu nunca teria
relacéo sexual com ninguém e com o passar da idade eu ndo sinto mais falta, perdi totalmente
aguele desejo ou vontade sexual (Videira, 23 anos com HIV, grifo meu).

Porém, mesmo nas pessoas idosas ativas sexualmente, seus relatos estdo permeados pelo medo, a
baixa/auséncia da libido e do desejo, de modo que, o sexo ndo é visto como parte da sexualidade e fonte de
alegrias e satisfacdo. Além dos preconceitos e o esteredtipo social vinculados a pessoa com HIV, ainda ha
aqueles relacionados a sexualidade na velhice. Algumas ideias preconcebidas e culturalmente construidas
na sociedade sobre o idoso ndo ser considerado sexualmente ativo e que, portanto, ndo faria parte do grupo
de risco de infecg¢do pelo HIV, também colaboram para que os idosos sofram maior preconceito e o diagndstico
se dé na fase tardia (Fonseca; Batista; Santana, 2020).

Além disso, a diminui¢cdo da relagdo sexual em virtude da idade, relatada por alguns idosos, comunga
com a literatura que descreve a diminui¢do da libido e da disposi¢ao para o ato sexual em fungao das condigdes
fisioldgicas e a presenca de doencas cronicas (Cassette et al., 2016; Brito et al., 2016). Diferenciar o ato sexual
da sexualidade é importante, ja que um esta vinculado a ideia do ato em si e o segundo a afetividade, carinho,
respeito, atitude e companhia (Pinto et al., 2019).

Contextualizar a experiéncia dos idosos quanto a questdes afetivas e sexuais apds o HIV é desafiador,
pois a sexualidade do idoso ndo é pauta de a¢les de prevencdo de riscos e de promog¢do da saude. Por
conseguinte, os idosos com HIV enfrentam barreiras significativas para manter relagGes sexuais saudaveis e
protegidas, o que nos mostra a urgéncia do desenvolvimento de politicas publicas que garantam o cuidado
em relagdo a saude sexual dessa populagao.
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Dar visibilidade ao tema e colocar em pauta o debate sobre a sexualidade do idoso, como um dos
fatores que influenciam a saude dessas pessoas, se faz necessdrio para planejar acdes de prevencdo as
infecgOes sexualmente transmissiveis nas idades mais avangadas, de modo mais resolutivo (Nierotka; Ferretti,
2021). H4 que se romper com os esteredtipos e estigmas sociais construidos historicamente sobre esse tema.
Nesse sentido compartilhar as vivéncias destas pessoas com detalhamento das repercussdes negativas
experienciadas por meio dos preconceitos, € um modo de produzir rupturas e mudangas em praticas
arraigadas.

Diante desta problematica, a criacdo de uma rede de cuidado integrado, que amplie o olhar e
desenvolva a¢des que propiciem maior conhecimento quanto a sexualidade da pessoa idosa, bem como, sobre
as vivéncias com o HIV, com vistas a humanizacdo das relagdes e da assisténcia é uma boa estratégia a ser
desenvolvida e implementada nas redes de cuidado (Veras; Oliveira, 2018). Compreender o idoso como uma
pessoa ativa sexualmente e exposto ao risco de contaminagdo, pode auxiliar no desenvolvimento de
estratégias preventivas voltadas a faixa etaria (Araldi et al., 2016) e propiciar uma vida sexual mais ativa e
tranquila, mesmo na presenca dessa enfermidade cronica.

Os relatos dos idosos também evidenciaram que, com o decorrer dos anos, a vida com HIV tornou-se
mais leve, puderam ressignificar alguns eventos traumaticos e passaram a se adaptar e viver normalmente,
como pode se observar a seguir:

“Hoje ja se passaram 20 anos com HIV [...] eu ndo troco minha vida pela vida que eu tinha
antes do HIV, mudou muito, hoje eu sou mais feliz, ndo é aquela felicidade passageira de
quando eu estava bébado, com meus amigos falsos, € uma felicidade real [...]’(Palmeira, 19
anos com HIV, grifo meu)

“Hoje em dia [...] acabei me acostumando em ir realizar o exame e estou vivendo bem e
normalmente com o virus, hoje com a medicina que temos bem avancada, é melhor vocé ter
o HIV do que um cancer” (Ipé roxo, 18 anos com HIV, grifo meu).

Estudo semelhante realizado por Freitas et al. (2020) evidenciou que, apesar das dificuldades e desgastes
experienciados no convivio com o HIV, os idosos, com o passar do tempo, revelam que é possivel viver de
forma harmoniosa com essa enfermidade cronica e valorizar mais a vida, com modera¢do e ampliagdo dos
cuidados relacionados a saude.

Para algumas idosas, viver normalmente apds o HIV é caracterizado pelo ato de manter-se trabalhando,
fonte de bem-estar e forga.
“Eu continuei trabalhando mesmo apds aposentada porque me dava ansiedade e saudade das

criangas, eu me sinto mal em casa, ndo nasci para isso, gosto de ficar em casa, mas meio
periodo eu preciso sair [...]"(Videira, 23 anos com HIV, grifo meu).

“Eu trabalho de cuidadora de segunda a sexta-feira durante o dia, no sdbado e no domingo eu
descanso [...] Em relagdo aos cuidados com minha sadde, eu sempre levei muito a sério meu
tratamento medicamentoso, faz muito tempo que estou com a carga viral zerada [...](Ipé
amarelo, 12 anos com HIV, grifo meu).

A condicdo de ser portador do HIV ndo impede a continuagao do trabalho, pelo contrario, o trabalho
favorece uma melhor adapta¢do da vida com a doenga. As idosas ao se manterem ativas no trabalho,
demostraram estar mais felizes, com menos ansiedade e mais forca para enfrentar os desafios da velhice
acompanhada do virus. Outro fato da atualidade é a maior aproximac¢do com seus familiares que se afastaram
logo apds a descoberta do virus.

“Aqui nesta cidade fazem trés anos que eu moro, estou bem aqui, tem uma padaria € um
mercado perto, vou fazer minhas consultas e a relacdo com meu filho daqui comecou a
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melhorar um pouco, ele vem aqui toda semana a tardinha tomar um chimarrdo ou eu vou Ia,
estd me dando muito apoio [...]" (Kiwizeiro, 20 anos com HIV, grifo meu).

“Agora faz uma semana que eu vim morar neste bairro [...] voltei aqui perto da minha filha [...]
ndo poderia ficar to longe da familia, precisava de cuidados [...] ” (Laranjeira, 12 anos com
HIV, grifo meu).

Nota-se nas experiéncias narradas neste estudo que os lacos familiares foram perdidos por um
determinado tempo e seu retorno foi gradual. A retomada do convivio familiar representa a principal fonte de
suporte e enfrentamento das adversidades vividas como idoso com HIV, que pode estar acompanhada por
outras comorbidades (Nascimento et al., 2017; Nevedal et al., 2017). Viver e compartilhar essa nova condicdo
com a familia foi muito importante na fase de recuperagao.

Constatou-se que para essas pessoas idosas, que em média ja conviveram 18 anos com HIV, o passar do
tempo ressignificou algumas repercussdes negativas do que se configura viver a vida acompanhada do HIV. O
HIV que na revelacdo do diagndstico foi visto como uma doenca avassaladora, passa a ser entendido como
uma doenca cronica que carece de cuidados especiais.

Ainda nessa linha de pensamento e ao considerar que o HIV assumiu um status de doenca cronica, produzir
iniciativas para ressignificar as representacdes negativas, se configura num aspecto essencial do processo de
cuidado integral a pessoa idosa (Branddo et al., 2019). Esse processo de desmistificar o convivio com o HIV
fica evidente neste estudo (figura 2), quando os idosos apds algum tempo com o virus e em tratamento,
passam a incorporar a ideia de que esse evento se constituiu parte da sua vida e uma experiéncia singular.
Assim, a seguir estdo representadas as reflexdes finais dos colaboradores quanto suas histdrias sobre o viver
e conviver com o HIV na velhice.

Figura 2 - Mensagens compartilhadas pelos idosos com HIV

“[...] gostaria de falar para as pessoas se
cuidarem para ndo ter o HIV. mas se
receber um diagnostico positivo o

“[...]Jprecisamos tratar com mais respeito

“[..] quem tem o HIV e para outros : !
as pessoas idosas [..]. Ji, para as

idosos, ¢ que eles tenham coragem,

sejam fortes, tomem certinho seus
medicamentos, se cuidem, procurem
ndo dar muita ﬂlfllf;aﬂ € conversa a
populagdo em geral, sejam felizes e
gentis, que amem e sejam amados e
confiem em Deus [..]segnem o men
exemplo, que a 12 anos vivendo com o
\-’IIIIS. sempre tive muita coragem, sem
nenhum sintema. E para quem ndo tem
o HIV, que se cuidem e se protejam.
porque depois que pegam o virus,
nunca mais excluiram de suas vidas.”

(Laranjeira, 12 anos com HIV)

“[...]Jo que eu teria a dizer para os outros
que no tem o HIV & para se cuidarem.
nio tem segredo, precisam se prevenir,
pois depois que o virus entra no seu
corpo ndo tem o que fazer. E para as
pessoas que ja tem o HIV, no momento
da descoberta do diagnostico, [...] eu
diria: “ollia eu 20 anos e pouco que
tenho esse problema e gracas a Deus
estou super bem. & olhar para frente,
procurar recurso e tocar a vida, nio tem
o que fazer”, & vida normal. Entio
como 1ltimo espago eu gostaria de
deixar uma mensagem final de cuidado
para as pessoas. para que elas ndo
relaxem com sua satide, nao esperam
ter uma doen¢a para comegar a se
cuidar, desde a alimentagio, da
prevengio e se puder viver 100 anos,
vivem de bem com a vida.” (Ipé roxo.
18 anos com HIV)

“[...]gostaria de deixar uma mensagem

importante € pensar que ndo ¢ o fim, a
vida continua normalmente, vocés sio
pessoas normais, €& sb fazer o
tratamento  correto, se cuidarem e
cuidarem das outras pessoas para nido
contaminar, realizar exercicios fisicos,
manter uma boa alimentacdo e procurar
encarar a doenga como outra qualquer,
como uma diabete, um colesterol, uma
hipertensio, leiam e se informam
também sobre o HIV. Caso tenha ou
ird procurar um parceiro, conte para
ele, assim 0s dois podem se cuidar e
principalmente mantenham-se sempre
de bem com a vida, acordem todo o
dia, olhem para o sol e agradegam, com
iss0, ndo precisa de mais nada.” (Ipé
amarelo, 12 anos com HIV)

para as pessoas que vivem com o HIV
ou que talvez serdo diagnosticado com
o vims, dizer que quem ndo tem,
procure realizar um exame ou doar
sangue para diagnosticar e serem
tratados precocemente e para os que
tem o HIV que sigam corretamente o
tratamento, abandonem a bebida, o
cigarro e coloquem Deus em primeiro
Ingar, na frente dos seus caminhos,
conselhos de um velho que tem
experiéncia, que ja passou por isso,
agdes que funcionaram comigo e nio
quero guardar s6 para mim.” (Palmeira,
19 anos com HIV)

Fonte: elaborada pelas autoras

pessoas idosas que entraram nessa do
HIV, que ndo deixem de seguir em
frente, devem se convencer e fter a
consciéncia de que ndo precisam
deixar de fazer as suas coisas,
precisam viver e deixar as outras
pessoas viver também, ndo criar
iﬂ]rngS e trocar ideias com as pessoas
que vio se envolver, para evitar que
essa se contamina também, dizer “eu
ndo quero me envolver contige, por
causa disso...”, pois o problema é seu e

ndo da outra pessoal...]"(Kiwizeiro, 20

anos com HIV

“[...] pela minha experiéncia eu diria as
OUlfas pessoas para estarem sempre
alertas, se cuidarem e seguirem as
informagdes de quem tem
conhecimento sobre a doenga, porque
toda hora tem alertas, tem folders, tem
campanhas na rua, na televisio, nao
esperem ter o HIV, pois depois & dificil
e triste, pela discriminagio da
sociedade e pelo remédio que ¢ forte e
tem que tomar a vida toda [..] Esses
alertas,  devem  ser  seguidos
principalmente pelos mais jovens, que
Segurem Sempre Um preservativo junto,
nfo esquecam quando sair. pois. pode
acontecer de encontrar alguém e
precisar usar. [...] Acredito que um dos
cuidados que vocé tem que ter & sempre
fazer um chekup no seu corpo. ndo
esperar acontecer algo para se cuidar e
muitas vezes ouvir o outro [..]"
(Videira, 23 anos com HIV)



12 Nierotka et al.

Convém, nesse ponto, elucidar que essa visdo mais positiva apresentada nas mensagens finais dos idosos
com HIV, se da nesse movimento de olhar para o passado, alguns numa retrospectiva de até 18 anos. As
mensagens reforcam a relevancia da prevencdo dos riscos, principalmente para as pessoas que nao tém o HIV.
Os idosos reafirmam a importancia da protecdo durante as relagdes sexuais para evitar a contaminacao, bem
como, destacam, que atualmente ha maior disponibilidade de informacdes em varios canais de comunicacao.
A prevencdo, para eles, também se estende aos cuidados gerais com a saude, na realizagdo de exames de
rotina que possam incluir o teste Anti-HIV, com intuito de diagnosticar precocemente o virus. Ja
para as pessoas/idosos que podem ser diagnosticados com HIV, a mensagem deixada é de forca e de coragem
para seguir a vida, fazer o uso correto do tratamento medicamentoso e tomar todo o cuidado para nao
contaminar o proximo. Outra mensagem mencionada pelos idosos é a importancia de seguir a crenca e a forca
divina.

Finalizando as reflexdes sobre essas vivéncias, argumentamos na direcdo de que compartilhar essas
experiéncias de pessoas idosas com HIV, se configura num processo de humanizacdo dessa realidade de vida
gue é o HIV na velhice, ja que a lembranca de um pode representar a de muitos outros que ndo puderam ter
VOz para retratar esse viver.

4 Consideragoes finais

Em sintese, pondera-se que as vivéncias de idosos com HIV, consideradas como as reflexdes pessoais sobre
a experiéncia de (con)viver com essa sindrome, quando interpretadas e colocadas em tela por meio da histéria
oral, contribuiram para dar maior visibilidade a esse coletivo e para humanizar essa realidade de vida.

Assim sendo, as vivéncias compartilhadas pelos idosos neste estudo, retratam aspectos desde o
diagndstico até a atualidade. Percebe-se que, a descoberta do HIV, para a maioria dos idosos foi marcada por
sentimentos de vergonha, medo, culpa, impoténcia, sensacdo de desespero e fraqueza. O desvelar do
diagndstico aos familiares se constituiu numa experiéncia desesperadora, que impactou negativamente em
suas vidas. No entanto, para aqueles que receberam o apoio da familia, os sentimentos foram de coragem e
otimismo.

Relacionado as questdes afetivas e sexuais apds o HIV, alguns idosos abdicaram das suas relages e outros
mantiveram-se ativos sexualmente. Este estudo evidenciou que sdo muitos os tabus sobre a sexualidade dos
idosos e pouco conhecimento sobre a prevengdo e os modos de transmissao. Para tanto, colocar em pauta a
guestdo sexualidade na velhice enquanto pauta das a¢des de educagdo em saude e na avaliagdo da pessoa
idosa, se faz necessario. No que diz respeito a atualidade, viver com HIV para esses idosos se tornou mais
leve, ja que conseguiram ressignificar muitos eventos negativos e se adaptar a essa nova condi¢do crénica. O
estudo também evidenciou que nos dias de hoje esse viver esta centrado no reconhecimento da importancia
da prevencao de riscos e recidivas, e na ideia que a vida deve seguir seu curso.

Ao fim foi possivel conhecer melhor essa realidade de vida e produzir evidéncias que podem ser
utilizadas para subsidiar praticas de saide mais resolutivas no que se refere as demandas dessa populagdo.
Ainda, cabe enfatizar que ha que realizar outros estudos com énfase nas vivéncias das pessoas idosas, o que
nos parece uma estratégia importante para desmistificar essa questdo do HIV/AIDS na velhice.

7 Financiamento

Coordenacdo de aperfeicoamento de pessoal de nivel superior (CAPES). Bolsa de estudos de dedicagdo
exclusiva.
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