1

DOI 10.18471/rtbe.v33.33675 Artigo Original

DINAMICA FAMILIAR DE MULHERES COM VIRUS
LINFOTROPICO T HUMANO

FAMILY DYNAMICS OF WOMEN WITH HUMAN
T-LYMPHOTROPIC VIRUS

Elaine de Aratjo Dias'
Daniela Carneiro Sampaio °
Maria da Conceicdo Costa Rivemales’
Lavinya Lima Cordeiro Oliveira*
Claudia Feio de Maia Lima’
George Mariane Soares Santana’

Como citar este artigo: Dias EA, Sampaio DC, Rivemales MCC, Oliveira LLC, Lima CFM, Santana GMS. Dinimica
familiar de mulheres com Virus Linfotrépico T Humano. Rev baiana enferm. 2019;33:€33675.

Objetivo: descrever a dinamica familiar de mulheres soropositivas para o Virus Linfotropico T Humano. Método:
estudo de caso com consulta de prontudrios e entrevista semiestruturada domiciliar, entre outubro e dezembro
de 2017, no Reconcavo baiano, Brasil. A andlise dos dados subsidiou a construcao do genograma e ecomapa.
Resultados: a composicao familiar estd retratada no genograma e o ecomapa representou as diferentes relacoes;
identificados os lacos de afetividade. Os dados analisados convergem sobre a descoberta da soropositividade duran-
te o pré-natal; o estabelecimento de relacdes superficiais com o Centro de Testagem e Aconselhamento; o contagio
de uma patologia sexualmente transmissivel; questdes de relacoes interpessoais com a familia; a negacao da soro-
positividade e a omissao quanto as acdes de cuidado. Conclusao: o estudo sobre a dinimica familiar de mulheres
soropositivas para o Virus Linfotropico T Humano mostrou que seus potenciais de cuidado precisam ser renovados.

Descritores: Virus 1 Linfotrépico T Humano. Virus 2 Linfotrépico T Humano. Relacdes Familiares. Cuidado de
Enfermagem. Virus HTLV.

Objective: to describe the family dynamics of women seropositive for the Human T-Lymphotropic Virus. Method:
case study with consultation of medical records and interviews during home visits, between October and December
of 2017, in Recéncavo Baiano, Brazil. The analysis of the data subsidized the construction of the genogram and
ecomap. Results: the family composition is depicted in the genogram and the ecomap represented the different
relations; the bonds of affection were identified. The data analyzed converge on the discovery of their seropositivity
during prenatal care; the establishment of superficial relations with the Testing and Counseling Center; the contagion
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of a sexually transmitted disease; questions of interpersonal relations with the family; the denial of seropositivity and
the omission regarding care actions. Conclusion: the study on the family dynamics of women seropositive for the
Human T-Lymphotropic Virus showed that their care potential requires renovation.

Descriptors: Human T-Lymphotropic Virus 1. Human T-Lymphotropic Virus 2. Family Relations. Nursing care. HILV
Virus.

Objetivo: describirla dindmica de la familia de las mujeres seropositivas para el Virus Linfotropico T Humano. Método:
un estudio de caso con la consulta de los registros médicos y entrevistas durante las visitas domiciliarias, entre octubre
y diciembre de 2017, en el Reconcavo Baiano, Brasil. El andlisis de los datos subsidio la construccion del genograma
y ecomapa. Resultados: la composicion familiar estd representada en el genograma y el ecomapa represento las
distintas relaciones; identificados los lazos de afecto. Los datos analizados convergen en el descubrimiento de su
seropositividad durante el control prenatal; el establecimiento de relaciones superficiales con el Centro de Asesoria y
Pruebas; el contagio de una enfermedad de transmision sexual; las cuestiones de relaciones interpersonales con la
Sfamilia; la negacion de la seropositividad y la omision en relacion con acciones de cuidado. Conclusion: el estudio
de la dindmica de la familia de las mujeres seropositivas para el Virus Linfotrépico T Humano demostro que su
potencial de atencion necesita ser renovado.

Descriptores: Virus Linfotropico T Tipo 1 Humano. Virus Linfotrépico T Tipo 2 Humano. Relaciones Familiares.

Atencion de Enfermeria. Virus HILV.

Introducio

A infeccao pelo Virus Linfotrépico T Humano
(HTLV) encontra-se presente em todas as regioes
do Brasil, porém ¢é pouco discutida, o que leva
ao desconhecimento dos profissionais de satide
e de grande parte da popula¢io. E necessario o
entendimento sobre a forma pela qual o HTLV
modifica a vida de seus soropositivos, para possi-
bilitar o acesso a trajetoria de procura, producio
e administracio do cuidado dessas pessoas e
suas familias e, consequentemente, fornecer
dados para a elaboracdo de politicas publicas.

Estima-se que 15 a 20 milhdes de pessoas no
mundo estejam infectadas pelos subtipos mais
prevalentes HTLV-I e/ou HTLV-II, entretanto a
maioria dessas pessoas ¢ assintomatica. Os fa-
tores genéticos e imunologicos sao os principais
responsaveis pelo aparecimento de doencas as-
sociadas. No Brasil, é possivel afirmar que a in-
feccao pelo HTLV constitui-se um problema de
Saude Publica, ndo sendo assumidas as devidas
estratégias para o seu enfrentamento. Estudos de
prevaléncia em grupos especificos confirmam a
presenca do HTLV em todo o pais, com menor
prevaléncia nos extremos Norte e Sul e maior no
Sudeste e Nordeste, apontando indices maiores
para o estado da Bahia"’ com um agravo/doenca
de notificacdo compulsoéria, visto o crescente nu-

mero de casos.
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O HTLV ¢ classificado como uma doenca
sexualmente transmissivel. Consequentemente,
apresenta formas de transmissao semelhantes as
de outras doencas desse grupo, dentre elas, o
(2). As

pessoas com sorologia positiva mantém uma

virus da imunodeficiéncia humana (HIV)

rede de transmissido silenciosa pela via sexual,
sanguinea e vertical. Os métodos sorologicos
para diagnostico da infeccao podem ser classi-
ficados em duas categorias: os testes de triagem
(testes imunoenzimaticos — ELISA) e os de con-

firmacao (Westenblot ou immunoblod)” .

A problemitica do viver com o HTLV é
abrangente e complexa, pois interfere na vida
cotidiana das pessoas soropositivas para o virus,
provocando mudancas profundas’®. Essa proble-
matica fundamenta-se na evidéncia de que as
pessoas encontram diferentes maneiras de re-
solver problemas de satde, sendo a escolha por
determinado tratamento influenciada pelo con-
texto sociocultural.

O conceito de vulnerabilidade, além de incluir
condicionantes tanto individuais quanto sociais,
também engloba aspectos bioldgicos devido a
peculiaridade do 6rgao genital feminino, dife-
rente do masculino. A mucosa vaginal apresenta
uma drea maior de exposi¢ao ao sémem do que

o pénis ao fluido vaginal, isto €, a quantidade de
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virus que pode ser transmitido do homem para a
mulher é maior do que dessa para aquele.

Esse fator bioldgico, acrescido das relacoes
desprotegidas em decorréncia da dificuldade
de negociacio com o parceiro e o comporta-
mento promiscuo desse, aumenta ainda mais as
chances de essa mulher ser infectada pelo HTLV.

A importancia de se discutir o contexto de
vulnerabilidade, quando relacionado as relacoes
de género, ¢ fundamental para entender que a
decisao sobre reproducio e contracepcao € de
corresponsabilidade entre homem e mulher, isto
¢, ambos devem manter um didlogo em que haja
uma decisao conjunta sobre a prevengio<4).

A utilizacao das ferramentas em satde per-
mite a identificacio de fragilidades, vulnerabi-
lidades, patologias prevalentes, funcionalidades
da familia acompanhada, além de expor, sobre-
tudo, a identificacio das causas da distincia do
cuidado oferecido pelo servico de saude. Essa
detec¢ao € importante para restaurar a confianca
do usudrio e reestabelecer o vinculo'”.

A familia tece redes envolvendo pessoas e
relacdes proximas que possam garantir-lhe sus-
tentabilidade e apoio na realizacio do préprio
cuidado, bem como no alcance das condicdes e
insumos necessarios para realiza-lo. O emprego
do genograma e do ecomapa, como ferramentas
explicitadoras e analisadoras dessa experiéncia,
torna visivel e inteligivel o modo de organizacao
familiar para o cuidado, assim como a busca
empreendida junto a servicos e profissionais de
satde, as respostas obtidas e sua efetividade.

Dentro dessa perspectiva, propde-se a reali-
zacdo deste estudo com o objetivo de descrever
a dinimica familiar de mulheres soropositivas
para o HTLV.

Método

Estudo de caso exploratério, descritivo, de
natureza qualitativa, realizado com trés mulheres
soropositivas para o HTLV cadastradas no Centro
de Testagem e Aconselhamento (CTA) em um
municipio do estado da Bahia no ano de 2017.

Neste estudo, da-se énfase ao modo como
as mulheres soropositivas para o HTLV buscam

cuidado e tratamento, considerando a influéncia

dos fatores socioculturais, bem como indivi-
duais, que perpassam e determinam essas es-
colhas. Para a compreensao dos eventos deli-
neados para a tal busca, foram utilizadas duas
ferramentas que subsidiam o cuidado a saude: o
genograma e o ecomapa.

Os critérios de inclusao foram: pacientes do
sexo feminino; confirmacao do diagnéstico da
sorologia para o HTLV I e/ou II; idade maior ou
igual a 18 anos; serem cadastrados no Centro
de Testagem e Aconselhamento-Servico de Aten-
dimento Especializado no Recdncavo Baiano,
Brasil. O critério de exclusao foi mulheres ca-
dastradas no CTA que nio residissem na cidade
locus do estudo, por inviabilizar a entrevista na
residéncia da cadastrada.

A coleta de dados deu-se por meio de con-
sulta a 21 prontudrios de mulheres soropositivas
que realizavam acompanhamento no CTA, e apli-
cacao de entrevista semiestruturada domiciliar.
Os dados coletados subsidiaram a constru¢ao
do Genograma e do Ecomapa. Os prontudrios
forneceram informacdes quanto ao cadastro, his-
toria clinica, logradouro e evolucao clinica das
cadastradas. Procedeu-se ao levantamento da
Unidade de Satde da Familia (USF). Posterior-
mente, foi realizado o contato e a apresentacio
da pesquisa as enfermeiras das USF, seguida de
agendamento e visita domiciliar acompanhada
dos Agentes Comunitarios de Satde (ACS) de
cada participante e a realizacio da entrevista no
domicilio, mantendo o principio da privacidade
e do anonimato.

Ap6s as entrevistas na residéncia dessas mu-
lheres foi realizada a construcao do genograma
e ecomapa, tendo como participantes do estudo
trés mulheres que, apds contato, incluiram-se
nos critérios e aceitaram participar da pesquisa.
As familias foram designadas por nomes de flores
(Violeta, Margarida e Jasmin), por se associarem
com beleza, virtude, esperanca e delicadeza. As
mulheres e seus familiares foram identificados
neste texto com as iniciais de seus nomes.

O genograma € um diagrama que delineia a
estrutura e o histérico familiar e fornece infor-
macoes sobre os virios papéis de seus membros
e das diferentes geracoes. Oferece bases para

a discussao e analise das interacdes familiares.
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O ecomapa é o diagrama das relacdes entre a
familia e a comunidade, para ajudar na avaliacio
do apoio e suporte disponiveis e sua utilizacio
pela familia"”.

Durante a constru¢io do genograma e do
ecomapa familiar, as participantes responderam,
por meio de conversa previamente estruturada,
informacdes sobre a sua origem, as particulari-
dades dos seus membros familiares, os aconteci-
mentos significativos de sua vida e as condi¢oes
de saude familiar.

O ecomapa familiar conectou as circunstin-
cias a0 meio ambiente, mostrando o vinculo entre
os membros da familia e outros sistemas sociais.
Também mostrou a relacao entre familia e comu-
nidade: servicos da comunidade (creche, escola,
unidade de saide etc.); grupos sociais (igrejas,
associagcdo de moradores, grupos de atividades
etc.); relacdes significativas (vizinhos, amigos, fa-
milia etc.); trabalho; outros (formas de lazer).

Ap6s andlise do conteido dos dados empi-
ricos levantados na entrevista semiestruturada,
gravada e transcrita na integra, procedeu-se a
confeccao das ilustracdes correspondentes ao

genograma e ecomapa.

Figura 1 — Genograma da Familia Violeta

P.R.P.

Acidente
Vascular
Cerebral

N.B.J.
HTLV1

Fonte: Elaboracao propria.

A familia Violeta é composta por ela, N.B]J.,
35 anos, autodeclara-se parda, soropositiva para
HTLV hd 3 anos, trabalha como servicos gerais
em uma creche, com vinculo empregaticio de
servidora publica municipal, renda familiar de
aproximadamente trés saldrios minimos, ca-
sada desde 2006 com E.B.J., 39 anos, alcoolista,
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Na ilustracao construida para o ecomapa fa-
miliar, o genograma com os membros da familia
e suas idades estd apresentado no centro do
circulo e os circulos externos mostram os con-
tatos da familia com a comunidade.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa sob o Parecer n. 2.888.086 e res-
peitou os principios éticos da pesquisa e foram
adotadas as recomendacoes da Resolucio
n. 510, de 7 de abril de 2016, do Conselho Na-

cional de Saudde.
Resultados

A composi¢ao familiar estd retratada no ge-
nograma. O sexo masculino foi representado por
quadrados e o sexo feminino por circulos. Cada
membro da familia foi identificado pelas iniciais
do nome (abaixo das formas geométricas), idade
(dentro das formas geométricas) e ocupacio
(abaixo das iniciais dos nomes). Os dois tracos
paralelos colocados na parte superior direita de
uma forma indicam falecimento e a causa da

morte é informada abaixo das iniciais do nome.

M.M.M.
Aposentada
Hipertensa

E.B..
Alcoolista

motorista autbnomo. Da unido tiveram uma filha,
I.BJ., de trés anos. N.BJ. recebeu o diagndstico
na USF, durante o pré-natal de baixo risco. Re-
side em bairro periférico sem esgotamento sa-
nitdrio. N.B.J. ndo possui irmaos e ¢é filha tnica.
Sente falta da presenca do pai, que faleceu en-

quanto ainda era crianca. Relata que sua morte
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nao lhe traz tristeza, porque era muito pequena.
Considera-se provedora da familia, com o auxilio
do esposo, e também cuidadora da familia. Tem
sua mae como heroina e considera-se a ovelha
negra da familia, por possuir personalidade forte
e, por vezes, gerar conflitos com os nucleos fa-
miliares. Relata que o marco mais importante de
sua vida foi o nascimento de sua filha. A estru-
tura familiar é complementada pelos padroes de
interacao com a mae e o marido: pelo casal (sub-
sistema conjugal); entre o casal e a mae, a qual
refere presenca e confidencialidade de todos os
momentos de sua vida, inclusive do diagndstico;
e com a filha (subsistema fraternal).

Na narrativa, durante a entrevista, N.B.J. ex-
pressa duvidas e medo acerca da soropositivi-
dade, principalmente quando recebeu o diag-
noéstico. Fala da expectativa pela chegada da
filha, das transformacdes que perpassaram a
gestacdo, das expectativas positivas, frustradas
pela descoberta de uma patologia sexualmente
transmissivel, incuravel, com repercussoes nas
relacdes interpessoais com o conjuge/parceiro e
com a crianca. O processo de nio amamentacao
repercutiu de forma negativa em sua vida en-
quanto mae, e refere que faltou tal vinculo.

Figura 2 — Ecomapa da Familia Violeta

IGREJA
CATOLICA

Fonte: Elaboracao propria.

No Ecomapa da Familia Violeta (Figura 2), a
auséncia de interacio com outros membros da
familia ¢é justificada, sobretudo pelo distancia-
mento geografico e auséncia de ligacao desses
com a familia nuclear. Contudo, nio representa
uma relacio de falta familiar para N.BJ., por
caracterizar seus vinculos familiares com defi-
nicoes de unido nao conflituosa. Julga possuir
vinculos fortes com a igreja catélica, com a UBS,
onde obteve o diagndstico da soropositividade,
com vizinhos, sua mae, a escola de educacao
infantil onde trabalha e a creche em que a filha
estuda. Considera o CTa um local de busca e
manutencdo da saide, porém niao se sente de-
pendente do referido servico de saude, pois
nao considera o diagnostico da soropositividade
para o HTLV como algo que interfira em sua
vida. Garante ndo possuir limitacoes de satde
que possam ser associadas ao diagnostico. No
Ecomapa, os tracos representam as diferentes
relacdes e buscam dar destaque a qualidade dos
vinculos entre o paciente e os membros da fa-
milia, com foco naqueles que vivenciam a con-

dicdo cronica do HTLV.
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A Familia Margarida ¢ composta por A.J.]J.,
que se autodeclara preta, 19 anos, e seu filho
GJJ. de 1 ano e 3 meses, fruto de um namoro
passageiro com um jovem de 23 anos. A.J.J. en-
cara como um marco positivo ter tido o fruto
dessa relacdo e por ter descoberto a soropositi-
vidade hd um ano, quando realizava o pré-natal
na rede bdsica de assisténcia. Nao possui renda,
reside em bairro periférico, sem sistema de esgo-
tamento sanitario, com o filho e seus pais ado-
tivos — J.A.M., hipertensa, servidora publica em
uma instituicao municipal, e T.B.M., aposentado
por limitacoes fisicas —, responsaveis pela manu-
tencao financeira da casa. Possui trés irmas ado-
tivas que nio residem na casa da familia. AJ.J.,
até os dois anos de idade, morou com a mae bio-
logica, depois foi adotada. Nao possui contato
com a familia biolégica e nem relacio de afeti-
vidade. Refere aproximacao e interacao afetiva e
de respeito com a familia adotiva, que considera
um nucleo familiar unido e acolhedor. Considera
a mae e a irma adotiva mais nova como heroinas
em sua vida, assim como intitula-se a ovelha

negra da familia, por ter engravidado jovem e

Figura 3 — Genograma da Familia Margarida

descoberto a soropositividade nesse contexto.
Nao possui vinculo com o pai da crianga, de-
fine o relacionamento como um namoro que s6
deixou de bom a crianga, seu bem mais precioso.
Nio sabe informar se seu ex-parceiro realizou o
teste para averiguar soropositividade para HTLV,
mas acredita ter sido infectada pela mae biolo-
gica na amamentacdo, que também nido sabe
informar se realizou testagem sorologica. O ge-
nograma familiar foi construido até a primeira
geracdo, por se tratar de familia adotiva, nao
possibilitando mecanismos de investigacao da
transmissao materno infantil.

Por se tratar de uma Infeccao Sexualmente
Transmissivel, A.J.J. demonstrou, na entrevista,
medo, incerteza, duvidas e questionamentos
sobre como adquiriu o HTLV e a forma de tra-
tamento para a manutencdao da sua qualidade
de vida. Por ser um virus ainda desconhecido
por grande parte da populacao, a angustia e as
incertezas aumentam pelo nao reconhecimento
de estudos e investimentos que coloquem a
pessoa diagnosticada como prioridade desti-

nada ao cuidado.

39

TAM.
HIPERTENSA

Fonte: Elabora¢ao prépria.

O Ecomapa da Familia Margarida (Figura 4)
revela que a descoberta da positividade, asso-
ciada a gestacao indesejada, ainda jovem, inter-
feriu diretamente no convivio didrio com a fa-
milia adotiva, que a principio niao soube lidar
com a situacdao. Possui vinculo fraco com a fa-

milia biologica e com o CTA, visto como o lugar
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T.BM.
APOSENTADO

----- e

All
HTLVI1

onde pegava as latas de leite para o filho, sem
reconhecé-lo como um espaco de manuten¢io
para a saude. Possui vinculo forte com a fa-
milia adotiva, UBS, igreja catdlica, escola técnica
(onde faz o curso de técnico em Enfermagem),
CTA e vizinhos.
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Figura 4 — Ecomapa da Familia Margarida

ESCOLA
TECNICA

IGREJA
CATOLICA

Fonte: Elaboracao prépria.

A Figura 5 descreve a Familia Jasmin, com-
posta por ela, E.S.J., sua genitora, um irmao e
duas filhas. Autodeclara-se negra, com 35 anos,
duas filhas (uma de cinco e outra de dois anos),
autonoma, residente em bairro periférico, sem
calcamento e saneamento bdsico; sua mae, de
53 anos, é dona de casa; seu irmao, de 27 anos,
comerciante. Afirma ter relaciao conflituosa com
o pai das filhas que trabalha como garcom, 28
anos, mesmo nao morando junto com ele. E.S.J.
possui vinculo forte com o irmao e a mae, com
quem mora. Considera o irmao como provedor
e cuidador da casa. Tem a mae como a herdina
de sua vida. Intitula-se a ovelha negra da familia,

por ainda ser parcialmente dependente do irmao

Figura 5 — Genograma da Familia Jasmin

e da mae, que a auxiliam no cuidado e criacio
das suas duas filhas. O marco mais importante
em sua vida foi o nascimento das filhas, que
representam a forca para trilhar seu caminho.
A descoberta da soropositividade aconteceu ha
aproximadamente um ano, quando realizava
o pré-natal da segunda filha na USF. Em seu
discurso, E.S.J. afirma que, ao ser comunicada
do diagnostico pela equipe da USF, nao co-
nhecia as repercussoes que o virus traria a sua
vida e chegou a confundir o dignéstico com o
HIV, por conta da semelhanca das siglas, rece-
bendo posteriormente, em visita domiciliar rea-

lizada pela equipe de enfermagem, orientacoes

sobre esse diagndstico.

J.M.B.

Acidente
Vascular

Cerebral

Fonte: Elaboracao prépria.
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O Ecomapa da Familia Jasmin representa a
soropositividade como algo que nao interfere
em sua vida, por nao possuir nenhum compro-
metimento em sua condicao de satde associada
ao virus. E.SJ. se vé como uma pessoa ple-
namente saudavel e sem limitacdes associadas
a soropositividade. Tem o seu nucleo familiar

com a mie, o irmdo e as duas filhas como

Figura 6 — Ecomapa da Familia Jasmin

base, alicerce e sustentacao para enfrentar os
obstaculos da vida. Considera o CTA o espago
onde pega a formula lactea para a filha e refere
nao possuir necessidade de realizar acompa-
nhamento de satde, por se considerar saudavel.
Possui vinculos fortes com a UBS, familia, vizi-
nhos, e o local onde trabalha como garconete e

a creche onde as filhas estudam.

TRABAITHO

Fonte: Elaboracao propria.

Discussiao

A designaciao “condi¢ao cronica” abrange
agravos de satde ndo transmissiveis, trans-
missiveis persistentes, distirbios mentais de
longo prazo, deficiéncias fisicas e estruturais
continuas. Tem como caracteristica comum a
persisténcia no tempo, podendo manter-se por
varios anos ou décadas, com a necessidade de
cuidados constantes”.

As representacdes graficas do genograma e
ecomapa tém sido muito Uteis, pois privilegiam
a abordagem da vivéncia da condi¢io cronica,
que requer gerenciamento continuado das pes-
soas, da familia, dos servicos e de profissionais
de saude.

As redes para o cuidado em saude, tecidas
pelo individuo e suas familias, dao sustentacio
e apoio na experiéncia de adoecimento e cui-
dado. No caso deste estudo, essa rede foi ilus-
trada pelo genograma e ecomapa. O primeiro

representa a familia consanguinea de parentesco
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e/ou afetividade, descrevendo sua composicao,
qualidade de seus vinculos e os nucleos cuida-
dores. O ecomapa evidencia os recursos dispo-
niveis e acessados pela familia, a qualidade de

seus vinculos e relacoes.
Tais redes vao sofrendo modificacoes ao longo do
tempo e espaco, o que lhes confere configuracoes
proprias e dinamicidade. Contudo, nao ¢ tarefa facil
dar visibilidade as modificacoes sofridas pelas fami-
lias e suas redes ao longo da experiéncia de adoeci-
mento, dada a limitacao da representacio grafica no
formato de desenho plano, como tem sido até entao

utilizado, por mostrar apenas um “instantineo do

.1 7:657
momento familiar”™*”,

A analise do material empirico revelou pontos
de convergéncia fortes entre as participantes do
estudo: a descoberta da soropositividade ocorreu
no pré-natal em USF; as relacoes fracas com o CTA,
pelo fato de nao o visualizarem como espaco de
busca e manutencao da satde, somente frequen-
tado nos momentos de testagem sorolégica, confir-
macio diagnostica e suporte para a distribuiciio de
formula lactea; a autodefinicao de “ovelha negra”

por terem adquirido uma patologia sexualmente
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transmissivel e por questoes de relacoes interpes-
soais com a familia. Além disso, por permanecerem
assintomdticas, as participantes negligenciavam sua
condicao de soropositividade e omitiam acoes de
cuidado, por acreditarem que nio desenvolveriao
as patologias associadas ao HTLV.

A negligéncia do cuidado decorre do fato
de o HTLV ser um virus com longo periodo
de laténcia, cursando de forma assintomatica
para o maior nimero de soropositivos, e por
nio possuir alto perfil de morbimortalidade.
Uma vez diagnosticado o HTLV, a primeira
questido € a necessidade de tornar visivel em
quais sujeitos o virus encontra-se presente,
pois toda a gama de consequéncias para as
suas vidas nido se reduzem ao problema da
saude em si, mas igualmente aos seus pro-
prios modos e projetos de vida, dadas as ca-
racteristicas epidemioldgicas de transmissao
do virus e suas possibilidades de tratamento
e prevencio da infeccao™.

Em contrapartida, evidenciando a vulnerabi-
lidade individual, as soropositivas nao possuem
informacdes precisas sobre o diagnostico. As
profissionais de saude possuem informacodes
cientificas reduzidas sobre o virus, pois geral-
mente sao de dificil acesso. A inseguranca e o
medo sao sentimentos presentes no momento
de oferecer esclarecimentos sobre a infeccao a
um soropositivom‘

Em relacdo ao HTLV-I, a problematica da
identificacado de pessoas infectadas na rede fa-
miliar é crucial. Nesses casos, € necessario consi-
derar acoes de prevencdo secunddria quanto ao
risco de transmissdo vertical do virus (especial-
mente durante a amamentacio). Tais questdes
sao desafios que as politicas publicas deveriam
cuidadosamente enfrentar”.

E importante a identificacio/triagem de todas
as gestantes durante o pré-natal e o desenvol-
vimento de acdes para a prevencdo da trans-
missao vertical, como a orientacdo para a niao
amamentacao e disponibilizacio de formula in-
fantil para alimentar a crianca. Entretanto, ainda
nao se criou politica especifica para essas maes

. 2)
€ criangas .

As redes para o cuidado em saide sio com-
postas pelos desenhos do genograma e do eco-
mapa que, por sua vez, foram empregados como
ferramentas de ordenacio e anilise, ao abordar
a experiéncia do adoecimento e do cuidado fa-
miliar. Dessa forma, esses desenhos evidenciam
o modo como as pessoas tecem redes de susten-
tacdo e apoio para o cuidado, das quais podem
participar os servicos, por meio dos vinculos es-
tabelecidos com seus profissionais. Estes podem
dar certo apoio para o cuidado realizado priori-
tariamente pela propria familia”.

Nesse sentido, tornam-se relevantes as con-
sideracoes acerca do modo de assisténcia atual
oferecida as pessoas acometidas pelo HTLV, o
lugar do paciente como sujeito, assim como
implicacoes relacionadas as questoes de vida,
dentre outros aspectos.

O conhecimento da trajetéria na busca por
servicos de saude permite analisar as facilidades,
dificuldades e limitacoes de pessoas e familias
em relacao ao acesso a cada nivel de atencao
e aquilo que lhe foi oferecido, além do modo
como os servicos de saude deram respostas a0s
problemas dessas pessoas'”.

Sendo assim, requer desenvolvimento de
praticas, de habilidades adquiridas ao longo
dos processos de envolvimento dos atores em
seus contextos especificos. Assim, as hesita-
¢oes, as incertezas, as perplexidades, as for-
macoes e dissolucdes de lacos interativos sao
elementos que devem ser devidamente levados
em consideraciao””

As trajetorias empreendidas pelo individuo
e suas familias configuram a construciao de de-
senho no qual € possivel observar quais servicos
foram acessados e a sequéncia das buscas, o
que evidencia o numero de instituicdes e seu
nivel de atencdo para o atendimento das necessi-
dades de satde demandadas, dando uma nocao
do alcance e da integralidade. A percepcio do
paciente sobre o sintoma e seu significado é
parte de sua experiéncia de enfermidade, e o
itinerario terapéutico €é a construcio social da
doenca; assim, o significado da doenca emerge

an
nesse processo .
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Pode-se afirmar também que o servico es-
pecializado necessita de reorganizacdo estru-
tural e de atendimento, que pense na possi-
bilidade de acolhimento, formacdo de grupos
educativos e ainda a participacao de outros
profissionais implicados e envolvidos no
acompanhamento'” das mulheres com HTLYV,
de modo a oferecer uma atencao qualificada.

Nesta pesquisa, 0 genograma € O ecomapa
permitiram ainda melhor visualizaciao das trocas
estabelecidas, da l6gica empreendida pelos in-
dividuos e suas familias no cuidado em satde,
além de terem favorecido o entendimento das
multiplas implica¢des do adoecimento para a
vida, evidenciado nos nucleos de cuidado no
genograma. Este permite a visualizacao da com-
posicao familiar e, nela, das relacdes que sio
estabelecidas entre seus entes, os nucleos de
cuidado. Entretanto, nao possibilita evidenciar
os demais participantes desse cuidado e que o
fazem em diferentes momentos e de diversos
modos. O ecomapa ¢ utilizado como forma de
dar visibilidade a tais redes®.

O estudo revelou que, quando se confirmam
diagnosticos de soropositividade para o HTLV, a
visualizacdo dos nucleos familiares para possivel
identificacao de transmissao vertical nio acon-
tece pelo profissional enfermeiro que acom-
panha a gestante na Estratégia Satde da Familia,
impossibilitando a equipe multiprofissional pos-
siveis intervencoes.

Devido a drea de abrangéncia, seria dificil a
confeccao de genograma e ecomapa pelos pro-
fissionais de satdde para todas as familias da area
da ESF. No entanto, a constru¢io de genograma
e ecomapa na ESF vislumbra o paciente como
um ser singular, ligado a um nucleo familiar, ao
ambiente e a comunidade em que vive. Muito
frequentemente, as relagdes repetem-se com o
passar das geracoes e estdo intimamente ligadas
a0 processo satde-doenca”

No caso deste estudo, a aplicacio do ge-
nograma permitiu a visualizacao do processo
de adoecer, facilitando melhor compreensao do
sentido do HTLV para as mulheres participantes.
Ao avaliar cuidadosamente o genograma e o

ecomapa foi possivel ter um olhar histérico de
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como a familia enfrenta(ou) os acontecimentos
criticos.

O aumento do numero dos casos de mu-
lheres infectadas é decorrente de fatores que
vao desde os problemas do sistema de saude,
com acesso precdrio, falta de orientacdes por
parte dos profissionais da drea, até aos deter-
minantes socioecondmicos, politicos e culturais,
os quais influenciam na educacio e no conhe-
cimento dessa parte da populacao quanto aos
programas e métodos preventivos de Infecgoes
Sexualmente Transmissiveis (IST). O processo
crescente de mulheres portadoras do virus
HTLV traz agravos também a satde, tanto dos
seus parceiros quanto de seus filhos. No caso
destes, pela transmissio vertical durante a gra-
videz e a amamentacdo.

Destaca-se a possibilidade do emprego de
genograma e ecomapa por profissionais de
saude, em especial pelo enfermeiro, permitindo-
-lhes conhecer o modo como a familia organi-
za-se para o cuidado, os recursos e as redes com
que contam para sustentd-la e ampara-la na ex-
periéncia de adoecimento cronico. Desse modo,
conseguem visualizar quando seus potenciais de
cuidado precisam ser renovados.

Constituiram-se limitacoes no desenvolvi-
mento da pesquisa, a dificuldade de acesso as
residéncias das mulheres, pelo quantitativo das
participantes incluidas no estudo, e a falta de

pesquisas anteriores sobre o tema.

Conclusiao

O estudo revelou que as participantes pos-
suiam pontos de convergéncia forte: descoberta
da soropositividade no pré-natal em USF; esta-
beleciam relacoes fracas com o CTA, por niao
o visualizarem como espaco de busca e manu-
tencdo da satde; autodefinicio como “ovelha
negra da familia”, por terem adquirido uma pa-
tologia sexualmente transmissivel; questoes de
relacdes interpessoais com a familia; negacao da
condicao de soropositividade; e omissao quanto
as acoes de cuidado.

A construcdo e a descricio da dinamica fa-

miliar baseadas no genograma e ecomapa
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possibilitaram a exposicao sobre o modo de vida
das mulheres com HTLV. Também evidenciaram
que os servicos e profissionais de saude devem
ser sensibilizados sobre o adoecimento cronico
pelo HTLV. A enfermagem deve estar inserida
na producio do conhecimento sobre essa tema-
tica, uma vez que representa uma drea que con-
templa, no seu objeto, o cuidar. O conhecimento
dos enfermeiros sobre essa problematica podera
redirecionar ou reconduzir as agdes preventivas
focadas na Saude Publica e na assisténcia.
Destaca-se a possibilidade de emprego do
genograma e do ecomapa por profissionais de
saude, em especial pelo enfermeiro, permitin-
do-lhes conhecer o modo como a familia orga-
niza-se para o cuidado, os recursos e as redes
com que conta para sustentd-la e ampard-la na

experiéncia de adoecimento.
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