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RESUMO

Os portadores de VIH/SIDA sofrem diversas alteracbes no seu estilo de vida, a forma
como o suporte social Ihes é fornecido influencia a sua qualidade de vida podendo vir a
comprometer ou a facilitar a aceitacdo da doenca.

Na presente dissertacdo, pretendemos aprofundar os apoios sociais formais e
informais que sdo garantidos aos sujeitos portadores da infecdo e a eficacia dos mesmos
enquanto promotores da qualidade de vida e insercédo social, tendo em conta a percegéo
dos proprios e dos assistentes sociais.

A pesquisa foi orientada pelo método indutivo de natureza qualitativa e integrou
procedimentos metodoldgicos, tedricos e empiricos, para além do estudo e anélise de
diversos autores, aplicamos a entrevista semiestruturada e aplicamos a andlise de
conteddo com base em categorias baseadas no quadro tedrico com o objetivo de
sistematizar o conhecimento adquirido no campo empirico em concordancia com 0s
objetivos propostos.

Concluimos que as institui¢ces tentam colmatar as necessidades dos utentes e as
que véo surgindo com 0s recursos que tém para o fazer, ndo sendo possivel responder a
todas. A nivel do sistema de protecdo social defendemos que ainda existe muito
trabalho pela frente na area do VIH, como apoios econémicos mais elevados tal como
uma maior diversidade de respostas sociais.

Os dados desta investigacdo, sustentam a ideia de que ainda existe muito
trabalho pela frente no que concerne a infecdo do VIH/SIDA, tanto uma aceitacdo
pessoal por parte dos utentes infetados, como uma maior formacao nos profissionais que

interagem com estes mesmos utentes e com os que estdo fora da area.

Palavras-Chave: VIH/SIDA; Apoio Social; Suportes de Apoio Social, Servigo Social.
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ABSTRACT

The HIV/AIDS bearers suffers many lifestyle changes and the way that social support is
provided influences they're life quality in wich may compromise or easy the desease
acceptance.

In the present dissertation, we itend to deepen the formal and informal social
supports that are granted to the subjects bearers of the infection and it's efficiency as
promoters of life quality and social insertion, having in consideration the perception of
their own and the social workers.

The research was guided by the inductive method of qualitative nature and as
integrated methodologic, theoritical and empirical proceedures, beyond the many
authors study and analysis, we've apllied the content analysis having as base the
theoretical framework based categories with the objective of systematize the aquired
knowledge at the empirical field in agreement to the proposed objectives.

We've concluded that the institutions have been trying to fill the users needs and
those that have been emerging with the resources they have to do, not being possible to
answer all. At social protection system level we defend that there's still a lot of work
ahead in HIV area, such as higher economical support and a higher diversity of social
answers.

This investigation data, sustain the idea that there's still a lot of work ahead on
what concerns HIV/AIDS infection, such like the infected users personal acceptance,
like a higher profissional formation of those whom interact with those same users and

those outside the area.

Key-Words: HIV/AIDS; Social Suport, Social Work
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Percecédo das Familias com VIH do suporte social

INTRODUCAO

O Sindroma de Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) traduz-se numa doenga cronica,
transmissivel, ndo hereditaria, causada pelo virus da imunodeficiéncia humana (VIH). Esta age
sobre o sistema imunitario, atuando em favor da supressdo da sua agdo. Este processo,
caracteriza-se pela debilidade progressiva do sistema imunitério, aquando da destruicdo das
defesas tornando-o mais vulneravel ao aparecimento e desenvolvimento de outras doenca
oportunistast.

O VIH/SIDA constitui-se, hd mais de 30 anos, um dos mais sérios desafios para a satde,
num contexto global, tendo sido, durante este periodo, responsavel por a morte de 35 milhdes
de sujeitos, no mundo, e tendo-se tornado a quinta principal causa de morte, entre adultos. 2

Enquanto problema de saide, o VIH foi sendo percecionado de formas distintas.
Inicialmente este problema de saude, foi visto, somente numa vertente clinica, como uma
doenca fisica e psicoldgica, mas, atualmente, € entendido também como um fenémeno com
repercussdes sociais, em diferentes escalas «do local ao familiar» sendo um fator de isolamento
e descriminagdo, associado aos estigmas® contruidos e relacionados com as representacoes
sociais da doenca.

A falta de suporte social, tal como, uma relacdo promotora da rececdo de informacao,
um bom ouvinte ou uma relagéo espiritual interfere tanto no desenvolvimento da doenga como
na rejeicdo a terapéutica. Os sujeitos infetados por VIH sofrem diversas alteragdes no estilo de
vida e a forma como o suporte social Ihes é facultado, influencia diretamente a sua qualidade
de vida, podendo vir a comprometer ou a facilitar a aceitacdo da doenca/infecéo.

Procuramos aprofundar o impacto social nos utentes entrevistados com idades
compreendidas entre 0s 29 anos e 0s 68 anos de idade, acompanhados por a Associagéo Positivo
e pela Associagdo SER+ de um diagnostico de seropositividade. As influéncias do impacto
referido na qualidade de vida do utente e 0s suportes sociais existentes que diminuem este
impacto.

A primeira indagagdo traduz-se em: “Os suportes de apoio social, existentes

acompanham as necessidades das familias com VIH de forma eficaz?”.

! (Silvestre, 2010)

2 (Sequeira, 2015)

% O estigma traduz-se numa construcdo social que afeta de forma negativa a vivéncia das pessoas
infetadas por VIH tal como aqueles que se encontram ao seu redor. (Géis, 2010 apud Alonzo y
Reynolds, 1995)
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A questdo torna-se pertinente ndo so pela apreensdo de conhecimentos do ponto de vista
tedrico, mas, essencialmente pela compreensdo da qualidade dos suportes de apoio social do
ponto de vista do sujeito tendo em conta a adequabilidade das respostas que 0s mesmos
fornecem ao seropositivo.

Neste trabalho temos como objeto de estudo a seropositividade dentro do seio familiar,
por entendermos que se justifica, como pertinente, dentro desta temética, que a dimenséo da
intervencdo do Servigo Social seja considerada como fundamental no apoio emocional ao
individuo. Pois das competéncias do Servico Social fazem parte, a intervencao junto do doente,
aliviando problemas psicossociais, apoiando no processo de salde e de doenca e contribuindo
para um diagnéstico social do utente multidisciplinar.*

Como objetivo geral definimos estudar o suporte social no quadro do sistema de
protecao social através da percecdo das familias com VIH. E como objetivos especificos:

- Caracterizar o sistema de protecdo social, tendo em atencdo as garantias para estes

cocidadaos na promogéo da sua qualidade de vida e bem-estar;

- Sistematizar os suportes de apoio social. Analisando a sua correspondéncia as

necessidades das familias;

- Identificar as redes de suporte formal e informal;

- Correlacionar a natureza dos suportes sociais com as necessidades das familias.

As questdes de investigacdo a que pretendemos responder:

- «Qual o tipo de rede, formal ou informal, contribui para o bem-estar e qualidade de

vida das familias com VIH?»;

- «O sistema de protecdo social vai de encontro as necessidades das familias com VIH?»

- «Os sistemas de apoio social respondem as necessidades sociais das familias com

VIH?».

A metodologia adotada nesta dissertacdo é de natureza qualitativa, desenvolvida numa
I6gica indutiva. Esta metodologia tem como objetivo identificar, registar e compreender 0s
suportes de apoio social formal e informal bem como a sua influéncia na qualidade de vida dos
utentes.

Com a presente investigacdo pretendemos perceber se o0s apoios existentes
correspondem as necessidades dos utentes.

Entendemos que a metodologia qualitativa é adequada a realizacdo do estudo, pois

procura entrar dentro do processo de construgcdo social, com o intuito de descrever e

4 (Branco, 2012:8)
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compreender em detalne os meios em que os sujeitos delineiam acgdes significativas,
conhecendo as suas estruturas basicas, recorrendo a descri¢cdes profundas e deixando para
segundo plano as pesquisas comparativas estandardizadas.

O presente trabalho encontra-se estruturado em quatro capitulos.

O capitulo | trata o tema da investigacdo aprofundado as dimensBes conceptuais e
procurando elaborar o problema de estudo. Iniciamos por definir VIH/SIDA e a sua evolugéo
ao longo dos anos, abordando a implementacéo das politicas publicas nesta tematica. Definimos
o conceito de familia, abordamos o impacto social no diagndéstico, a qualidade de vida do utente
seropositivo e por fim os suportes de apoio social formais e informais.

O segundo capitulo apresenta o proprio Servico Social e a caracterizacdo do Sistema de
Protecdo Social, distingue Servico Social de Servico Social na saude. Por fim procuramos
explicitar também o agir do assistente social nesta tematica e a sua intervencao.

O terceiro capitulo apresenta o universo e as dimensdes metodoldgicas e a
caracterizacdo da amostra tal como os critérios de selecdo da mesma e os procedimentos de
recolha e tratamento de dados.

No quarto capitulo interpretamos e descrevemos os resultados obtidos, na investigacao,
através da analise de conteudo anteriormente realizada.

Terminamos com a apresentacdo das conclusfes e novas perspetivas de estudo sobre o
tema. Fechamos com a apresentacao da bibliografia.

13
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Capitulo I. VIH/SIDA e o seu Impacto Social

1.1 VIH / SIDA

O Sindroma de Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) é atualmente considerada uma
doenca cronica, transmissivel, ndo hereditaria, causada pelo virus da imunodeficiéncia humana
(VIH), que afeta, essencialmente, o sistema imunitario humano. Este processo caracteriza-se
pela debilidade progressiva do sistema imunitario, destruindo as defesas do mesmo e tornando-
0 mais vulneravel ao desenvolvimento e aparecimento de doencas oportunistas. (Silvestre,
2010). Estamos perante o diagnostico de SIDA quando em caso de deficiéncia do sistema
imunitario, as defesas ativas do organismo diminuem em relacdo ao aparecimento de agentes
patogénicos. Esta condicdo, quando em estado avancado, pode conduzir a aquisicdo e
desenvolvimento de doengas graves que num organismo imunodeprimido pode resultar na
morte.

Tendo em conta os dados da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) em Dezembro de
2007, estima-se que tenham ocorrido em todo 0 mundo 2.5 milhdes de novos casos de infecéo,
2.1 milhdes de adultos e 420 mil criangas com menos de 15 anos. Este relatério calcula que
tenham morrido 5700 sujeitos por dia vitimas da doenca, o que perfaz 2.1 milhdes de dbitos sé
em 2007. O VIH infecta e destrdi essencialmente os linfocitos T4 (células CD4), que sdo
elementos fundamentais na estimulacdo da resposta imunitaria. Ao penetrar na célula, o VIH
transforma o seu codigo genético do ARN (acido ribonucleico) em ADN (4cido
desoxirribonucleico), através de uma enzima chamada transcriptase reversa, que lhe permite
replicar-se e destruir a célula. (Silvestre, 2010:15).

Séo conhecidos dois tipos de VIH, o tipo | e o tipo I, que tém caracteristicas proprias,
incluindo a sua viruléncia para o sistema imunitario (VIH-1 é mais agressivo que 0 VIH-2).
O VIH-1 é o principal responsavel pela pandemia a nivel mundial, enquanto que o VIH-2 esta
circunscrito em paises da Africa Ocidental e por um nimero reduzido de casos fora de Africa,
que viveram ou tiveram ligacdes com aquela regido africana.’> Considera-se que este virus
encontra-se ativo desde os anos 60, tendem sido relatados casos esporadicos fora desta area
como em Mogambique, Angola, Brasil, india, Estados Unidos e Europa. Em Portugal, o VIH
Il representa 5% do numero total de infegdes.

O VIH | reproduz-se todos os dias criando 10 milhdes de novos virus que destroem o

mesmo numero de celulas CD4, o organismo reage produzindo mais CD4 em quantidade

> Informagé&o fornecida pela Associagédo SER+
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suficiente para repor as células destruidas, no entanto, em certa altura o organismo ndo consegue
responder de forma eficaz, levando assim o sistema imunitério a entrar em desorganizagao.
(Silvestre, 2010).%

As vias de transmisséo do VIH I e Il sdo as mesmas, sendo a via de transmissao sexual
heterossexual a dominante no VIH Il, alguns célculos sugerem que a probabilidade de
transmissao de VIH Il por contacto sexual é cinco a nove vezes inferior a do VIH 1. (Mansinho,
1999).

Analisamos em seguida o Globo por continentes, na zona sul da asia vivem com VIH
cerca de 4 milhdes de habitantes infetados, ja no Este da asia, 0 numero reduz para 800 mil. Na
Oceénia 0 numero encontra-se na ordem dos 75 mil sujeitos e na América Latina 1.6 milhdes,
em gue nas caraibas se encontram 230 mil dos casos, analisando a América do Norte 0s nimeros
ascendem a 1.3 milhdes. (Barroso, 2008).

No ano de 2009, o panorama mundial mostrava que a prevaléncia de infe¢éo por VIH
rondava entre 31.4 milhdes e os 35.3 milhGes de casos, sendo que neste mesmo ano se
registaram 2.3 a 2.8 milhdes de novos casos, enquanto o nimero de mortes devido a SIDA
esteve na ordem dos 1.6 a 2.1 milhdes de sujeitos.

De forma geral a regido do sul de Africa representava a zona mais fustigada, englobando
9 dos paises com as maiores taxas de prevaléncia da infecdo, todas elas superiores a 10%. Esta
zona do globo é a que possui a maior populacdo residente infetada com 5.7 milhGes. A nivel
mundial a africa aloja 67% dos casos no mundo. (Silvestre, 2010).

Dados oficiais da United Nations Programme on HIVV/AIDS (UNAIDS) revelaram que
em 2012, na Africa o nimero total de jovens e adultos infetados era aproximadamente de 23
milhdes, sendo que o sexo feminino corresponde a 13 milhdes dos casos, o que se traduz numa
percentagem de 60%. (Rev Port Saude Publica, 2015).

No final de 2008, estimava-se que na Europa existiriam 2.3 milhdes de sujeitos a viver
com SIDA, neste mesmo ano foram diagnosticados 25.656 novos casos e reportados 7.565

casos. Com maior prevaléncia de infetados encontra-se a Ucrania, a Letonia, a Moldavia e

® Tendo em conta a Gltima classificacdo da OMS pode-se considerar trés estadios da infecdo por VIH:
Estadio assintomatico: Carateriza-se por um periodo em que o doente ndo apresenta sintomas,
existindo uma queda progressiva de CD4 e um aumento da carga viral. Estadio sintomatica:
Traduz-se num conjunto de sinais e sintomas associadas ao VIH, mas que nao relne os critérios
para diagnosticar SIDA. Estadio SIDA: E determinado por uma série de critérios estabelecidos,
entre eles uma contagem de CD4 inferior a 200/mm3 de sangue e a presenca de 26 enfermidades
especificadas. Quando um utente reune os critérios pré-estabelecidos para que lhe seja
diagnosticado SIDA, o diagndstico permanecerd mesmo gque 0s CD4 aumentem, isto significa,
que uma vez portador de SIDA ndo ha retorno ao estado VIH. (Silvestre, 2010).
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Portugal. Analisando os dados do Relatorio de Vigilancia da European Centre for Disease
Prevention and Control (ECDC) de 2013, estima-se que em 2012 foram diagnosticadas 131.202
novas infecbes em 52 dos 53 paises da Regido Europeia da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), representando um amento de 8% face ao ano de 2011, sugerindo uma taxa de incidéncia
global de 7.8 novos diagndsticos por 100000 habitantes, contra 5.8 por 100000 na EU, de 30
paises. (Oliveira, 2014). Na via de transmissao, a europa central e ocidental a principal forma é
a sexual por homossexuais, seguida da heterossexual, ja na europa do Leste reverte-se 0
panorama e foca-se a toxicodependéncia. (Silvestre, 2010).

Em 2000, 55.9% dos casos de transmissdo ocorriam por utilizacdo de drogas e apenas
34% por contacto sexual heterossexual, em 2009 nota-se uma inversao, sendo que apenas 23.6%
dos casos foram por transmissao de drogas e 59.6% por contacto sexual heterossexual.

Debrucando-nos sobre o panorama nacional, Portugal teve 0s primeiros casos
associados a infecdo do VIH a partir de 1979 na enfermaria de Doengas Infeciosas e Medicina
Tropical do Hospital Egaz Moniz. Pensa-se que a doenga tenha entrado em Portugal através da
Europa ou da Africa através de sujeitos toxicodependentes e de grupos heterossexuais que
haviam praticado comportamentos de risco em Africa. (Oliveira, 2014). Em Portugal, entre
1983 e 2013, houve 48657 casos de infecdo por VIH onde neste total 32% apresentavam-se ja
em estadio de SIDA.

Em 2007 os nameros rondavam os 34.000 casos, mais 5.000 dos verificados em 2001.
Destes 34.000, 42.5% estavam ligados ao consumo de drogas. No ano de 2009, foram
notificados 2.489 novos casos, destes, 677 sujeitos contrairam a doenca por via heterossexual,
218 por homossexual e 164 por praticas ligadas a toxicodependéncia. Em relacéo a SIDA, o
total de casos desde 1983 até 2009 foi de 15.685.

No ano de 2013, foram notificados 1416 novos casos, dos quais 302 ja se encontravam
no diagnastico inicial de SIDA, neste ano a distribui¢éo por categorias de transmisséo revelou
que a sexual corresponde a 90.9% do total de novos casos referenciados. Ocorreram ainda 196
casos de gravidez em mulheres infetadas, tendo nascido 197 recém-nascidos em que apenas
dois se verificou estarem infetados (0.1%). Tendo em conta o sistema SI.VIDA’ e os restantes
dados reportados, no final de 2013 encontravam-se em seguimento cerca de 35000 sujeitos
infetados. (Costa, 2015).

Quanto ao acesso a medicacdo, em Portugal cada utente € clinicamente considerado um

candidato ao tratamento com antirretrovirais, este tem acesso gratuito a medicagdo que é

"SI.VIDA é um sistema de informag&o que permite a monitorizacdo e acompanhamento de utentes com VIH/SIDA
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fornecida pelo estado. Em curiosidade, a despesa nacional com medicamentos antirretrovirais
aumentou de 75 milhdes de euros para aproximadamente 150 milhdes entre o ano de 2001 e
2007. (Sequeira, 2015).

1.2. Definicdo e Implementacéo de Politicas Publicas no VIH/SIDA

O surgimento das politicas publicas no século XIX ficou conhecido pelas transformacoes
sociais devido a industrializacdo e ao capitalismo, estas contribuiram para intensificar as
desigualdades econdémicas e sociais.

As politicas sociais estdo inseridas nas politicas publicas e podemos defini-las como
uma intervencdo que visa promover e garantir o bem-estar, sendo que € uma area de atuacao
publica, mas com finalidades sociais. (Ferreira, 2009). Estas alteracfes sociais originam novas
atencbes sociais exigindo da profissdéo novos recursos e abordagens tal como novas
metodologias de intervencdo. Esta resolucdo de problemas foi denominada, politicas publicas,
gue demonstram o exercicio politico do Estado. Formam-se assim um conjunto de acGes que
visam o desenvolvimento social, econémico e de cidadania. (Seno, 2012). A questdo social foi
o0 nucleo do modelo de Estado Providéncia que colocava no Estado o papel de regulamentar a
vida politica, econdmica e social, tal como promover o bem-estar social e coletivo e a defesa
dos direitos fundamentais.

O VIH/SIDA continua a trazer as politicas sociais novos desafios, tendo estas que ser
consideradas e negociadas constantemente, ndo falamos apenas de desafios ao nivel do estado,
mas aplicam-se a propria sociedade civil. Adquirir a libertagdo dos velhos constrangimentos e
conseguir dindmicas emancipadoras no campo do desenvolvimento organizacional permite
criar espagos de mobilizacdo autbnoma e progressista.

Para que isto se possa desenvolver no estado providéncia portugués provoca-se nas
redes de apoio dificuldades em integrar as especificidades da SIDA juntamente com as
necessidades néo satisfeitas, demonstrando o desinteresse do estado em intervir na construcéo
de instrumentos de bem-estar. Os efeitos destes desafios originam perfis que acentuam as
limitacbes no campo da acdo social com metodologias de intervencdo centralizadas e
dependentes de financiamento. Dadas as especificidades do VIH/SIDA ha a necessidade de
equacionar o desenvolvimento de novas estratégias organizacionais. (Lopes, s/d).

A Resposta Nacional & infegdo pelo VIH comporta os designios de:

- Acelerar a diminuicao global da incidéncia da infecéo;

- Garantir 0 acesso universal e equitativo a cuidados de saude;

18



Percecédo das Familias com VIH do suporte social

- Melhorar o progndstico dos sujeitos que vivem com o VIH.

O Programa Nacional para a Infe¢cdo VIH/SIDA pretende alcancar objetivos como
politicas de boa governanca dos recursos publicos, reconhecendo que a resposta a esta infecéo
€ um encargo para a sociedade geral e em particular para o sistema de salde.

Especificamente, o Programa de Prevencéo e Controla da Infe¢do por VIH/SIDA 2012-
2016 pretende uma orientacdo clara e uma coordenacao efetiva para as estratégicas preventivas,
as boas praticas em cuidados clinicos e em apoio social, promover a mudanca de
comportamentos e atitudes contrariando o estigma e a descriminacéo social. Este programa tem
como referéncia os principios na politica trés em um: lideranca nacional, plano multissetorial
alargado, sistema de monotorizacdo e avaliagéo.

Cabe entdo ao Programa referido liderar a estratégia de prevencéo e controlo da infecédo
VIH em Portugal coordenado com o apoio de varios sectores e instituicbes advogando o0s
direitos destes sujeitos. E importante referir que este programa tem como base orientadora a
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos vertidos para a Constituicdo da Republica
Portuguesa. No que diz respeito a infecdo por VIH da-se relevo aos direitos sexuais e
reprodutivos, os direitos das minorias, dos migrantes, dos refugiados e sujeitos deslocados e
todos as outras em situacdo de vulnerabilidade.

Para salvaguardar estes valores, 0 Programa continua a assumir como principios a
lideranca nacional, a responsabilidade, a transparéncia, a eficacia, a acdo com base na prova e
boas préaticas e a colaboragédo entre os diferentes niveis de decisdo.

Os objetivos principais assentam em diminuir o risco de infe¢do, diminuir a

vulnerabilidade & infe¢éo e por Gltimo diminuir o impacto da epidemia.

1.3. Familia

A Familia pode ser vista como um microssistema fundamental na interacdo de sujeitos com o
seu ambiente nos diversos niveis ecoldgicos, traduz-se no palco do desenvolvimento humano,
das transagdes ecoldgicas e dos processos proximais. (Batista y Teodoro, 2012). Pode ainda ser
vista como um grupo de sujeitos unidos por lago de parentesco em que € da responsabilidade
dos adultos cuidar das criancas, sendo que o parentesco se designa por relagdes entre sujeitos
por casamento ou descendéncia. (Ferreira, 2009).

Esta traduz-se num sistema dindmico e complexo que se vai modificando com o
decorrer do tempo, de forma a garantir a continuidade e o crescimento psicossocial dos

pertencentes. Pode ser considerada um dispositivo social que influencia os sujeitos e 0s seus
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relacionamentos, 0s seus comportamentos e fornece um sentimento de pertenca social, sendo
esta o pilar da vida psicoldgica. (Batista y Teodoro, 2012).

A psicologia partilha o olhar da familia como uma perspetiva sistémica, ou seja, esta
pode ser concebida como uma rede de interacdes que ndo pode ser reduzida a soma dos
pertencentes, mas sim observada como um todo organizado e ainda como o ponto de encontro
dos espacos individuais, grupais e institucionais. Queremos especificar que na familia, dentro
da perspetiva sistémica, tudo esta em relacdo com tudo, nada é isolado. (Batista y Teodoro,
2012).

Sendo a familia um sistema complexo, como se lida quando existe a doenca cronica no
seu seio, quando nasce uma crianga no seio de uma familia portadora de uma doenca cronica
vem representar uma rutura nas expetativas que foram construidas, inicia-se um caminho
repleto de incertezas, stress e sequencialmente a adaptacdo. (Browns, 1995).

Aradjo (1994) demonstra-nos que a familia em que um dos seus membros tem doenca
cronica estd sujeita a desequilibrios, inclusive pela falta de preparacdo, pela atitude de
superprotecdo, segregacao, piedade e rejeicao.

Na dinamica familiar € importante rever o sofrimento das familias e a necessidade de
receber uma abordagem de apoio, na perspetiva sistémica, a insercdo comunitaria e o
desenvolvimento de praticas sociais vém promover o crescimento e o bem-estar de toda a
comunidade, aqui é relevante dizer que a formacdo de uma rede social para além da familia
nuclear, permite desenvolver um sentimento de identidade grupal, de pertenca, de validacédo e
de crescimento. (Batista y Teodoro, 2012).

Quando a transmissdo da doenca, neste caso o VIH, acontece através de transmissdo
vertical introduz uma culpabilizacdo intensa no progenitor, uma vez que € dado aos filhos a
conotacdo de vitimas inocentes, em norma, este acontecimento torna-se o segredo da familia
privando-a de apoio e afeto de terceiros, como a familia alargada, aumentando o nivel de stress.
(Fontes et.al, 2007).

De forma a introduzir o capitulo que se segue é importante fincar que esta condicéo
sempre foi vista como uma doenca essencialmente fisica e psicoldgica, mas atualmente é vista
também com repercussdes sociais, constituindo um fenémeno de isolamento social associado
aos estigmas® contruidos e relacionados com as representagfes sociais da doenca. (Gais, 2009).

Ha varios fatores que correspondem para a representacdo social da SIDA, mas 0s que mais se

8 O estigma traduz-se numa construcdo social que afeta de forma negativa a vivéncia das pessoas
infetadas por VIH tal como aqueles que se encontram ao seu redor. (Gois, 2010 apud Alonzo y
Reynolds, 1995)

20



Percecédo das Familias com VIH do suporte social

destacam sdo sem duvida a via de transmissdo da doenga e a impossibilidade da cura em
conjunto com a posicéo social dos grupos afetados por esta patologia. (Gois, 2009).°

Em sintese, viver uma doenca na familia € um enorme desafio na medida da gravidade
da mesma, da sua evolucdo e da incapacidade em que esta pode resultar. A crise acidental
associada a doenca, traz ao sistema familiar transformacdes estruturais e funcionais na familia,
desgastando-a ou até mesmo esgotando os recursos de apoio informais existentes. (Carvalho,
2012).

1.4. O Impacto Social no Diagnéstico do VIH/SIDA

A resposta emocional ao diagndéstico de VIH/SIDA depende das carateristicas do individuo, do
contexto sociocultural, das caracteristicas da doenca e do significado da crise mediante a fase
do ciclo vital da pessoa. (Gois, 2009). Embora atualmente o sujeito ja tenha uma esperanca de
vida ampliada é prejudicado pelo preconceito e pelas reavaliacbes discriminatérias da
sociedade.

Dado esta marginalizacdo pessoal e social, foi necessario emitir em 1997 o parecer
n°26/95 da Procuradoria Geral da Republica que considerou que o portador de VIH esta apto
para o exercicio laboral e contém um perfil psiquico estavel, esta medida procurou cessar a
descriminacao no ambito laboral e mais importante, a entrada no mercado de trabalho. (Ribeiro,
2010).

O VIH/SIDA pode vir a desencadear situa¢Ges de rotura social conduzindo a perda de
suporte de inser¢cdo como o enquadramento afetivo, o alojamento e 0 emprego, isto produz nos
sujeitos uma dificuldade de adaptacao a doenca, sobretudo quando néo existe apoio e aceitacdo
pelos seus pares. (Silva, 2003, apud Reis, 2012).

O processo de adaptacdo ao diagndstico € um processo complexo, pois representa uma
ameaca a integridade fisica, ao bem-estar, a qualidade de vida sempre com a iminéncia da perda
da mesma. (Gois, 2009). Séo frequentes entre 0s portadores, sentimentos de revolta, de medo,
de culpa, de choque, de raiva e de desespero, juntamente com sentimentos de impoténcia, falta
de preparacdo para lidar com a situacdo e ainda o sentimento de proximidade com a morte.

(Silvestre, 2010). Mas para além destes sentimentos referidos, surge conflitos internos devido

9 Areas de prevencdo prioritarias no VIH: Conhecimento da dinamica e dos determinantes da infego;
Prevencdo da infe¢do, atendendo as popula¢des mais vulnerdveis; Acesso a detecdo precoce e a
referenciacdo adequada; Acesso ao tratamento de acordo com o estadio; Continuidade de
cuidados e apoio social aos infetados e afetados; Estigma e descriminacgdo; Partilha de
responsabilidades; Formacgdo continuada; Investigacdo; Cooperacdo internacional;
Monotorizagéo e avaliacdo. (Reis, 2012)
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ao modo de transmissao, na forma de contragdo do virus e/ou quem o podera ter infetado. Sdo
este tipo de fatores que afetam os relacionamentos pessoais do utente, especialmente os de cariz
sexual, que podem muitas vezes resultar em abandono, em isolamento e em soliddo. Reis
(2012) defende que as crencas, atitudes e representacdes sociais da doenca e como a mesma
evolui pode vir a produzir nos sujeitos inimeras necessidades sociais podendo desencadear
estados prolongados de stress, implicagdes na personalidade e transformacdes no seio familiar.
Adicionando fatores como o desemprego, as circunstancias habitacionais, 0s apoios sociais, 0
preco da medicacdo e a distancia dos hospitais representa um impacto negativo na aceitacao da
doenga por parte do individuo, a juntar a isto, a descriminagdo com base na raca, nas
desigualdades sociais, na idade, no género, no estado civil, no grau de escolaridade e no estado
de saude.

Os fatores sociais que dificultam a insercdo social do utente seropositivo traduzem-se
no receio de partilhar o diagnéstico com a sua rede social, restringindo esta partilha apenas a
um familiar ou a um amigo mais proximo. Esta restricdo tende a afetar os processos de
comunicacdo e o relacionamento com os sujeitos levando consequentemente ao isolamento em
gue a pessoa infetada opta por ndo revelar o seu diagnostico para conseguir manter a sua rede
social, no entanto este simultaneamente tende a evita-la por ser constantemente confrontado
com a mentira. (Silvestre, 2010). O “manter segredo” cria no individuo uma grande
discrepancia entre a sua identidade publica e a privada.

A partilha de diagndstico leva o doente a uma situacdo dupla, a de rejeicdo ou a de
aceitacdo social, esta tarefa de partilha levanta imensas questdes sobre o individuo, como a sua
privacidade, a sua vulnerabilidade e a identificagdo com um papel estigmatizante, embora o
sujeito possa vir a ter uma reacao positiva face a partilha do diagnéstico esta vai sempre encarar
este passo com um enorme receio e ansiedade das reagOes por parte dos recetores da
informagdo. (Gois, 2009). O conhecimento da doenca abre muitas vezes portas a discriminacéo,
a curiosidade sobre a esfera intima do utente originando juizos e censuras morais. A descoberta
da seropositividade, € muitas vezes intitulada como uma doenga “escolhida” despertando mais
preconceito, medo, censura e repulsa originando no doente um sentimento de culpa. (Barros,
2012).

Numa era apelidada de Direitos Humanos, a pandemia VVIH/SIDA coloca a humanidade
perante um verdadeiro exercicio de respeito pelos direitos humanos. (Barros, 2012:157).

Em suma, a doenca cronica e a dependéncia trazem um grande impacto em quase todos
0os campos da vida do utente criando instabilidade nas esferas de acdo da pessoa,

desorganizando as suas relacGes sociais e 0 seu ajustamento social colocando duvidas sobre o
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futuro. Este impacto depende em grande medida das condic¢des de vida da pessoa doente e da
sua familia, das caracteristicas da doenca e da sua representacdo social, do processo da doenga
tal como dos seus tratamentos e expetativas, da relacdo com o sistema de saude, da incapacidade

associada a doenca e da esperanca de vida do doente. (Carvalho, 2012).

1.5. Qualidade de Vida do Portador de VIH

Na defini¢do da Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) qualidade de vida pode ser vista como
a percecéo do individuo da sua disposicao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais pode viver e em relacdo aos seus objetivos, expetativas, padrées e preocupacoes.
(Jorge, 2013 apud Whoqol Group, 1994).

Por outro lado, a Qualidade de Vida relacionada com salde, traduz-se na avalia¢do
subjetiva do doente relacionado com o impacto do estado de saude na capacidade do individuo
viver plenamente. (Catarino, 2010).

Podemos considerar cinco funcbes que definem a qualidade de vida na saude, a funcdo
fisica que abrange a mobilidade, a capacidade de cuidar de si proprio e de realizar atividades
da vida diaria, a funcdo psicoldgica que foca aspetos como a depressdo, a ansiedade, a sensacao
de abandono e as expetativas acerca do futuro, a funcdo social que inclui a participacdo em
atividades sociais, a funcdo sexual e a funcdo cognitiva, ou seja, a memdéria e a capacidade de
deciséo e por fim o bem-estar geral e a satisfacdo com a vida. (Catarino, 2010:37 apud Luce &
Elixhauser, 1990).

Sendo o VIH uma doenca estigmatizante, inevitavelmente afeta a qualidade de vida do
utente, a nivel fisico, psicossocial e psicopatolégico, ndo é possivel abordar a questdo da
qualidade de vida no VIH, sem abordar a terapéutica.

Com a introducdo da terapéutica no controlo da doenca, assiste-se a reducdo da
mortalidade associada a infecdo e ao aumento da esperanca media de vida. (Gois, 2009).
Atualmente com as terapéuticas disponiveis, o sujeito vive sem manifestagdes da doenca ou
com manifestacdes ténues sendo possivel ter uma vida quase normal. (Barros, 2012).

Ha 30 anos %surgiu o primeiro medicamento para o tratamento de VIH, a Zidovudina,
mais conhecido por AZT, este foi uma esperanca para a comunidade cientifica, utentes e
profissionais de saude, no entanto estas esperancas terminaram rapidamente quando se

percebeu que o medicamento tinha uma toxicidade consideravel. (Gois, 2009). Foi inevitavel o
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surgimento de outras terapéuticas e mais tarde iria se substituir a pratica da monoterapia para a
terapia combinada. (Géis, 2009). Com estas novas terapias, surgem os primeiros resultados com
os inibidores de protéase dando também origem a novos parametros na avaliacdo da evolucéo
da infecdo, nomeadamente a contagem dos CD4 e quantificacdo da carga viral. Com a eficacia
destes novos antirretrovirais, podemos dizer que o VIH passou de uma patologia letal para uma
infecdo cronica. (Gongalves, 2008).

A adesdo a terapéutica ainda no estadio assintomatico é a mais vantajoso pois controla
a replicacéo virica, contribui para um sistema imunitario menos fraco, minimiza o risco de
resisténcia do virus & mesma e por ultimo diminui o risco de transmissdo. A tomada de deciséo
de realizar terapéutica também acarreta riscos, tais como a qualidade de vida afetada pelos
efeitos da mesma. Quando se inicia tardiamente a terapéutica a a vantagem de preservar o
nimero maximo de opcdes terapéuticas, permite um atraso no surgimento de resisténcias e uma
vida livre dos efeitos colaterais da medicacao, claro que isto potencializa uma imunodepresséo
grave e uma maior dificuldade de suprimir a replicacdo virica e consequentemente um maior
risco de transmissao. (Gois, 2009).

Psicologicamente o utente aceitar que ira ter de tomar medicacéo para o resto da vida é
um processo de aceitacdo complexo, resultando muitas vezes em falhas na terapéutica, que pode
surgir por falta de motivagédo ou depresséo, tal como a falta de suporte social. Para evitar esta
falha é essencial envolver a familia nesta dindmica, um familiar/familia atento e disponivel
torna-se essencial no processo terapéutico, e é deste que vem muitas vezes a motivacdo e o
cuidado. (Gois,2009). Consideramos ainda outros fatores como os efeitos secundérios da
medicacdo, a tensdo entre os profissionais de salde e o utente, os dilemas que existem entre a
terapéutica e a carreira profissional, 0 peso da mesma na vida do utente e por fim o stress
associado a descoberta do diagndstico.

Quando € iniciada a terapéutica, pode surgir alguma tensao entre o profissional de satde
e 0 utente derivado da sensacao de perda de autonomia no utente, isto significa que 0 mesmo
pode sentir-se ndo reconhecido pelo médico como parceiro de decisdo relativamente ao
tratamento. Alguns testemunhos de utentes afirmam que os médicos desvalorizam os efeitos
secundarios da medicacdo e pouco informam dos riscos do tratamento. (Gongalves, 2008). O
processo de adesdo implica que exista uma relacéo terapéutica ajustada ao utente com processos
de comunicacao eficazes para facilitar a integracdo da mesma na vida diéria. O discurso entre
médico e utente deve ser objetivo e claro, apresentar a terapéutica de forma simplificada traz
efeitos positivos na adesdo. (Margalho, Paix&o e Pereira, 2010). O dilema entre o tratamento e

a vida profissional advém das auséncias muitas vezes dadas em consequéncia da doenca e do
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seu tratamento. Associa-se aqui também o peso da terapéutica, é descrito que as
responsabilidades da toma, o horério e as restri¢des alimentares afetam a rotina dificultando a
tentativa de ter uma vida normal. Por Gltimo o stress de revelar o diagnostico a familiares e
amigos leva muitas vezes ao isolamento. (Goncalves, 2008).

Atualmente erradicar o VIH ndo é possivel, o que nos leva a ter como objetivo
primordial prolongar e melhorar a qualidade de vida do utente.

1.6. Suportes de Apoio Social

Segundo a definicdo de Suporte Social este é entendido como uma estrutura que engloba o
apoio emocional, psicoldgico, fisico, instrumental ou material, seja por amigos, familia ou
organizacg0es visando o bem-estar do individuo.

O suporte de apoio social vem auxiliar o ajuste psicol6égico ao diagndéstico por VIH
permitindo diminuir o stress emocional associado e contribuindo para um bem-estar emocional
e psicoldgico. E importante ter em consideracdo que o suporte que a pessoa Seropositiva
necessita varia no decurso da doenca, enquanto numa fase inicial, o apoio social informativo é
crucial para preparar o utente, numa fase seguinte, o apoio emocional torna-se o mais
importante dado o papel estigmatizante da doenca. (Gois, 2009 apud Cantania et.al, 1992).

Podemos distinguir duas fontes de suporte social, a formal e a informal.

Na informal falamos de familiares, amigos, vizinhos entre outros e grupos sociais como
clubes ou igrejas, este suporte funciona essencialmente no apoio as atividades diarias. O suporte
social da familia e dos amigos tem grande importancia para a compreensao e aceitacdo da
doenca, 0s sujeitos que se encontram isolados da sociedade apresentam maiores dificuldade em
aceitar o diagnostico e as prescri¢des medicas.

O suporte formal recai em organizagdes sociais e profissionais como hospitais, servi¢os
de saude, medicos, assistentes sociais, psicologos entre outros, estes estdo organizados com o
foco de assistir e auxiliar. (Domingues, 2010).

Este suporte pode ser facultado através do conceito de rede, a ideia do trabalho em rede
é entender 0s sujeitos, grupos ou organizacgdes identificando a relagéo entre eles, dito isto a rede
consiste num sistema de ligagOes e pontos favoraveis ao individuo. (Pinto y Carvalho, 2014).

A intervencdo em rede nasce no contexto da Sadde Mental nos anos 60 como

impulsionador do conceito de rede social com um plano individual e familiar.
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No Servigo Social surge do conceito do apoio social, este conceito tem sido importante
no desenvolvimento de trabalho com grupos que requerem cuidados a longo prazo e
coordenacao de equipas de profissionais das diferentes disciplinas e instituicGes.

O apoio social vem mostrar-nos quatro atributos principais, este fornece um apoio
emocional ao nivel da prestacdo de cuidados, de transmissdo de empatia, de amor e de
confiancga, provisiona um apoio instrumental com bens tangiveis, servicos ou ajuda financeira,
no apoio informacional presta as informacdes relevantes para lidar com momentos de stress
através de conhecimentos e competéncias e auxilia a compreender e a lidar com desafios
aproveitando as oportunidades. (Pinto y Carvalho, 2014).

A abordagem em rede no Servico Social permite entender a qualidade e a quantidade de
ligacGes interpessoais do utente e a construcdo de recursos sociais de sensibilizacdo para os
sujeitos e a sua comunidade. (Pinto y Carvalho, 2014).

As redes sociais sdo hoje consideradas a base das sociedades modernas, como uma
forma de apoio no quotidiano para a populacdo em geral. (Ferreira, 2012). No entanto, outros
autores referem a existéncia de uma terceira rede social, sendo esta a rede terciaria, que se foca
nos grupos de autoajuda, mediadores e organizacGes nao-governamentais. (Ferreira, 2012). A
intervencdo em rede inicia pelo processo de avaliacdo diagnostica, sendo que existem seis
aspetos a ter em consideracao, o profissional deve avaliar o apoio formal e informal existente
na comunidade, avaliar a rede de apoio informal tendo em conta a dimensédo, a composicao e a
capacidade que esta tem de prestar apoio para que a partir daqui possa completar uma avaliacdo
psicossocial dos problemas que a familia enfrenta tal como o seu contexto. Deve ainda
identificar possiveis barreiras materiais e psicossociais no desenvolvimento da rede de apoio e
por fim definir metas de intervencdo tanto com o utente como com a rede de apoio. (Pinto y
Carvalho, 2014).

Para trabalhar em rede é essencial considerar alguns aspetos, o primeiro € identificar os
limites da rede a nivel geogréafico e da sua funcdo, a geografia traduz-se na proximidade fisica,
esta é importante na medida em que cria ou ajuda a manter lacos ou a desenvolver novos, ira
estabelecer ligages com outros sujeitos em que existem interesses partilhados. E igualmente
importante compreender a estrutura de uma rede, tal como distinguir entre ela elos
administrativos e ligagOes ao utente. (Pinto y Carvalho, 2014).

Podemos dividir trés perspetivas de trabalho em rede, a perspetiva estrutural em que se
tem em conta o tamanho da rede, a densidade, reciprocidade e homogeneidade, a perspetiva

funcional que alberga o apoio emocional, material e informativo e por Gltimo a perspetiva
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contextual que estrutura em torno das caracteristicas dos participantes, do momento em que
fornece o apoio, da duracdo e da fiabilidade. (Guadalupe, 2009 apud Barrén, 1996).

Para os utentes, as redes sociais significam uma fonte de suporte social, sendo que a
existéncia da rede ndo significa que exista suporte social. (Guadalupe, 2009).

O usufruto da rede social na doenga pode vir a tornar-se desfavoravel uma vez que pode
deteriorar a mesma, a doenca pode levar a um evitamento nas rela¢fes interpessoais levando a
diminuicdo de contatos e a uma situacdo de isolamento social. (Guadalupe, 2009 apud Sluzki,
1996). Face ao que referimos anteriormente, a intervencdo em rede tem como objetivo
mobilizar recursos provenientes da rede primaria com vista a solucionar o problema do sujeito.

A familia continua a ser um dos pilares de apoio mais importantes na vida dos sujeitos
pelo que tem uma base muito importante no estabelecimento das redes, (Pinto y Carvalho, 2014
apud Phillipson et.al, 2001) sdo aqui identificados quatro tipos de rede, as familias imediatas,
0s outros lacos de parentesco, sujeitos sem lacos de parentesco e por ultimo sujeitos
relacionados com cuidados, o assistente social pode usar estes tipos de rede para estruturar a
sua avaliacdo, dando prioridade a familia imediata por existir uma maior probabilidade desta
oferecer o seu apoio. (Pinto y Carvalho, 2014).

Podemos afirmar que o suporte social alivia o stress em situagdes de crise,
salvaguardando o desenvolvimento da doenca e assumindo um papel protetor, Guerra (1995)
enfatiza 0 amor, a estima e a obrigacéo reciproca como elementos fundamentais neste suporte.
Segundo a autora, verificou-se que um menor apoio social e familiar ao doente seropositivo
contribui para o aparecimento de sintomas fisicos em doentes com SIDA, contribuindo ainda
para 0 aumento da desesperanca e da depresséo. (Reis, 2012).

Capitulo 2. Caracterizacdo Do Sistema De Protecdo Social

2.1. Servigo Social e Sistema de Protecao Social

O Servico Social ¢ uma disciplina das ciéncias sociais e humanas cuja implementacédo reside
no trabalho com sujeitos, familias e grupos em situacdo de vulnerabilidade social. Visa a
mudanca social e a promocédo da autonomia através da resolucdo de problemas e capacitacéo
dos sujeitos. Esta é uma profissdo de intervencdo e uma disciplina académica que promove 0
desenvolvimento e a mudanca social, a coesdo social, 0 empowerment e a promogéo do sujeito.
Os principios de justica social, dos direitos humanos, da responsabilidade coletiva e do respeito

pela diversidade s&o centrais ao Servi¢o Social. Sustentado nas teorias do Servigo Social, nas
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ciéncias sociais, nas humanidades e nos conhecimentos indigenas, o servi¢o social relaciona 0s
sujeitos com as estruturas sociais para responder aos desafios da vida e & melhoria do bem-estar
social. 1t

Com a constante alteracao da realidade, o Servico Social tem se tornado mais exigente
em competéncia técnica e metodoldgica, ético-politica e tedrico-pratica. (Seno, 2012). E na
acdo social que se desenrola grande parte do Servigo Social, esta estd inserida no quadro de
uma politica social vinculada a direitos de cidadania que visa prevenir, reparar e desenvolver,
tentando resolver algumas lacunas do Sistema de Protecdo Social da Seguranca Social.

O sistema de protecdo familiar, diz respeito ao abono de familia, complemento de
dependéncia, entre outros, estes sdo realizados com base em programas sociais que estdo ao
abrigo de acordos com IPSS’s que garantem o acesso a equipamentos sociais como lares e
creches.'? Este sistema de protecdo enquadra-se no Estado Social que se subdivide em Estado
prestador de assisténcia garantindo aos cidaddos o minimo de bens materiais (Moreira, 1973
apud Ferreira, 2009), Estado de Bem-Estar em que se cria uma politica de distribuicdo de
rendimentos e investimento publico em equipamentos sociais e por ultimo, o Estado Social
reconhecido numa dimensdo econdémica de producdo social. (Caeiro, 2008 apud Ferreira,
2009). A Seguranga Social assegura esta protecdo referida anteriormente através de trés
sistemas, o sistema de protecdo social de cidadania, dos quais fazem parte o subsistema de
solidariedade, o subsistema de protecdo familiar e subsistema de acdo social, o sistema
previdencial e por ultimo o sistema complementar.

No sistema de protecdo social de cidadania é assegurada uma protecdo de natureza
universal e ndo contributiva através dos trés subsistemas referidos. O subsistema de
solidariedade assegura o pagamento de prestaces sociais combatendo a pobreza e a exclusédo
social, o subsistema de protecdo familiar tenta compensar o aumento de encargos em familias
alargadas e a determinados riscos sociais como a deficiéncia ou a dependéncia, por Gltimo o
subsistema de acdo social assegura apoios aos grupos mais vulneraveis. O sistema previdencial
garante a cobertura de riscos dependentes da existéncia de uma relacéo contributiva prévia e o
sistema complementar é de natureza voluntéria que completa de forma individual a protecéo

contributiva.

11 Definigdo aprovada pela Assembleia Geral da IFSW e da IASSW em Julho de 2014 em Melborne
retirada do website da Associagdo de Profissionais de Servigo Social em 10/05/2017 pelas
11:48.

12 Informacéo recolhida no Concelho de Finangas Publicas, Sistemas de Protecéo Social, outubro 2014,
Pag. 3-7
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Figura 1. Sistema Pablico de Seguranca Social

Sigtema de Garantia de minimos de subsisténcia a todos os ddadaos
Proteglo Soclal Prevencdo e a erradicacio de situagdes de pobreza e de exclusio
dr Cidadania Compensacio de encargos familiares

i Regime Geral dos Trabalhadores por Conta de Outrem
Gk Regime dos Trabalhadores Independentes
Previdencial x .
Seguro Social Voluntdrio
Slstema . s RO
Complementar Regime Pihblico de Capitalizacio

Fonte: Concelho de Finangas Publicas, Sistemas de Protecéo Social, outubro 2014, Pag. 3-7

No primeiro sistema abordado pode-se distinguir trés realidade que estdo diferenciadas
pelos trés subsistemas, os de solidariedade e protecdo familiar ttm uma natureza universal, ou
seja, abrangem todos os cidaddos nacionais podendo em alguns casos estender-se a cidadaos
estrangeiros. Esta protecdo tem uma natureza ndo contributiva. Os apoios do subsistema da agéo
social destinam-se essencialmente a protecdo de grupos sociais mais vulneraveis.

O sistema previdencial abrange os trabalhadores por conta de outrem ou equiparados e
trabalhadores independentes, inclui ainda sujeitos sem atividade profissional.

A Seguranca Social atribui apoios de natureza contributiva e ndo contributiva, isto é,
em dinheiro e em espécie. As de natureza contributiva correspondem ao regime geral de
trabalhadores por conta de outrem, trabalhadores independentes e seguro social voluntario.
Neste regime geral, sdo dadas aos trabalhadores ajudas que substituem os rendimentos
profissionais perdidos, seja por doenca, desemprego, parentalidade, doencas profissionais,
invalidez, velhice e morte. Esta protecdo é facultada através do Subsidio de Doenca, Subsidio
de Desemprego, Subsidio de Parentalidade, prestacdes por doencgas profissionais, Pensdes de
invalidez, velhice e sobrevivéncia e pelo subsidio por morte. Tal como j& foi referido, a protecéo
social da cidadania fornece prestacfes sociais que visam reduzir a exposicao ao risco de pobreza
e excluséo social e profissional, € esta protecdo que oferece cobertura de riscos na invalidez,
velhice ou morte, estando aqui inserido o RSI (Rendimento Social de Inser¢do), os
complementos solidarios para idosos, as pensdes de invalidez, entre outros, estes pretendem
assegurar os niveis minimos de rendimentos.

Em suma, a Lei de Bases do Sistema de Seguranca Social (Lei n°28/84 de 14 de Agosto)

tem como objetivos fundamentais prevenir a caréncia, a disfuncdo e marginalizacdo social e a
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integracdo comunitéria. Esta também se destina a assegurar protecdo aos grupos mais

vulneraveis. (Lourenco y Quaresma, 2001)%

2.2. Servico Social na Saude

O Servico Social surge no campo da saude em 1941 nos Hospitais Universitarios de Coimbra,
alargando depois a outros estabelecimentos de salde e a outras areas, nomeadamente no cancro
e na saude mental, no IPO de Lisboa em 1948 e no Jalio de Matos em 1942.

Em 27 de Abril de 1968 surge entdo a defini¢do possivel de caraterizar o servi¢o social
na saude como sendo aquele que estabelece as relacBes entre as necessidades pessoais e
familiares na doenca. O Servico Social na saude gira em torno do atendimento de distarbios
psicossociais gerados pela doenga e das consequéncias para o individuo e para o seu nucleo
mais proximo. (Carvalho, 2012).

E identificado uma questdo primordial no espaco de ag&o para o Servico Social, 0 acesso
a saude, verifica-se que as desigualdades em salde podem iniciar-se logo no acesso, aos
assistentes sociais compete contribuir para a promogdo do direito social a saude. Esta dimensao
pode concretizar-se individualmente, numa intervencdo face a face ou através de estudos,
diagnosticos territoriais e pesquisa. Pode-se assim dizer que o foco do trabalho do assistente
social na salde sdo os fatores sociais da mesma. (Carvalho, 2012).

O assistente social intervém na avaliacdo e diagnostico psicossocial favorecendo um
acesso global a saude e colocando em evidéncia o diagnostico de problemas socias que podem
potenciar ou mascarar problemas de satde. (Carvalho,2012).

Atualmente vigoram como fungdes do assistente social nos servigos dependentes do
Ministério da Saude a identificacdo e analise dos problemas/ necessidades de apoio social dos
utentes dando depois origem ao diagnostico social, acompanhamento/ apoio psicossocial **dos
utentes e das suas familias, investigacéo, estudo e concecdo de processos, métodos e técnicas
de intervencdo social, participam na definicdo, promocdo e concretizacdo de politicas de

intervencdo social a cargo dos servicos.

13 As prestacdes de acdo social obedecem as diretrizes estabelecidas pelo governo: a) Satisfacdo de
necessidades bésicas de sujeitos carenciados; b) Eliminacdo de sobreposi¢do de atuagdo; c)
Diversificacdo das prestacGes de acdo social; d) Garantia de igualdade de tratamento aos
potenciais beneficiérios. (Lourengo y Quaresma, 2001:50)

14 A dimensdo social aqui retratada diz respeito a fatores de ordem econdmica, social, cultural e espiritual, tendo
também em conta fatores de ordem psicologica. (Carvalho, 2012)
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Cabe ainda ao assistente social elaborar, definir, executar e avaliar programas e projetos
de intervencdo comunitaria, analisar, selecionar, elaborar e registar informacdo da sua
intervencdo profissional tal como na investigacdo, assegurar a continuidade dos cuidados
sociais, envolver e orientar os doentes, familias e grupos na procura dos recursos adequados as
suas necessidades, articular-se com os restantes profissionais do servigo de forma a melhorar a
qualidade, humanizacéo e eficiéncia na prestacao de cuidados e por ultimo relatar, informar e
acompanhar situac6es sociais problematicas. (Carvalho, 2012).

O Servico Social ocupa-se da intervencdo junto do doente, aliviando problemas
psicossociais, apoiando no processo de salde e de doenga e contribuindo para um diagnéstico
multidisciplinar. (Branco,2012:8).

2.3. O Agir do Assistente Social no VIH/SIDA

E um enorme desafio controlar a infecdo do VIH sendo esta uma problematica que atinge toda
a populacéo, é neste contexto que a intervencdo dos assistentes sociais se tem demonstrado
determinante na melhoria da qualidade de vida dos utentes, na luta pelos seus direitos e pela
ndo descriminacao em paralelo com o desenvolvimento de respostas as suas necessidades.

Tendo em conta as orienta¢Ges da Organizacdo Mundial de Saude, o assistente social na
area do VIH tem como funcdes especificas:

- Compromisso pessoal e a participacdo de todos os envolvidos no sistema de satde
como a familia, 0 ambiente e a comunidade, adotando estratégias adaptadas e inovadoras tendo
em conta 0 combate a ndo adesao terapéutica;

- Funcdo de educacdo do utente e fomentar o seu envolvimento nas decisdes
terapéuticas, bem como acompanha-lo e aconselha-lo;

- Avaliagdo de fatores em pré-tratamento, é essencial ouvir o utente para que se consiga
identificar obstaculos; envolver a familia ou figuras de referencia no apoio e controlo da
terapéutica; encontrar a forma mais adequada da toma da medicacgéo tendo em conta a sua vida
socio-laboral; incentivar a um mapa de tomas; divulgar informacéo sobre a eficicia da adesdo;
intervir nas dificuldades socioecondmicas;

- Apelar & consideracdo sobre efeitos secundarios da terapéutica, uma vez que 0s
mesmos tém repercussdes na autoconfianca, na vida social e no modo como o utente se sente.
(Coordenacéo Nacional para a infe¢do VIH/SIDA, 2010).

Na abordagem do assistente social ao utente infetado pelo VIH, é necessario ter em

conta os sentimentos vivenciados por 0S mesmos e as variancias conforme o modo de infegéo,
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isto significa que se o utente foi infetado através do uso de substéncias psicoativas ou
comportamentos sexuais emerge o sentimento de culpa e castigo que frequentemente é
reforcado pela familia e pela sociedade.

Se o utente contrair a infecdo por transfusdo de sangue, acompanha-se um sentimento
de revolta e por vezes vinganca. Se esta se der por transmisséo vertical, havera o receio do
menor ser rejeitado em diversos meios sociais durante o seu desenvolvimento, caso a mulher
esteja gravida, o medo de infetar o feto torna-se angustiante. °

O assistente social intervém entdo como mediador proativo e integrador de cuidados de
salde e sociais através da intervencado psicossocial procurando atenuar a sua vulnerabilidade na
vivéncia com a infe¢cdo removendo obstaculos na adesdo ao plano terapéutico, de forma
qualificada. Seguimos o método classico do Servico Social tendo em conta as seguintes etapas:

Estudo/Analise da situacdo; Diagnostico; Plano de Ac¢do; Acdo; Avaliacdo.

Figura 2. Método Classico do Servigo Social

1. ESTUDO/ANALISE DA SITUACAO
Conhecer: a pessos, o contexto, h
o problema
2. DIAGNOSTICO
problemas e factores ca usals
3. PLANO DE ACGAO ngchm Do
Estabelecimento de objectivos FROCESSO
e estratégias (se necessario)
4. ACGAO
Modificago do meio ambiente do
(ente © das suas competéncias pessoais

5. AVALIAGAO/ENCERRAMENTO \
Avalacao do processo e encerramento

da intervengao ou reinicio da mesma

s

-

Fonte: Infecdo VIH — OrientacGes para a Intervengdo em Servico Social, Direcdo Geral de Saude

Passamos a explicar o Método Classico do Servigo Social e as fungBes do assistente
social. No estudo e andlise da situacdo pretendemos conhecer o utente, 0 seu contexto e a
existéncia de redes primarias e secundarias tal como o problema apresentado pelo utente ou por
terceiros proximos. E fundamental analisar a dindmica familiar do utente e perceber a relagéo

que existe entre os elementos, a sua comunicacdo, vulnerabilidade e potencialidades, mas

15 Coordenacdo Nacional para a infecdo VIH/SIDA (2010) Infecdo VIH — OrientacGes para a Intervengdo em
Servigo Social, Direcdo Geral de Saude, DGS, Lishoa
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também os elementos significativos para o utente da rede de suporte como grupos de pares ou
colegas de trabalho.

A dimensdo habitacional é igualmente tida em conta, aqui deve avaliar-se o tipo de
habitacdo do utente, as barreiras arquitetonicas existentes, as condi¢bes de habitabilidade, tendo
em conta o saneamento, as comodidades minimas, o estado de conservacdo e a higiene da
habitagé&o.

Ainda neste primeiro passo existem outras dimensdes a ter em atencdo, a dimensao
profissional em que se analisa a experiéncia profissional do individuo, a durabilidade de
empregos, o ramo de atividade, as motivacOes e as areas de interesse, a dimenséo da educacéo
e formacdo avaliando o percurso escolar, a formacdo profissional e as suas competéncias
formais e informais, a dimensdo econdmica uma vez que a insuficiéncia ou inexisténcia de
rendimentos pode condicionar o0 acesso a bens e servigos. O assistente social avalia as fontes de
rendimento, mas também as despesas fixas.

A fase da construcdo do diagndstico social situa o problema relacionando todos os
elementos e a sua dinamica com vista a estabelecer um plano de ac¢éo adequado. Um diagnostico
nunca € algo terminado (...) (Ander-Egg, 2007:18). O diagndstico reporta-se a um
conhecimento alargado do meio social, (...) das questdes que se referem a intervengao, e tem
uma dimensao mais alargada do que a identificacdo do problema. (Guerra, 2010:132).

Um diagnostico social € elaborado com dois propdsitos, o de fornecer a informacao
basica para conseguir programar acdes concretas e para proporcionar um quadro situacional
que serve para selecionar as estratégias mais adequadas que se irdo usar na intervencdo. (Ander-
Egg,2007).

No plano de acdo estabelece-se objetivos e tarefas a curto e a longo prazo, tanto com o
utente como com o0s intervenientes no processo, este pode sempre sofrer alteracbes e
ajustamentos ao longo da intervencao.

Quando se chega a acdo € importante ter em conta que uma equipa multidisciplinar é
uma mais valia na intervencdo. Nesta fase o Assistente Social atua no Suporte Emocional, na
Informacéo e Gestdo de expetativas, no Acompanhamento e Aconselhamento, na Mediagéo e
claro no Encaminhamento caso necessario, neste Gltimo, o assistente social tem que conhecer
0S recursos existentes na comunidade para que se possa realizar um encaminhamento eficaz.

Na ultima etapa do processo, o0 encaminhamento e a avaliacdo supde o fim da relacao

quando j& se conseguiu uma resolucdo adequada a problematica do utente.
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A avaliacdo da intervencdo regista-se em dois planos, na avaliacdo parcial, que avalia o
percurso da intervencdo fazendo o ponto da situacdo e reajustando os objetivos a atingir e a
avaliacdo final encerra a intervencao.

O assistente social, na sua intervencdo tendo em vista a promocao de uma cidadania
ativa tem como dever informar o utente e acompanha-1o no exercicio dos seus direitos e deveres,
estimulando-o na insercdo familiar, socioprofissional e comunitaria com o objetivo de contruir

a sua autonomia.
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Capitulo 3 — Metodologia

3.1. Campo Empirico

A dimensédo empirica da presente investigacdo tem como universo de estudo os utentes
do apoio social, acompanhados na Associacdo Positivo e na Associacdo SER+. Estas
associagdes apoiam os utentes a diversos niveis, a nivel domiciliario, programa alimentar, apoio
juridico, reparacdes ao domicilio e facilitam o acesso a saude, apoio psicoldgico, apoio
psiquiatrico e de animacdo sociocultural. Neste estudo sdo apenas considerados 0s sujeitos
alvos de apoio social. De forma a compreender melhor os suportes de apoio social, inquirimos
duas assistentes sociais, de cada uma das instituicdes, a quem cumpre acompanhar 0s utentes
com necessidade de apoio social, com vista a estudar a percecéo destas assistentes sociais, sobre
0s suportes de apoio social de modo a perceber se as suas opinides sdo semelhantes a dos
utentes.

A SER +, em Cascais, esta é uma associagdo portuguesa de prevencao e desafio a SIDA,
foi fundada em 1997, trata-se de uma instituicéo particular de solidariedade social (IPSS). Esta
instituicdo presta apoio social ao nivel domiciliario, com programa alimentar, apoio juridico,
reparacGes ao domicilio e facilita 0 acesso a salde. Abrange também o apoio psicologico, a
reducdo de riscos e minimizacao de danos, apoio na diminuicdo da discriminacao, entre outros.

A Associacao Positivo, sediada no coracdo de Lisboa, é uma IPSS, fundada em 1993.
Traduz-se num espaco de apoio para sujeitos seropositivos e para os seus familiares, tem como
principais principios assegurar o respeito integral dos direitos humanos dos sujeitos que vivem
com VIH/SIDA, e fornece servicos médicos, psicoldgicos, psiquiatricos, sociais, juridicos e de

animagcao sociocultural.

3.2. Método de Pesquisa

O estudo comporta uma abordagem qualitativa, pois procura entrar dentro do processo de
construcdo social com o intuito de descrever e compreender em detalhe os meios em que 0s
sujeitos delineiam acdes significativas, conhecendo as suas estruturas bésicas, recorrendo a
descricbes profundas e deixando para segundo plano as pesquisas comparativas

estandardizadas.
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Neste sentido, 0 método qualitativo visa estudar os significados intersubjetivos, elege
formas flexiveis de captar a informacéo e estuda a vida social no seu contexto natural sem o
distorcer ou controlar. (Moreira, 2007).

Utilizamos o método indutivo ou analise compreensiva, em que existe uma pequena
dimensdo de sujeitos, mas que sdo “socialmente significativos”. Este método privilegia a
descoberta, permite ao investigador apreciar comportamentos, decisdes e valores como uma
totalidade, permite ainda ajuizar sobre a heterogeneidade das situacdes que a primeira vista
parece ser semelhante, articula o sujeito com a sociedade, tem o poder de contrapor ao saber
técnico o saber do homem e por Gltimo tém uma funcdo formativa e interventora quando se

apela ao conhecimento do sujeito.

3.3. Universo e Amostra

De acordo com o que nos foi disponibilizado pelas instituicdes, o universo desta investigacao
sdo 260 sujeitos residentes na area de Lisboa, estes correspondem ao nimero de individuos que
sdo seguidos apenas pelo espaco de acdo social das instituicdes, 160 familias da instituicdo
SER+ e 100 da Associacdo Positivo, ndo sendo o numero total de utentes que estas
acompanham.

A recolha de dados foi realizada entre 31 de Marco de 2017 e 20 de Maio de 2017, tendo
em conta os pardmetros das entrevistas, tendo esta ja categorias formadas, conduzimos a
informacao recolhida com vista a responder aos objetivos propostos.

A amostra do estudo foi constituida pelas IPSS’s, ap6s apresentado o perfil dos sujeitos
prevenidos, sendo esta uma amostra por conveniéncia. No total de duzentos e sessenta
individuos acompanhados pelo apoio social, dezasseis responderam a entrevista.
Ambiciondamos uma amostra maior, mas quando confrontados com o estudo, 0s sujeitos
mostraram-se indisponiveis para responder, alegando receio que se venha a conhecer a sua
identidade. No total, comporta-se uma amostra de dezoito sujeitos, dezasseis utentes e duas
assistentes sociais.

Ambicionamos uma amostra maior, mas dada a dificuldade em contactar os sujeitos e
pelo facto das entrevistas terem sido dadas como saturadas, ficamos com dezoito entrevistas.

Na presente dissertacdo existem duas amostras distintas, a amostra 1 — Assistentes
Sociais, amostra 2 — Sujeitos com VIH, sendo esta constituida por dezasseis utentes e duas
Assistentes Sociais, oito utentes da instituicdo SER+ e oito utentes da Associacdo Positivo, a
populagéo alvo faz parte integrante de duas instituicOes sediadas em Lisboa, a SER+ e a
+Positivo sendo estas I.P.S.S.
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Na amostra |, é entrevistado o assistente social de cada instituicdo, sem restrigdes, 0
objetivo desta entrevista é estudar a percecdo dos sujeitos e comparar com a perce¢do do
profissional, se estes se assemelham ou s&o distintos.

Na entrevista ao Assistente Social abordamos as funges do mesmo nas instituicbes em
questdo, foi descrito o processo de sinalizacdo, intervencéo, acolhimento e acompanhamento
dos utentes. Foi ainda especificado quais as principais necessidades identificadas pelo
profissional e as respostas existentes as mesmas, qual a sua percecdo sobre a qualidade de vida
dos utentes e quais seriam alguns fatores que influenciam a mesma, ainda relacionado com este
tema foi questionado qual o apoio mais identificado pelos utentes, ou seja, suporte de apoio
formal ou informal. Procuramos saber a opinido do profissional sobre o0s apoios
disponibilizados e quais destes se poderiam melhorar ou implementar, para terminar
guestionamos a eficacia do Sistema de Protecdo Social e se 0 mesmo fornece garantias aos
utentes na promocao da sua qualidade de vida e insercéo social.

A amostra Il é constituida pelos utentes acompanhados nas associa¢des com o seguinte
perfil: Sujeitos de ambos 0s sexos, todos portadores de VIH, pretende-se que 0s mesmos tenham
filhos, ndo sendo um fator eliminatério tal como o emprego, existe uma preferéncia por
participantes empregados, mas este também nédo é um fator eliminatdrio. Estes dois pontos ndo
sdo restricdo de publico alvo, pois sera rico perceber se o porque de ter ou ndo ter filhos se
encontra vinculado a infecédo, tal como a situacdo laboral. Antes de iniciar as entrevistas, em
conjunto com as instituicdes, seleciondmos os sujeitos que melhor se adequam ao perfil
planeado, foi determinado o0 processo de entrevistas com as instituicdes e com os profissionais
das mesmas.

Com as entrevistas pretendemos na amostra 1, explorar cinco momentos da experiéncia
do individuo, o primeiro momento em que se pretende conhecer o participante através de
algumas questdes como a idade, a escolaridade, o lazer e em que € pedido uma auto percecéo
da sua qualidade de vida enquanto seropositivo, o segundo momento é dedicado a experiéncia
na infecdo, tendo em consideracdo pontos como a resposta ao diagnostico, as principais
necessidades sentidas e as respostas as mesmas. Seguidamente foca-se qualidade de vida, aos
fatores que contribuem ou afetam a mesma, e o nivel de satisfacdo do individuo. Num quarto
momento, debruca-se o apoio social, a eficicia e as garantias do mesmo, no quinto e Gltimo
momento da entrevista, questiona-se a avaliagdo do servico social, da intervencdo, do

acompanhamento e das respostas sociais.
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Num segundo plano deste estudo pretendemos auxiliar na desmistificacdo de
preconceitos com a populacdo seropositiva, sendo que a populacdo escolhida é: sujeitos sem
historial de toxicodependéncia e prostituicao.

Numa investigacdo, aceder a globalidade da populacéo teodrica é uma tarefa raramente
possivel, a maior parte das vezes apenas se tém acesso a um subgrupo, a este chamamos
populacdo de estudo ou populacdo-alvo que identifica a populacdo de estudo. Apds definido
esta populacao, é necessario selecionar os sujeitos que vao ser estudados, a amostra dos sujeitos
deve constituida em funcéo do objetivo de estudo. (Maroco y Bispo, 2003).

As amostras neste estudo s&o ambas por conveniéncia, os elementos da amostra sdo
selecionados por via de contactos privilegiados aos quais o investigador teve acesso, (Maroco
y Bispo, 2003) sendo constituida com objetivos dirigidos, ndo sendo possivel demonstrar a
representatividade da amostra relativamente a populacdo tedrica, o que ndo significa que a
amostra ndo seja representativa, apenas os elementos que a constituem nédo séo escolhidos de

forma a que a probabilidade de pertencer ao estudo seja igual para todos.

3.4. Técnica de Recolha e Tratamento de Dados

Neste estudo foi utilizada a entrevista semiestruturada sendo guiada por um conjunto de topicos
a explorar e sem uma ordem obrigatdria, mas predeterminada. (Moreira, 2007).

E uma entrevista extensa, mas diversificada nos temas e interlocutores, (Guerra, 2006)
apesar de criticada, a entrevista exploratéria comporta vérias vantagens como a obtencéo de
uma vasta riqueza informativa, o investigador consegue acompanhar numa interacdo mais
direta as perguntas e respostas, esta estimula ainda o desenvolvimento de pontos de vista,
hipdteses e orientacdes uteis e € muito mais eficaz no acesso a informacgdes que sejam dificeis
de obter. As maiores desvantagens apontadas € o tempo, os problemas da reatividade e a
limitacdo na apreciacdo do contexto. (Moreira, 2007)

E importante ter em considerag&o que aquilo que nos é dito numa entrevista pela pessoa,
primeiramente presta-nos informac6es sobre o pensamento da mesma e s6 depois sobre 0 N0sso
objeto de investigacgéo. (Flick, 2005)

A entrevista teve como vantagem possibilitar-nos aceder a uma vasta quantidade de
informacdo, através de uma interacdo mais direta entre o investigador e o entrevistado. Como
desvantagem neste método, apontamos o0 tempo da entrevista, a reatividade dos utentes e a
dificuldade de um espaco reservado e isolado que permitisse ao utente expressar-se. No que
refere a entrevista com as assistentes sociais, referimos como desvantagem a disponibilidade

da mesma em responder a entrevista dado o fluxo de trabalho.
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Escolhemos este método de recolha de dados por ndo se dispor dos mesmos, mas com
0 intuito de obté-los e duma necessidade de dispor de dados proprios tendo o privilégio de criar
uma relacédo verbal entre o investigador e o sujeito alvo da entrevista.

Para que se consiga uma boa apreensdo de dados na entrevista € necessario que no
desenrolar da mesma exista um equilibrio entre a entrevista e o guido, e ha que proteger o
mesmo para que ndo se enfrente situagdes de incerteza durante uma conversa que se pode tornar
indefinida e falhar nas metas da investigacao. (Flick, 2005:95).

Nas 18 entrevistas feitas no total, foi utilizado a analise de contetdo por ter uma
dimenséo descritiva daquilo que nos foi narrado e uma dimensdo interpretativa que ira decorrer
das interrogac6es do investigador face ao objeto de estudo. (Guerra, 2006).

Esta técnica de analise de conteudo teve por base o uso de modelos sistematicos de
leitura assentes em regras explicitas de analise e interpretacéo de textos. (Ferreira, 2009).

A transcricdo das entrevistas foi realizada integralmente e fiel ao que foi narrado pelos
participantes, numa primeira fase apenas se descreveu as entrevistas, numa segunda fase
revemos a gravacao e numa terceira fase redigimos o discurso. (Guerra, 2006).

Com base na leitura das entrevistas construimos uma grelha vertical com sinteses dos
discursos com a mensagem essencial retirada sendo assim possivel reduzir o material a
trabalhar, permitir a totalidade do discurso, facilitar a comparagdo das entrevistas e ter a

percecdo da saturacdo das mesmas. (Guerra, 2006).

Capitulo 4 — Andlise e Interpretacéo dos Dados

Os sujeitos entrevistados tém idades compreendidas entre 0s 29 anos e 0s 68 anos de idade, a
amostra n°® 1 € composta por duas assistentes sociais pertencentes as instituicdes onde foi
realizado o estudo, a amostra n°® 2 é composta por 8 sujeitos do sexo masculino e 8 do sexo

feminino. Em seguida apresentamos um grafico resumo com a caracteriza¢ao dos utentes.
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Grafico 1. Caracterizacdo dos Utentes
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Tal como estipulamos, um dos objetivos secundarios que pretendemos é desmistificar
um pouco o conceito de que a infecdo do VIH pertence apenas a determinados grupos de risco,
em baixo apresenta-se um grafico com as vias de transmissdo dos participantes do estudo.
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Grafico 2. Via de Transmissdo dos Utentes Entrevistados
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Fonte: Do investigador

Apesar da evolucdo na medicina a que assistimos ano apés ano, a discriminagdo e o
preconceito em sujeitos portadores de VIH continua a ser uma constante. O facto de a infecéo
estar relacionada com praticas sexuais de risco como a prostituicdo, como a toxicodependéncia
ou a homossexualidade, ajuda a que se calque a descriminacdo e o estigma com a populagéo
geral.

Neste estudo conseguimos ver que a maior parte dos sujeitos foram infetadas por via
sexual heterossexual por parceiros que ndo revelaram ser portadores da infe¢éo e ndo utilizaram
preservativo. Dos 16 utentes participantes do estudo, 4 ndo sabem como foram infetados,
correspondendo a 25% da amostra, um entrevistado relata,

“Ndo faco ideia. Eu acho que... pronto, nao sei dizer, porque la por estar a fazer
partos, ter contacto com sangue eu sei que isso ndo é suficiente, ndo sei.” (E.B.3.)

Dos utentes, dois foram infetados por transfusdo de sangue nunca tendo tido qualquer
indeminizacao.

“Do VIH, eu suspeito que foi quando a minha ex-mulher engravidou da minha filha (...)
mandaram-na para lisboa, para o Garcia de Orta e depois teve que levar muitas transfuses

de sangue e quando lhe abriram a barriga e tiraram a menina ela ndo aguentou e morreu. E
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eu suspeito que tenha sido dessas transfusdes de sangue que ela levou, depois disto acontecer,
nos recebemos uma carta em casa para irmos ao hospital fazer analises & SIDA e assim do
nada e eu suspeito que seja isso, que tenha sido algum sangue infetado que eles tenham dado,
e depois fizeram rastreio nas pessoas que receberam aquele sangue s6 que depois é a tal coisa,
meter um processo contra o hospital é a mesma coisa que uma pulga lutar com um elefante
ndo valia de nada.” (E.B.7.)

Na andlise da categoria Resposta ao Diagnostico, a maior parte dos entrevistados relata
que no inicio da infecdo o impacto inicial foi bastante perturbador, bastantes vezes é referida a
tentativa de suicidio, a ndo aceitacdo, a revolta, a raiva e a vinganca com o0s pares

“(...) tive dois meses fechado em casa sem sair, ndo fui descriminado por ninguém, eu
descriminei-me a mim mesmo. (...) Como eu ndo sabia como se transmitia e como eu ndo queria
espalhar isto.” (E.A.2.);

“Ao inicio foi complicado, ha aquela revolta ndo é. Se eu apanhei, alguém me pegou eu
também néo vou ter o minimo cuidado para ndo pegar a ninguém.” (E.A.3.)

A luz do que explicamos no enquadramento tedrico sdo frequentes entre os portadores,
sentimentos de revolta, de medo, de culpa, de choque, de raiva e de desespero, juntamente com
sentimentos de impoténcia, falta de preparacdo para lidar com a situagéo e ainda o sentimento
de proximidade com a morte. (Silvestre, 2010).

Dado a primeira questdo de investigacdo se debrucar sobre as necessidades sociais das
familias com VIH, necessidade social traduz-se numa situacdo em se apresenta um défice de
bem-estar nos direitos sociais. Esta poderd ser objetiva, em que existe défices visiveis, ou
subjetiva se for de auto percecdo. Estas necessidades carecem de uma atuacdo das politicas
sociais que visem a sua satisfacdo. (Pereirinha, 2008 apud Ferreira, 2009).

Na segunda categoria analisada Principais Necessidades Sentidas, os entrevistados
referem essencialmente o medo de expor o diagndstico.

“Eu estava com receio que as pessoas me olhassem de modo diferente, mas néo
aconteceu porque € assim, depois vim para aqui para a SER+, falar como se transmitia (...)”.
(E.A.2.); “Senti completamente perdida. Nao sabia o que fazer, ndo podia contar a ninguém,
se contasse as pessoas fugiam de mim.” (E.A.4); “Falar com alguém. Partilhar com alguém.
Tirar davidas.” (E.B.1.)

Podemos entdo identificar como principais necessidades a intervencdo familiar, a
familia é uma das dimensdes mais importantes nesta pesquisa, até por ser o suporte de apoio

informal mais referido nas entrevistas, também a falta de respostas sociais, sendo estas a
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diversidade de dimensdes que interagem junto das sujeitos, organizacdes e comunidades locais.
(Ferreira, 2009:22)

Analisamos as respostas as necessidades que o0s utentes identificaram apos o
conhecimento do diagnostico da infecdo com vista a perceber se estas respostas foram de
suporte social formal ou de suporte social informal, os utentes identificam diversificados apoio,
ndo podemos afirmar que a familia seja a principal resposta apesar de varios utentes a referirem,
outros referem que a Unica rede que tém sdo as instituicbes onde sdo acompanhados.

“(...) eles aceitaram tdo bem a minha condicéao, que eles s6 me disse, a minha irma so
comegou a dizer “Agora o que agente tem de fazer é separar oS teus pratos, o teu prato, o teu
copo, os teus talheres” (...) e eu confortei-me com aquilo.” (E.A.2.)

E interessante reparar no facto que o utente revela uma auto discriminaco t&o acentuada
que vé o facto da familia separar os talheres e os pratos como uma boa aceitacdo da sua
condicéo.

E referido também por utentes que ndo tém rede, o apoio psicoldgico e as instituicdes
gue os acompanham.

“Nada, foi a psicdloga que me apoiou muito, a médica tambem.” (E.A.4.); “Bem, eu
ndo me posso esquecer, foi no aspeto psicolégico (...)” (E.A.8.

“(...) de momento tenho tido aqui a Positivo. Nem a santa casa nunca me deram.
Apoiaram-me uns meses e depois deixaram-me apeado, disseram que a minha reforma chegava
bem. E eu sabendo que tem a reforma e ainda recebem o subsidio da santa casa e sei 14 mais
oque.” (E.B.2))

Ha utentes que ndo tem qualquer rede e que nao tiveram qualquer resposta.

“Nem uma resposta mesmo.” (E.B.3.),

Tendo em conta as necessidades do utente do ponto de vista do Assistente Social, na
SER+, as principais necessidades identificadas sdo 0 acompanhamento ao utente e a informagao
que o Assistente Social tém para disponibilizar ao utente.

“(...) pelo que as principais necessidades verbalizadas no inicio do acompanhamento
sdo de ambito social, econdmico, habitacional, legalizacdo, de saude, entre outros. Quando
sdo diagnosticos recentes o que mais sobressai é a falta de informacéo sobre o VIH.” (E.A.9.)

Se nos debrugarmos sobre a opinido do Assistente Social da Associacéo Positivo.

“(...) inicialmente o utente tem necessidade de se sentir aceite, de ser tratado sem
distingGes, de poder falar abertamente com alguém sobre a doencga, mas também sobre a sua
vida no geral, ha sujeitos que estdo muito sds e aqui temos um papel importante de escutar e

de apoiar.”
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A assistente social aprofunda ainda as necessidades que identifica a nivel social no
utente ressalvando que as necessidades variam sempre de utente para utente, mas
essencialmente o apoio que dio ao utente é “ (...) melhorar a rede social/familiar; arranjar
emprego e/ou aumentar a escolaridade; melhorar a adeséo terapéutica; ter uma habitacao
condigna ou simplesmente uma habitacdo (sujeitos em situacao de despejo ou ja em situacao
sem-abrigo); acesso a informacéo e apoio para adquirirem prestacdes sociais (RSI, Subsidio
de desemprego, abonos de familia, pensdes de invalidez, velhice, CSlI, etc.); necessidade de
bens basicos para melhorar a situacdo de vida (apoio para pagar contas; apoio alimentar,
medicacao, apoio em transporte para ser possivel uma procura ativa de emprego, para ir a
consultas ou simplesmente sair de casa); necessidade de ter acompanhamento a nivel de
infeciologia em Portugal no caso de migrantes; de regularizarem a sua situacdo em Portugal
guando em situacao irregular, de forma a conseguirem uma integracéao efetiva.” (E.B.9.)

Nas Respostas Sociais, as assistentes sociais identificam aquilo que cada instituicéo
promove ou oferece, a Ser+ por exemplo oferece apoio no @mbito social, ocupacional e na satde
e tem ainda servico de apoio domiciliario para quem néo tenha a possibilidade de se deslocar a
instituicdo, sempre que a SER+ ndo consegue responder as necessidades do utente, é feita uma
articulacdo com os restantes servi¢os da comunidade.

Na associagdo Positivo, é dado apoio em diversos niveis, no apoio interpar, no apoio
social, psicoldgico, juridico, psiquiatrico, ha ainda um assistente social que se dedica a procura
de emprego para 0s utentes e sdo realizadas trés vezes por semana atividades de animacao
sociocultural. Além dos apoios dados na instituicdo, faz-se ainda a articulacdo com outras
entidades, no entanto é ressalvado o facto de ndo existirem respostas sociais para sujeitos que
vivem com o VIH (PVVS) que consigam fazer face as necessidades dos utentes, existem sim
beneficios sociais gerais e sdo estes que a associacao utiliza para melhor a qualidade de vida do
utente e a sua integracdo, contudo estas ndo tem especificidades proprias, é defendido que
deveria existir mais respostas sociais e uma maior articulacdo entre as mesmas, pois por vezes
utentes que tenham uma fragilidade socio economica contribui para acentuar a descriminacao,
a auto descriminacdo e o estigma.

Analisamos em seguida a categoria Qualidade de Vida nos utentes com VIH, a OMS
(Organizacdo Mundial de Saude) define Qualidade de vida como sendo (...) a percepgdo do
individuo da sua disposi¢do na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais pode
viver e em relagdo aos seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupacoes. (Jorge, 2013 apud
Whoqol Group, 1994).
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Por outro lado, a Qualidade de Vida relacionada com salde, traduz-se na avalia¢do
subjetiva do doente relacionado com o impacto do estado de saude na capacidade do individuo
viver plenamente. (Catarino, 2010).

A grande parte dos utentes afirma que esta satisfeito com o nivel de vida que tem hoje
e esta satisfeito com a sua qualidade de vida, analisando as respostas dos assistentes sociais,
estes tém uma viséo diferente da dos utentes, por exemplo na SER+, a Assistente Social tem
como opinido “(...) grande parte dos utentes tém uma qualidade de vida que esté toldada pelas
dificuldades sociais, econémicas e habitacionais. A maior parte das familias em
acompanhamento vive em situacdo de grave vulnerabilidade social, econdémica e familiar,
sendo estes a meu ver o0s principais fatores que interferem na sua qualidade de vida.” (E.A.9.).

Esta visdo ¢ aprofundada com a visdo da Assistente Social da Associagdo Positivo, “(...)
a qualidade de vida dos meus utentes € baixa, tendo em conta que em geral chegam ao apoio
social numa situacao socioeconémica complicada, sem trabalho, com pouco suporte social e
familiar, com elevados niveis de stress, depressao e o estado de salde por vezes também
afetado.” (E.B.9.)

A assistente social foca ainda como principais fatores que interferem na qualidade de
vida dos utentes as situagdes de descriminacéo, estigma e baixa autoestima, o facto de muitos
deles ainda n&o terem aceitado a infe¢do juntamente com a rutura familiar e a perda de lacos
por parte dos amigos e claro fatores como a baixa escolaridade, o receio de despedimento e o
desconhecimento dos seus direitos sociais.

Olhamos para a analise dos utentes da sua propria qualidade de vida e a maior parte
destes apresenta-se descontente por fragilidades financeiras e de salde, existindo diversas vezes
a afirmacdo de normalidade, “Vivo uma vida normal”, ou “Como uma pessoa normal”.

“Podia ser melhor se 0 meu rendimento de insercdo fosse melhor. (...) eu estou a
receber 137€.” (E.A.2.)

“Hoje a minha qualidade de vida é mais ou menos. (...) Eu vivo muito de mentira, é
muito triste doutora, vivo num mundo de mentira e num mundo de medo, estou sempre com
medo de ser descoberta. E horrivel.” (E.B.S8.)

Podemos concluir que os utentes, tendo em conta a categoria Fatores que influenciam a
qualidade de vida, vé@o de encontro as necessidades basicas, muitos referem o facto de estarem
desempregados, outros de terem rendimentos muito pequenos e que nao lhes permite ter uma
alimentacdo saudavel, abordam ainda o medo de transmisséo e a falta de relagfes interpessoais,
no entanto, existem outros utentes que dizem sentir-se satisfeitos por terem alimentacdo, seja

fornecida por instituicbes ou por familiares e por terem uma habitacdo onde viver.
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Tratamos agora a categoria Opinido sobre o Apoio Social, primeiramente analisamos a
visdo dos Assistentes Sociais, ambas as assistentes sociais concordam com a escassez de apoios,
no entanto ambas tém visOes diferentes, a Assistente social apesar de concordar que o sistema
de protecdo social ndo funciona na sua plenitude, é da opinido que se houvesse apoios
especificos para sujeitos que vivem com HIV isto poderia de alguma forma afeta-los.

“(...) o facto de haver apoios sociais especificos também levanta questBes de exposi¢ao
da propria pessoa e a confidencialidade sobre os seu estado de saude pode ficar
comprometida.” (E.A.9.) A solucdo apresentada seria mais formacéo aos profissionais para que
se lute na desmistificagdo do VIH.

A Assistente Social da Associacdo Positivo é da opinido que deveriam existir mais e
melhores apoios para as PVVS e também uma maior articulacdo entre os apoios que ja existem
tal como um trabalho em rede maior para que se consiga evitar situacfes de espera que pode
vir a colocar em risco determinados projetos de vida. Refere novamente um maior combate ao
estigma e a discriminacao para que se consiga uma verdadeira incluséo.

Nos utentes denota-se que existe pouca informacdo no que concerne ao apoio social,
muitos dizem que é bom poder conversar, mas nao tem uma opinido formada sobre 0 mesmo e
h& quem nunca tenha tido qualquer apoio social, dos que tiveram apoio, S&0 poucos 0s que
sentiram que foi justo face as suas necessidades.

Na opinido geral, os utentes encontram-se satisfeitos com o apoio que tem nas
instituicbes a quem pertencem, mas quando falamos no Sistema de Protecdo Social,
nomeadamente os apoios fornecidos pela Seguranca Social, estes ou ndo tiveram qualquer apoio
ou tiveram muito pouco.

“Em termos monetarios acho que 0s apoios sociais sao curtos. Agora o atendimento
depende.” (E.A.2.)

E ainda abordado o facto de o sistema ser lento, e de ter muita burocracia para se
conseguir ter acesso a um apoio social monetario.

“(...) um gajo tem que se mexer. O apoio social peca por alguns defeitos, mas se um
gajo ndo se mexer entdo. Eu sei disso porque eu sou reformado, e tive com problemas, tive que
arranjar advogados e tudo. (...) Papelada e depois era a reunido daqui a reunido dali, é mesmo
a ver se um gajo desiste. SO ha junta médica fui 3 vezes.”

Por outro lado, os utentes pensam que os apoios sdo mal controlados e distribuidos, que
anteriormente havia mais visitas domiciliarias sem aviso o que facilitava a percecdo da

qualidade de vida dos utentes com apoios sociais.
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“Que € muito mal controlado, que h& muita gente a receber que ndo merece, e que ha
muita gente que precisa e ndo tem assisténcia, é essa a minha opinido. Devia haver mais, eu
acho que as pessoas deviam ser mais controladas, que realmente precisa de apoio, precisa e
tem vergonha para o pedir a maior parte das vezes, e quem ja esta treinado a pedir, continuar
areceber.” (E.B.1.)

“Precério, muito precario. Ajudam a quem ndo precisa e ndo ajudam a quem precisam,
porque olham para a aparéncia, vem uma pessoa bem vestida acham que néo precisa.” (E.B.6.)

Tal como jéa foi referido, nas instituicdes onde sdo acompanhados recebem varios apoios
no qual se mostram bastante satisfeitos.

“Aqui tem me ajudado com o passe, 3 meses/ 4 meses. Ja ndo me lembro. Depois com
a medicacao, que eu faco. Basta pedir a receita e elas arranjam-me a medicacao. (...) Fora da
positivo ndo tenho nenhum servigo social.” (E.B.3.)

Hé& ainda fora das instituicdes em que sdo acompanhados a articulacdo com outras
instituicOes, sendo a mais referida a abraco onde os apoios abordados foi essencialmente a
alimentacao.

“Tenho o apoio da abraco, vou la buscar o comer porgque a minha reforma é baixinha,
¢ 300 e tal €, e eu pago 220 de renda (...) vou la todos os dias buscar o comer, e a sexta vou
buscar para o fim de semana e durante a semana vou guardando alguns taparueres e ao fim
de semana vou tendo comer para mim e para a minha filha quando ela vai la passar o fim de
semana comigo, pronto é assim que eu vivo.” (E.B.7.)

Quando abordados sobre a eficicia do Sistema de Protecdo Social, as respostas acabam
por ser quase idénticas, sendo que ha utentes que nunca tiveram qualquer apoio “Eu ndo sei
porque nunca usufrui dessa protecdo. Eu quando preciso falo aqui com as doutoras da SER+
e elas fazem o mais que podem.” (E.A.2.) e os que tiveram tem uma opinido menos positiva
sobre 0 mesmo referindo que apesar de estar bem estipulado na préatica ndo resulta.

“E mal avaliado. N&o é questdo de ser eficaz, 0 que esta no papel até pode ser muito
bonito para quem I€, agora na pratica nao resulta, esta a perceber?” (E.A.7.)

A maioria dos utentes define o sistema de Protecdo Social como ineficaz.

Ainda dentro do apoio social, questionamos 0s utentes sobre as garantias do Sistema de
Protecdo Social na promocdo da qualidade de vida e insercdo social, mais uma vez os utentes
mostram-se descontentes com o mesmo e afirmam que ndo ajuda a promover a qualidade de
vida nem a inserco social. E de chamar a atencio que nem todo os utentes se sentem da mesma
forma. Mais uma vez o0s utentes ressalvam que olhando para as instituicdes onde s&o

acompanhados mostram-se satisfeitos com o apoio.
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“N&o. Eu acho que hoje em dia ndo, ndo promove. E o que eu sinto, que tenho HIV cada
vez tenho mais descriminacdo.” (E.B.2.)

“Acho que ndo, quer dizer, quem promove por a minha experiéncia sdo estas
associacOes, promovem melhor do que o estado.” (E.B.4.)

Pedimos aos utentes para que fizessem uma autoavaliacdo do servigo social, apesar da
ineficacia e da auséncia de apoio na vida das PVVS, os utentes consideram que o apoio social
€ muito importante para sujeitos que se sintam mais fragilizadas. “(...) esse apoio, da seguranca
social é importante para as sujeitos, ha muitas sujeitos que tem isto que estdo muito em baixo,
é preciso levantar a moral, ndo é o meu caso porque eu esqueci que tenho isso.” (E.A.1.)

Realcam a importancia de poder contar com alguém para simplesmente conversar sobre
0 assunto e lamentam o facto de terem que se submeter a tantas reunides e entrevistas para
conseguir um meio de subsisténcia.

“(...) eu andava a procura do rendimento de insercdo, e na seguranca social, faltava
sempre um papel. Chegou a um ponto em que eu disse, ndo consigo, vou desistir.” (E.A.2.)

Na parte da intervencdo por parte dos Assistentes Sociais 0s utentes sao da opinido que
estes deviam procurar mais 0s utentes e tentar ter um acompanhamento mais presente.

“Eu, eles deviam aprofundar mais esse entrarem mais em contacto, sujeitos fazerem
essas reunides, por exemplo, mas eu nao sei, eu ndo vejo, porque 0 meu caso, nunca ninguém
me procurou da seguranca social.” (E.A.1.)

Analisamos agora a visdo dos Assistentes Sociais tendo em conta a eficacia do mesmo
e as garantias que oferece aos utentes.

Os préprios reconhecem que o sistema tem muitas falhas, ndo so6 junto das PVVS mas
junto da populacdo geral, no entanto dado o facto desta problemética acrescentar mais
vulnerabilidades, o sistema deixa muitos direitos por garantir afetando desta forma a qualidade
de vida dos utentes, e com qualidade de vida a maior parte das vezes fala-mos das necessidades
bésicas que ndo colmatadas como o acesso pleno a saude, a habitacdo e a inser¢éo profissional

e social.
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CONCLUSAO

Dadas as especificidades do VIH/SIDA hé a necessidade de equacionar o desenvolvimento de
novas estratégias organizacionais, o Programa de Prevencdo e Controlo da Infecdo por
VIH/SIDA 2012-2016 pretende uma orientacdo clara e uma coordenacdo efetiva para as
estratégicas preventivas, as boas praticas em cuidados clinicos e em apoio social, promover a
mudanca de comportamentos e atitudes contrariando o estigma e a descriminacéo social. Cabe
entdo ao Programa referido liderar a estratégia de prevencao e controlo da infecdo VIH em
Portugal.

“Qual o tipo de suporte, formal ou informal, contribui para o bem-estar e qualidade de
vida das familias com o VIH?”, constituiu a primeira questao de investigagao.

Como referimos no enguadramento tedrico entendemos como qualidade de vida a
percecdo gue o0s sujeitos tém da sua disposicdo na vida, do seu contexto cultural e do seu sistema
de valores nos quais se relaciona os seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupacdes. (Jorge,
2013 apud Whoqol Group, 1994).

Na satde a qualidade de vida traduz-se na avaliacdo subjetiva que o utente relaciona do
impacto do seu estado de saude na capacidade de viver plenamente. (Catarino, 2010). Existe
cinco fungdes que definem a qualidade de vida na saude, a funcdo fisica que abrange a
mobilidade, a capacidade de cuidar de si préprio e de realizar atividades da vida diaria, a funcdo
psicolégica que foca aspetos como a depressdo, a ansiedade, a sensacdo de abandono e as
expetativas acerca do futuro, a fungdo social que inclui a participacdo em atividades sociais, a
funcdo sexual e a funcdo cognitiva, ou seja, a memoria e a capacidade de deciséo e por fim o
bem-estar geral e a satisfacdo com a vida. (Catarino, 2010:37 apud Luce & Elixhauser, 1990).

O Suporte Social é entendido como uma estrutura que engloba o apoio emocional,
psicologico, fisico, instrumental ou material, seja por amigos, familia ou organizagdes visando
0 bem-estar do individuo, vem auxiliar o ajuste psicologico ao diagndstico por VIH permitindo
diminuir o stress emocional associado e contribuindo para um bem-estar emocional e
psicolégico.

Este suporte pode ser facultado através do conceito de rede, a ideia do trabalho em rede
é entender 0s sujeitos, grupos ou organizacdes identificando a relacéo entre eles, dito isto a rede
consiste num sistema de ligac6es e pontos favoraveis ao individuo. (Pinto y Carvalho, 2014).
Para o0s utentes, as redes sociais significam uma fonte de suporte social, sendo que a existéncia

da rede ndo significa que exista suporte social. (Guadalupe, 2009).
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Sendo o VIH uma doenca estigmatizante, inevitavelmente afeta a qualidade de vida do
utente, a nivel fisico, psicossocial e psicopatoldgico.

Viver uma doenca na familia € um enorme desafio na medida da gravidade da mesma,
da sua evolucdo e da incapacidade em que esta pode resultar, a crise acidental associada a
doenca, traz ao sistema familiar transformacgdes estruturais e funcionais na familia,
desgastando-a ou até mesmo esgotando os recursos de apoio informais existentes. (Carvalho,
2012).

Segundo os assistentes sociais de cada uma das instituicGes participantes no estudo
sobre a qualidade de vida dos utentes que acompanham, estas concluem que a qualidade de vida
dos utentes € toldada por dificuldade sociais, econémicas e habitacionais, grande parte das
familias vive em situacdo de vulnerabilidade social, econémica e familiar sendo estes os fatores
que afetam a qualidade de vida dos mesmos, no entanto, se a rede informal funcionar esta
colmata mais facilmente as necessidades do utente, mas no geral é o apoio formal que mais
contribui para a qualidade de vida e insercao.

A partir das respostas dos utentes, concluimos que, para eles a sua qualidade de vida
ndo € a desejada dado os constrangimentos econémicos, mas afirmam ter uma percecao positiva
da mesma e enaltecem o apoio das instituicdes em que sdo acompanhados referindo também a
familia, sendo que ndo podemos afirmar ser o apoio formal ou informal a dar um maior apoio
aos utentes pois estes completam-se. Existe utentes que ndo tém qualquer rede social e nesses
casos apenas tém o apoio formal, no entanto, existe utentes que a familia € o seu principal
suporte.

O suporte social atenua o stress em situacGes de crise, salvaguardando o
desenvolvimento da doenca e assumindo um papel protetor, Guerra (1995) enfatiza o amor, a
estima e a obrigagéo reciproca como elementos fundamentais neste suporte. Segundo a autora,
verificou-se que um menor apoio social e familiar ao doente seropositivo contribui para o
aparecimento de sintomas fisicos em doentes com SIDA, contribuindo ainda para o aumento da
desesperanca e da depressao. (Reis, 2012).

Relativamente a segunda questdo de investigacdo, “O Sistema de Prote¢do Social vai de
encontro as necessidades das familias com VIH?”, sendo pertinente relembrar que este sistema
de protecdo social € assegurado pela Seguranca social através de trés sistemas, o sistema de
protecdo social de cidadania, dos quais fazem parte o subsistema de solidariedade, o subsistema
de protecéo familiar e subsistema de ac&o social, o sistema previdencial e por Gltimo o sistema

complementar. (Concelho de Financas Publicas, Sistemas de Prote¢do Social, outubro 2014).

50



Percecédo das Familias com VIH do suporte social

As necessidades identificadas pelos utentes foram o receio da partilha do diagnostico
com a rede informal, a dificuldade no acesso a salde, o sentimento de soliddo, isolamento e
panico e o Sistema de Protecdo Social essencialmente auxilia economicamente ndo é possivel
concluirmos claramente se este apoia as necessidades das familias pois as necessidades que 0s
utentes identificaram sdo colmatadas pelas instituicdes em que sdo acompanhadas, sendo estas
IPSS’s. O Sistema de Protecdo Social oferece aos utentes a Pensdo Especial de Invalidez ja
referida e o RSI sendo que os valores das mesmas sdo demasiado baixos para um sujeito com
caréncias econdémicas conseguir autonomizar-se.

A nivel do apoio social conseguimos aferir que dos dezasseis entrevistados, sete
considera que o sistema ndo é positivo, seis s6 teve apoio das instituicbes em que é
acompanhado, dois dos utentes considera que é bom e um dos utentes nunca teve qualquer
apoio, sendo que a maior dos utentes ndo considera que o apoio dado promove a qualidade de
vida e a insercdo social.

De acordo com os assistentes sociais quando questionados sobre 0s apoios que existem
e as melhorias a concretizar, estes sao da opinido que poderia existir mais e melhores apoios e
uma melhor articulacdo entre os mesmos, mas que existem na realidade muitas falhas néo sé
para as PVVS mas para com a populagdo em geral.

Na ultima questdo de investigacdo tentando correlacionar as duas primeiras
questionamo-nos se “Os Sistemas de apoio social respondem as necessidades sociais das
familias com VIH?”, relembramos que necessidades sociais traduzem-se numa situacdo em se
apresenta um defice de bem-estar nos direitos sociais. (Pereirinha, 2008 apud Ferreira, 2009).

Identificamos como necessidades sociais dos sujeitos entrevistados o receio da partilha
do diagnostico com a rede informal, a dificuldade no acesso a salde, o sentimento de solid&o,
isolamento e panico.

O processo de adaptacdo ao diagndstico € um processo complexo, pois representa uma
ameaca a integridade fisica, ao bem-estar, a qualidade de vida sempre com a iminéncia da perda
da mesma. (Gois, 2009).

Sé&o frequentes entre os portadores de VIH, sentimentos de revolta, de medo, de culpa,
de choque, de raiva e de desespero, juntamente com sentimentos de impoténcia, falta de
preparacdo para lidar com a situacdo e ainda o sentimento de proximidade com a morte.
(Silvestre, 2010). Mas para além destes sentimentos referidos, surge conflitos internos devido
ao modo de transmissao, na forma de contragdo do virus e/ou quem o podera ter infetado. Sdo
este tipo de fatores que afetam os relacionamentos pessoais do utente, especialmente os de cariz

sexual, que podem muitas vezes resultar em abandono, em isolamento e em solidao.
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O assistente social que acompanha os sujeitos identificou como principais necessidades
dos utentes aumentar/ melhorar a rede social, conseguir um emprego ou aumentar a
escolaridade, o apoio econdémico, 0 acesso a informacdo sobre os seus direitos, 0 apoio
habitacional, de legalizacdo e de acesso a saude, identificam a necessidade de ser aceite, de um
tratamento sem distin¢des, de poder partilhar o diagndstico sem receios e julgamentos para
conseguir colmatar a soliddo e melhorar a adeséo terapéutica.

Em resposta as necessidades identificadas, a SER+ presta apoio no ambito social,
psicolégico, ocupacional e de acesso a saude, a Associacdo Positivo tém como respostas, 0
apoio interpar, social, psicoldgico, juridico, psiquiatrico e atividades de animacao sociocultural.
E de acrescentar que existem outras instituicdes que prestam outros apoios ou trabalham em
rede com estas instituicdes, como é o exemplo da Seguranca Social onde € esta que apoia nas
prestacfes sociais, no entanto € de salientar que ndo existem apoios econdmicos especificos
para o VIH/SIDA, apenas a penséo especial na invalidez se for o caso do utente se encontrar
invalido ou o RSI, no entanto estes sdo apoios gerais a populacéo.

Com a realizacdo do estudo obtivemos a percecdo de que ndo existem respostas sociais
para as PVVS que consigam fazer face as necessidades dos utentes, existem beneficios sociais
gerais sendo com estes que as instituicdes trabalham na tentativa de melhorar a qualidade de
vida e a integracdo social, no entanto, as PVVS tém as suas proprias especificidades como a
adesdo a terapéutica, o estigma, entre outras que se acentuam em situacdo de fragilidade
econdmica e neste sentido seria importante existirem mais respostas sociais € uma maior
articulacdo entre as mesmas.

Nos testemunhos dos utentes a um claro desconhecimento dos apoios que existem, no
entanto estes identificam como respostas sociais as suas necessidades a familia, as instituicdes
em gue sdo acompanhados e 0 apoio psicologico.

Terminamos com vista a responder a questdo de partida “Os suportes de Apoio Social
existentes acompanham as necessidades das familias com VIH de forma eficaz?”. Nao nos ¢
possivel responder a esta questdo de forma direta, pois a area social é complexa e cada sujeito
é um sujeito Unico, sendo que ndo podemos concluir que acompanhem. Se analisarmos 0s
suportes de apoio social nas instituicOes estas tentam colmatar as necessidades dos utentes e as
que véo surgindo com 0s recursos que tem para o fazer, ndo sendo possivel responder a todas
pois ndo existem 0s meios precisos.

Se analisarmos o apoio social a nivel do sistema de prote¢do social defendemos que
ainda existe muito trabalho pela frente na area do VIH, desde a apoios econémicos mais
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elevados para levar o sujeito a0 seu empowerment e autonomizagdo como uma maior
diversidade de respostas sociais nesta temética.

Ainda existe muito trabalho pela frente no que concerne a infecdo do VIH/SIDA, tanto
uma aceitacdo pessoal por parte dos utentes infetados, como uma maior formacdo nos
profissionais que interagem com estes mesmos utentes e com os que estéo fora da &rea.

No meio laboral h4 ainda muita discriminacdo e desconhecimento no VIH, é
imprescindivel um maior combate ao estigma e a discriminacao, passar a sociedade que o VIH
é uma condicdo de salide como outra e que 0s sujeitos tém potencial e capacidade para trabalhar.

Dada a evolucdo da infecdo para a classificacdo de doenga cronica, 0s sujeitos
cumpridores da terapéutica tém todas as condigcBes para integrar o mercado de trabalho. E
necessario sensibilizar a populacdo geral para esta problematica de modo a que 0s sujeitos
portadores se sintam confortaveis na criacdo de lacos afetivos uma vez que estes sentem-se
muitas vezes privados dessa afei¢éo resultado em solidéo e excluséo.

O controlo da infecdo do VIH, sendo esta uma problemaética que atinge toda a populacéo,
é um grande desafio na intervencdo dos assistentes sociais, onde estes se tém demonstrado
determinantes na melhoria da qualidade de vida dos utentes, na luta pelos seus direitos e pela
ndo descriminacdo em paralelo com o desenvolvimento de respostas as suas necessidades.

O processo de realizagdo da dissertacdo foi tumultuoso no sentido em que nos
depardmos com imensas dificuldades na realizacdo das entrevistas, muitas vezes 0s sujeitos
faltaram a marcacdo para entrevista, outras vezes chegaram atrasados comprometendo a
entrevista seguinte. Revelou-se dificil a disponibilidade de salas/ espacos para a realizacdo de
entrevistas sem interrupcdes e que permitisse aos utentes um maior a vontade com o0
investigador, muitas vezes as entrevistas foram interrompidas por telefones ou barulho externo
tendo isto também dificultado a transcricdo de entrevistas. Pensamos que conseguimos
ultrapassar as dificuldades da melhor forma sendo uma ajuda essencial a disponibilidade de
ambas as instituicbes no sucesso desta investigacdo, tanto na articulacdo de recursos como na
disponibilizacdo de material acadéemico que foram uma mais valia para a aluna conseguir
construir a reviséo da literatura.

O Servico Social é uma disciplina das ciéncias humanas e cuja implementag&o reside no
trabalho com sujeitos, familias e grupos em situacao de vulnerabilidade social. Visa a mudanca
social e a promocéo da autonomia através da resolucao de problemas e capacitagédo dos sujeitos.
Com a constante alteracdo da realidade, o Servigo Social tem se tornado mais exigente em
competéncia técnica e metodoldgica, ético-politica e tedrico-pratica.
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Estas alteracOes sociais originam novas atengdes sociais exigindo da profissdo novos
recursos e abordagens tal como novas metodologias de intervencdo adquirindo a libertacdo dos
velhos constrangimentos e conseguindo dindmicas emancipadoras no desenvolvimento
organizacional permitindo criar espacos de mobilizacdo autbnoma e progressista.

Salientamos como hipdteses de continuidade, com base no estudo que realizamos tendo
em conta a excluséo que se faz sentir no VIH/SIDA, esta sendo colmatada e o apoio informal
sendo o primordial ainda existiria a necessidade da criacdo de apoios sociais, 0 sistema de
protecdo social fornecendo aos utentes mais apoio social na area do VIH seria uma ajuda ou
fomentaria a descriminacdo, por outro lado 0s apoios socias que existem, a nivel monetario,

mais elevados iria levar realmente a uma autonomizagéo ou dependéncia.
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ANEXOS

Anexo 1. Guido da Entrevista - Assistente Social

Guiao da Entrevista

Eu, Alexandra Janeiro Delgado aluna de Mestrado em Servico Social no ISCTE — IUL encontro-
me a realizar uma pesquisa sobre o tema “Perce¢do das familias com VIH do suporte de apoio social”,
sob orientacéo do Professor Doutor Jorge Ferreira e coorientacdo da Professora Doutora Maria das Dores
Guerreiro.

O trabalho tem por objetivos: caracterizar o sistema de prote¢do social sobre as garantias para estes
cocidadaos na promocao da sua qualidade de vida e bem-estar, sistematizar os suportes de apoio social
e analisar a sua correspondéncia as necessidades das familias, identificar as redes de suporte formal e
informal e por Gltimo correlacionar a natureza dos suportes sociais com as necessidades das familias.

Assim, solicito a vossa colaboracéo e disponibilizacdo na realizacdo da entrevista, de forma, a
concretizar este trabalho de pesquisa, assegurando o anonimato e confidencialidade das informagdes
recolhidas.

Cod:

Tendo conhecimento prévio dos objetivos da pesquisa sobre a Percecdo das familias com VIH
do suporte social, gostaria que comegasse por me falar um pouco do seu trabalho na Associagéo Positivo,
ha quanto tempo trabalha na institui¢do e quais séo as suas fun¢des junto dos utentes?

Poderia descrever o processo de sinalizagéo, intervengdo, acolhimento e acompanhamento aos
utentes na Associagdo Positivo?

Tendo em conta 0s sentimentos que albergam o conhecimento de um diagnostico da infegdo
VIH, quais na sua opinido, sdo as principais necessidades sentidas pelos utentes nesse momento?

Referente as necessidades identificadas, quais sd0 as respostas sociais a essas mesmas
necessidades?

Como caracteriza a qualidade de vida dos seus utentes, e quais na sua opinido sdo os fatores que
contribuem ou afetam essa qualidade de vida?

Ainda refente a questdo anterior, a qualidade de vida dos utentes esta mais relacionada com o
suporte de apoio social informal ou com o suporte de apoio formal?

Tendo em conta os apoios sociais disponibilizados para os utentes com VIH, qual é a sua opiniao
sobre 0s mesmos e 0 que acha que se poderia melhorar?

Relacionando ainda com a questdo anterior, como classifica a eficacia do Sistema de protecdo
social tendo em conta, se 0 mesmo fornece garantias aos utentes na promoc¢éo da qualidade de vida e
insercédo social?

Obrigada pela sua colaboragéo.
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Anexo 2. Guiao de Entrevista — Utentes

Guiao da Entrevista

Eu, Alexandra Janeiro Delgado aluna de Mestrado em Servico Social no ISCTE — IUL encontro-
me a realizar uma pesquisa sobre o tema “Percepcao das familias com VIH do suporte de apoio social”,
sob orientacdo do Professor Doutor Jorge Ferreira e coorientacao da Professora Doutora Maria das Dores

Guerreiro.

O trabalho tem por objetivos: caracterizar o sistema de protecdo social sobre as garantias para
estes cocidaddos na promoc¢do da sua qualidade de vida e bem-estar, sistematizar os suportes de apoio
social e analisar a sua correspondéncia as necessidades das familias, identificar as redes de suporte
formal e informal e por Gltimo correlacionar a natureza dos suportes sociais com as necessidades das
familias. Assim, solicito a vossa colaboragdo e disponibilizacdo na realizacdo da entrevista, de forma, a
concretizar este trabalho de pesquisa, assegurando o anonimato e confidencialidade das informacdes

recolhidas.
Cod:

1° Momento

Idade;

Escolaridade/Emprego;

Hobbies/ Lazer;

Auto percecdo da qualidade de vida;

Estado Civil ou situacdo de agregado familiar;

2° Momento

Inicio da doenca;

Resposta ao diagndstico;
Principais necessidades sentidas;
Resposta a essas necessidades.

3° Momento

Qualidade de vida;

Fatores que contribuem/ afeta essa qualidade;
Nivel de satisfacdo hoje, no passado e futuras
perspetivas

4% Momento

Opinido geral do apoio social em Portugal/ no
proprio;

Eficécia do sistema de protecdo social,

Garantias do Sistema e a promocao da qualidade
de vida, insercdo social,

5° Momento

Autoavalia¢do do Servigo Social
Intervencao

Acolhimento

Acompanhamento Social
Respostas as necessidades

Obrigada pela sua colaboragéo.
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Anexo 3. Grelha de Analise — Entrevista a Assistente Social

Analise de Conteudo das Entrevistas

Categorias Analisadas

Funcdes do Assistente Social

“técnica gestora do rendimento social de
insercdo”; “funcdo de técnica gestora centra-Se
principalmente na elaboragdo do contrato de
insercdo e acompanhamento das medidas
contratualizadas bem como a gestdo de toda a
rede formal que intervém junto dos utentes e
potenciar a sua rede informal.” (E.A.9.)

“atendimento social individual; atendimento
social a familias; acompanhamento social; apoio
na crise; articulagdo com outras instituicoes;
apoio na aquisicdo de habitagdo; apoio na
integracdo em equipamentos sociais (lares,
centros de acolhimento, etc.); apoio na aquisicdo
de prestacdes sociais (subsidio de desemprego,
RSI, etc.); realizacdo de informagles sociais;
encaminhamento para outras institui¢ces (IPSS,
Juntas de  Freguesia, SCML, etc.);
encaminhamento para outros apoios dentro da
Positivo; gestdo dos apoios:  géneros
alimentares, transporte e medicacdo; avaliagdo
socioeconémica para a atribuicdo de apoios:
géneros alimentares, transporte e medicagao;
visitas domicilidrias: entrega de géneros
alimentares e/ou medicacdo a utentes em
situacdo de isolamento social e incapacidade
para se deslocarem; informag&o sobre direitos e
recursos; informacéo para a saude; informacéo e
apoio na regularizacdo em Portugal; apoio no
acesso ao Sistema Nacional de Salde em
Portugal para imigrantes em situacdo regular ou
irregular; realizacdo de testes rapidos;
referenciacdo hospitalar em casos reativos para
0 VIH; participacdo em reunides de técnicos;
realizagdo de supervisdo social.” (E.B.9)

Processo de Sinalizacéo,
Acolhimento e Acompanhamento

Intervencdo,

“Os utentes da ser + podem chegar a instituicéo
de diferentes formas: iniciativa propria;
encaminhamento de outras instituicdes (por
exemplo, segurancga social, hospital de cascais,
CMC, IPSS’s, etc); encaminhamento por outros
utentes ja em acompanhamento na ser+. A
maioria dos utentes vém encaminhados pela
seguranca social e pelo hospital de cascais, com
guem foi estabelecida uma estreita relagdo de
parceria.”’; “Qualquer inicio de intervengdo na
Ser + requer um atendimento com uma técnica
gestora, quer seja da servico de acdo social,
rendimento social de insercdo ou servico de
apoio domiciliario. Este atendimento é marcado
para a técnica respetiva de cada servico
conforme o pedido efetuado.”; “O acolhimento é
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feito, salvo raras excecdes, pela técnica gestora.
De forma geral, num processo de acolhimento é
onde é apresentada a instituicdo e 0s seus
servigos, é assinado o consentimento informado,
levantamento do pedido e inicio da recolha de
dados da pessoa/familia dados
sociodemograficos, composicdo do agregado
familiar, rendimento e despesas, situacdo social,
redes formais e informais de apoio, e programar
qual a intervencdo a tomar, sendo que existem
varias situacbes em que a intervencdo
despoletada de imediato. “(E.A.9)

“A primeira vez que uma pessoa Vem a
instituicdo € geralmente atendida pelo apoio
interpar que acolhe a pessoa e faz a triagem para
0s servigos da instituicdo (apoio social,
psicolégico, psiquiatrico, juridico, atividades de
animagdo sociocultural).” ; “A nivel do apoio
social a pessoa pode chegar através do apoio
interpar, mas também pode ser encaminhada
diretamente por outras instituicdes (IPSS,
Hospitais, SCML, Unidades de Desabituacéo,
Seguranca Social, Juntas de Freguesia, etc.)” ;
“Q atendimento social ¢é realizado sob marcagao
prévia, as sujeitos sdo atendidas a hora marcada
e tem a duracdo méxima de 1 hora; pode ser um
apoio pontual numa situacéo de crise, como um
acompanhamento social para melhoria da
situacdo da pessoa e/ou familia. Realiza-se o
diagndstico da situacdo socioecondmica e de
salde e posteriormente um plano de intervencédo
social junto com o utente de forma a atingir 0s
objetivos, desejos e necessidades do proprio, a
duracdo da intervengdo depende muito de cada
situacdo e dos recursos existentes na sociedade e
do proprio.” (E.B.9.)

Principais necessidades do utente do ponto do
Assistente Social

“Grande parte dos utentes acompanhados nos
servicos de &mbito social da ser +, ndo tém
diagndsticos recentes, pelo que as principais
necessidades verbalizadas no inicio do
acompanhamento sdo de ambito social,
econdmico, habitacional, legalizacdo, de salde,
entre outros. Quando sdo diagnosticos recentes o
que mais sobressai é a falta de informacéo sobre
o VIH.” (E.A.9.)

“(...) inicialmente o utente tem necessidade de
se sentir aceite, de ser tratado sem distincGes, de
poder falar abertamente com alguém sobre a
doenga, mas também sobre a sua vida no geral,
ha sujeitos que estdo muito sos e aqui temos um
papel importante de escutar e de apoiar.

; “A nivel social as necessidades variam de
pessoa para pessoa, vdo desde aumentar ou
melhorar a rede social/familiar; arranjar
emprego e/ou aumentar a escolaridade; melhorar
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a adesdo terapéutica; ter uma habita¢&o condigna
ou simplesmente uma habitagdo (sujeitos em
situacdo de despejo ou jA em situacdo sem-
abrigo); acesso a informacdo e apoio para
adquirirem prestacOes sociais (RSI, Subsidio de
desemprego, abonos de familia, pensdes de
invalidez, velhice, CSI, etc.); necessidade de
bens bésicos para melhorar a situagdo de vida
(apoio para pagar contas; apoio alimentar,
medicacao, apoio em transporte para ser possivel
uma procura ativa de emprego, para ir a
consultas ou simplesmente sair de casa);
necessidade de ter acompanhamento a nivel de
infeciologia em Portugal no caso de migrantes;
de regularizarem a sua situagdo em Portugal
quando em situagdo irregular, de forma a
conseguirem uma integragao efetiva.” (E.B.9.)

Respostas Sociais as necessidades referidas

“Na Ser + existem respostas de &mbito social,
psicolégico, ocupacional e diretamente de apoio
a saude, nomeadamente ao nivel do servigo de
apoio domiciliario. Sempre que nao € possivel
ser a Ser + a garantir a resposta, é feita a
articulaghio com  outros  recursos  da
comunidade.” (E.A.9.)

“A Positivo € uma resposta social, que da apoio
as sujeitos que vivem com VIH/SIDA (PVVS) a
diversos niveis: apoio interpar, apoio social,
psicolégico, na procura de emprego, juridico,
psiquidtrico e atividades de animagdo
sociocultural. Existem mais instituicdes em
Portugal que ddo resposta especifica a PVVS e
gue tém outros apoios, que complementam por
vezes 0s que nos damos. Para além destas
respostas sociais e se falamos de prestacOes
sociais para esta populacdo, existe apenas a
pensdo especial na invalidez pelo VIH.

Desta forma, penso ndo existirem respostas
sociais para PVVS que consigam fazer face a
todas as necessidades que mencionei. Existem
beneficios sociais gerais que é com o0 que
trabalhamos para melhorar a qualidade de vida e
a integragdo social, contudo as PVVS tém
especificidades proprias, devido a evolugdo da
doenca, a adesdo a terapéutica, ao estigma, entre
outras e que quando em situacdo de fragilidade
socioecondmica ainda mais se acentuam, neste
sentido seria importante existirem mais
respostas sociais e maior articulagdo entre as
mesmas.” (E.B.9.)

Qualidade de Vida dos utentes e fatores que
contribuem para a mesma

“Ao nivel da intervencao social a informacao
que disponho para caracterizar a qualidade de
vida baseia-se na minha percecdo e no
conhecimento de tenho das sujeitos que
acompanho e experiéncia profissional. Desta
forma, na minha opinido grande parte dos
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utentes tém uma qualidade de vida que estd
toldada pelas dificuldades sociais, econémicas e
habitacionais. A maior parte das familias em
acompanhamento vive em situagdo de grave
vulnerabilidade social, econémica e familiar,
sendo estes a meu ver os principais fatores que
interferem na sua qualidade de vida.” (E.A.9.)

“(...) a qualidade de vida dos meus utentes ¢
baixa, tendo em conta que em geral chegam ao
apoio social numa situacdo socioecondmica
complicada, sem trabalho, com pouco suporte
social e familiar, com elevados niveis de stress,
depressao e o estado de salide por vezes também
afetado. Os fatores que contribuem para esta
baixa qualidade de vida prendem-se com
situacBes de discriminacdo, estigma e baixa
autoestima, ndo aceitacdo da doenca, rutura com
familiares e amigos ou excluirem-se dessas
relacbes, baixa escolaridade, problemas de
salde, o receio de serem despedidos caso
descubram que tem VIH, desconhecimento de
direitos sociais e legais, entre outras.” (E.B.9.)

Qualidade de Vida e a relagdo com o0s suportes
de apoio informais e formais

“A rede informal, principalmente a familia esta
comprometida em muitos dos nossos utentes e
este fator influencia negativamente a sua
gualidade de vida. Relativamente a rede formal,
apesar de haver vérias respostas, Servicos
disponiveis, nem sempre estes estdo adaptados
as necessidades dos utentes, nem correspondem
as expetativas que as sujeitos criaram desta
rede.” ; “(...) é necessario salientar que quando
a rede informal funciona esta consegue muito
mais facilmente colmatar necessidades e apoiar
a pessoa mesmo que a a rede formal néo esteja
tdo presente.” (E.A.9.)

“Penso que no geral seja o suporte de apoio
formal, devido a pouca ou inexistente rede
social/familiar que tém. Muitas sujeitos s6 tém a
Positivo como rede de suporte.” (E.B.9.)

Opinido do Assistente Social sobre os apoios e
melhorias a concretizar

“(...) na minha opinido, caso o sistema de
protecdo social estivesse a funcionar em pleno e
todos os cidaddos tivessem pleno poder da sua
cidadania, independentemente da sua condigéo
de salde, ndo teriamos que ter apoios
econdmicos da seguranca social com rubricas
especificas para o VIH, instituicdes exclusivas
para PVVIH (...).”; “(...) o facto de haver
apoios sociais especificos também levanta
questbes de exposicdo da propria pessoa € a
confidencialidade sobre os seu estado de salde
pode ficar comprometida. Penso que com mais
formacdo aos profissionais da area do apoio
social e se esta for mais generalizada e o VIH
for desmistificado, podemos tentar que as
PVVIH nao tenham que estar
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“compartimentadas” ao nivel do apoio social
pela sua situacdo serologica.” (E.A.9.)

“Penso que podiam existir mais ¢ melhores
apoios para as PVVS. Melhorar a articulagéo
entre 0s apoios que existem e um maior trabalho
em rede, de forma a evitar situacfes de espera
gue podem colocar em risco um determinado
projeto de vida.

Também é necessario, a meu ver, um maior
combate ao estigma e discriminagdo associado
ao VIH, para que possa haver uma verdadeira
inclusdo social.” (E.B.9.)

Eficécia do Sistema de Prote¢édo Social do ponto
de vista do Assistente Social

“O sistema de protecao social tem muitas falhas
junto das sujeitos de forma geral. No caso das
PVVIH, que acrescentam vérias
vulnerabilidades, o sistema de protegdo social
deixa muitos direitos por garantir. Desta forma,
a qualidade de vida fica sem duvida
comprometida e muitas vezes falamos logo de
necessidades béasicas de subsisténcia que nao
estdo colmatadas como por exemplo um acesso
pleno a saude, a habitacdo e a insercdo social e
profissional. Estas necessidades implicam
diretamente na qualidade de vida, pois muitas
vezes as sujeitos que acompanhamos tém
dificuldade ver garantidas as necessidades mais
baixas da piramide de necessidades.” (E.A.9.)
“Acho que ¢é pouco eficaz, podia ser muito
melhor.” (E.B.9.)

Anexo 4. Grelha de Analise — Entrevistas aos Utentes

Andlise de Conteudo das Entrevistas

Categorias Analisadas:

2° Momento

Inicio da Infecdo

“Fui ao hospital de Cascais (...) fizeram exames,
uma data de exames, mas eu ja desconfiava que
tinha isso pela relagdo que tive com... ndo usava
preservativo (...) tinha relagdes com mulheres e
ndo gostava de usar aquilo (...)” ; “(...)
entretanto depois aquilo dos exames todos e
estar hospitalizado veio uma médica (...) Olhe o
Senhor S. tém VIH. (...) E agora o que é que eu
faco?” (E.A.1.)

“Fui ao centro de saude, € o centro de satude
mandou-me fazer umas analises, eu fui (...) fui
ao centro de salde e 0 meu médico de familia
ndo estava la, foi uma médica substituta (...)
“Pois é senhor A. O senhor tem SIDA.” (E.A.2.)
“(...) eunao lhe posso dizer precisamente como
é que surgiu ndo é, porque eu tive uma fase mais
complicada.” (E.A.3.)

“Eu nem fazia ideia disto.”; “Pronto eu fui la
numa consulta e o senhor mandou-me fazer
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andlises e quando vieram ja nem me deram
analises nenhumas. Passou logo para a minha
médica de familia.”; “(...) essa doenca parecia
ser um bicho de sete cabecas, penso que era em
98. (...) veio a psicologa, veio médicos nao sei
de onde (...) eu fiquei, meu deus vou morrer.
Naquele tempo néo sabia nada disso. A médica
me explica que eu tinha. Mas como é que eu
apanhei isso, e eu fiquei, quase que eu morria
(...) Eu queria era morrer ji naquela altura.
Pronto, mas pensava mais nos meus filhos.”
(E.A4)

“Foi ele que me pegou. (...) agente
namoravamos, ele ndo me contou nada.”;
“Entretanto fui doar sangue, e comecei cartas do
instituto de lisboa para fazer novos exames
porque alguma coisa ndo estava bem.”; “(...) s6
quando engravidei de, quando ja estava gravida
de 5 meses, tive principio de aborto, fui para o
hospital e foi ai.” (E.A.5.)

“Também nao sei. (...) Sei que estava internado
no hospital, e no hospital disseram isso, que
tenho.”; “Como € que isso aconteceu, eu nao sei.
Até hoje ainda estou para saber como € que
foi.”(E.A.6.)

“Nao sei, ndo tenho a certeza absoluta. Eu tive
alguns comportamentos de risco com mulheres.
Mas tive outros com drogas (...) ndo posso dizer
que foi uma coisa ou outra.” (E.A.7.)

“A questdo do VIH foi, ora bem, isto foi nos
anos 90 (...) Depois o Dr. F., do hospital de
santa marta, veio ter comigo ¢ “Pronto a I vai ser
operada entdo no dia 25 (...) e a I sabe o que tem
ndo €77, “Quais qué?”, “Entdo tem VIH”.”
(E.A8.)

“Eu sou infetada desde 1992, desde os meus 15
anos, contrai o VIH com o meu primo nhamorado,
e ja tive muitos altos e baixos. Ja tive em doente
de SIDA, neste momento sou um long survival
com elite controler, ndo tomo medicacéo ha 18
anos.” (E.B.1.)

“Olhe... Boa pergunta que nunca soube
responder.”; “Eu sei quem foi, mas eu ja lhe
perdoei.” (E.B.2.)

“Eu estive doente, num servico com o médico
que estava sé a desgastar-me o0 médico disse que
ia realizar-me um exame onde eu trabalha, ia me
arranjar uma vaga no hospital onde ele
trabalhava, para eu ir e eu disse 0 que e que
tenho? De |4 ndo queria, depois dai fiquei de ir
em baixo o patrdo disse ao médico para fazer a
carta para me mandar urgéncia, e nessa urgéncia
fui € que descobri.”; “Nao faco ideia. Eu acho
que... pronto, ndo sei dizer, porque 14 por estar
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a fazer parto, ter contacto com sangue eu sei que
isso ndo ¢ suficiente, ndo sei.” (E.B.3.)

“Ora foi ha, fez ha pouco tempo 10 anos, eu logo
que a infecdo apareceu, anos 90 eu ja estava
bastante informado e morria de medo de ser
infetado. N&o que tivesse uma vida muito
promiscua, mas eu costumo dizer, que tinha uma
vida sexual ativa, mas em 10x &s vezes ndo se
usava preservativo.”; “(...) passei um periodo
em que eu saia muito, sO conseguia estar
relaxado saindo, bebendo e foi ai que me
infetaram.” (E.B.4.)

“Olha nio sei explicar mesmo, dizer e inventar
as coisas. Por isso ndo sei explicar. Aconteceu.”
(E.B.5.)

“Eu descobri na gravidez da minha filha e como
deve calcular pensei que tivesse sido transmitido
pelo pai da minha filha. Mas ndo... Nao tinha
sido ele. Foi transmitida por outra pessoa, por
um outro relacionamento que eu tive.” (E.B.6.)
“Do VIH, eu suspeito que foi quando a minha
ex-mulher engravidou da minha filha (...) e eles
viram que ja ndo faziam mais nada mandaram-
na para lisboa, para o Garcia de Orta e depois
teve que levar muitas transfusGes de sangue e
guando Ihe abriram a barriga e tiraram a menina
ela ndo aguentou e morreu. E eu suspeito que
tenha sido dessas transfusdes de sangue que ela
levou, depois disto acontecer, nds recebemos
uma carta em casa para irmos ao hospital fazer
analises a SIDA e assim do nada e eu suspeito
que seja isso, que tenha sido algum sangue
infetado que eles tenham dado, e depois fizeram
rastreio nas sujeitos que receberam aquele
sangue sO que depois € a tal coisa, meter um
processo contra o hospital é a mesma coisa que
uma pulga lutar com um elefante néo valia de
nada.” (E.B.7.)

“O VIH como ¢ que surgiu, isso ha 27 anos que
eu descobri o VIH (...) depois eu levei 2
transfusdes de sangue, depois ha 27 anos quando
eu fiquei gravida da minha filha mais nova, (...)
depois a fazer exames descobriu-se que eu tinha
o HIV, bem eu fiquei transtornada (...).”
(E.B.8.)

Resposta ao Diagndstico

“Q primeiro impacto é uma pessoa fica na, epa o
que é isto? Pensa que é uma coisa, ndo é nada de
outro mundo.” (E.A.1.)

“Eu se nao tivesse sentado...”; “Eu via os sinais
SIDA ¢ igual a morte.” “(...) eu engoli em seco,
a minha reacdo, fiquei sem reacdo, para mim
SIDA era igual a morte. A minha vida tinha
acabado ali.”; “No centro de saude dizem que eu
tenho SIDA, agora tenho VIH? Que raio é isso
VIH? VIH ndo sabia o que era, SIDA sabia 0 que
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era (...)”; “Tinha os CD4 a 250, estava mesmo
guase a chegar, se eu demorasse mais tempo
tempo estava no estado de SIDA. Deram-me a
medicacdo mas nem me adverteram nem me
falaram dos efeitos secundarios nem nada.”;
“(...) foi através de sexo porque eu ndo injeto
nada (...)”; “(...) tive dois meses fechado em
casa sem sair, ndo fui descriminado por
ninguém, eu descriminei-me a mim mesmo. (...)
Como eu ndo sabia como se transmitia e como
eu nao queria espalhar isto.” (E.A.2.)

“Eu ja vivo com isto ha 20 anos. (...) Ao inicio
foi complicado, ha aguela revolta ndo é. Se eu
apanhei, alguém me pegou eu também ndo vou
ter o minimo cuidado para ndo pegar a
ninguém.”; “E claro quando eu tive nogdo do
problema que eu tinha, e que ndo podia agir da
forma que eu agia comecei a ter outros
cuidados.”; “(...) depois uma pessoa tem a carga
viral muito baixa, ndo tem defesas nenhumas
qualquer coisinha agente pega logo, era
precisamente isso que me acontecia (...)”
(E.A3)

“Nao tenho familia ca. S6 era eu e os miudos.
Meus dois filhos. Eu fiquei completamente
desorientada.” (E.A.4.)

“Foi muito mau porque foi tudo junto,
engravidei, descobri o que tinha, fui posta fora
de casa, foi tudo assim, foi um ano muito mau.”
(E.A5)

“Epa foi um grande choque. Nao estava a espera.
Foi chato. N&o estava a espera, pronto. L& esta a
velha maxima que € o s6 acontece aos outros.”
(E.A7)

“(...) entrei logo em panico, la esta, que é que
tinha a SIDA? O gajo do caixote do lixo, ndo
eramos nos. NOs ndo tinhamos a SIDA, era uma
vergonha nessa altura.”; “Foi horrivel, foi pura
negacdo nao €, pura negacdo.” (E.A.8.)

“E a minha reagdo foi, ndo chorei, a médica
ainda hoje fala nisso, porque a minha Unica
preocupacado era como € que, o que é que eu fazia
para nédo passar isto aos outros, depois isolei-me,
que é o normal na altura, ndo dava para falar com
ninguém, entrei em depressdo... Depois quando,
perco muito peso, e entdo entro a primeira vez,
na primeira vez que entro no curri cabral, foi
logo para internamento, e 0 meu estado de VIH
ja estava muito avancado, na atura ndo havia a
carga viral, havia s6 0os CD4 e eu estava sem
defesas no organismo, e entdo na altura disseram
que eu sO ia durar uma semana. Chamaram a
minha familia toda e foi ai que a minha familia
comecou a saber.” (E.B.1.)
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“E foi nessas analises que foi detetado e dai foi
tudo por &gua abaixo. Foi o trabalho, ndo se pode
andar naqueles trabalhos com estas doengas.”
(E.B.2)

“E isso que me faz impressio, esta doenca
depois veio dar cabo de mim, porgue é uma coisa
que eu ndo esperava. Nao ha ninguém que saiba
da minha familia.”; “Nao sei. Na guiné¢ eu
trabalhei como enfermeira parteira, ndo sei, nao
sei.” (E.B.3.)

“E assim, sabe eu posso dizer muitas vezes nos
é gue complicamos a vida, imagina o ndo aceitar,
0 que é que podemos mudar nisso? Nada. Torna-
se mais fécil quando aceitamos, aceitamos quem
nds somos, temos que viver com isso, € 0 ndo
aceitar leva muitas vezes as sujeitos a ficar em
baixo. Depressdo. Mas quando nds aceitamos
até ganhamos forca para lutar contra isso, porque
todos n6s sabemos quem estd com isso, a nao
tomar medicagdo é pena de morte, todos nos
sabemos, sO que gracas a deus hoje em dia com
estes tratamentos pronto a pessoa vive mais ou
menos.” (E.B.5.)

“Mortal. Eu pensei logo que ia morrer.” (E.B.6.)
“Ao principio fiquei chocado, e fiquei muito
abalado pronto. Na minha cabeca era apanhei a
SIDA vou morrer, que é essa a ideia geral das
sujeitos e eu hoje em dia tenho que esconder um
bocado das sujeitos que me rodeiam porque a
ideia geral que as sujeitos tem, as sujeitos que fi
sdo seropositivas, tem uma ideia que sida €
sinonimo de morte e mesmo com 0S Meus
familiares tive dificuldades em contar-lhes o
problemas que tinha porque pronto as sujeitos
tem essa ideia que uma pessoa que e seropositiva
“chega te para 1a”. (E.B.7.)

“Foi um grande choque que eu apanhei depois
fiquei mais revoltada, por eu ser uma pessoa
muito cuidadosa e perguntava-me “Como ¢ que
eu apanhei?”. E entdo sempre meti na cabeca
que foi através das transfusdes de sangue que eu
apanhei (...)”; “Foi horrivel, foi um mau estar,
lembro-me tdo bem como hoje, bem eu ia
desmaiando, senti um calar frio horrivel, e andei
com esse durante anos e anos, sem puder...
depois que é o mais complicado, sem puder dizer
a ninguém, por exemplo, eu ndo tenho ninguém,
nenhum familiar que sabe que eu tenho HIV
(...).” (E.B.8.)

Principais necessidades sentidas

“(...) ao principio tinha aquela coisa eu hoje ndo
me preocupo (...)"(E.A.1.)

“Eu estava com receio que as Sujeitos me
olhassem de modo diferente, mas ndo aconteceu
porque é assim, depois vim para aqui para a
SER+, falar como se transmitia (...)”. (E.A.2.)
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“(...) quando o hospital velho acabou, (...)
houve mais democracias, enquanto foi aqui no
hospital velho eu sempre ia as consultas, tomava
a medicacdo e tudo mais, mas quando passou la
para cima, eu deixei de ir, porque l& eu ja ndo
tinha a facilidade de ter consultas que eu tinha ca
em baixo.” (E.A.3.)

“Senti completamente perdida. Nao sabia o que
fazer, ndo podia contar a ninguém, se contasse
as sujeitos fugiam de mim.” (E.A.4)

“Eu pensei varias vezes em matar-me. Nao sei
se lhe digo tudo.” (E.A.5.)

“Psicologicamente  fui-me muito abaixo.”
(E.A7)

“Eu entre em estado de panico (...)”" (E.A.8.)
“Falar com alguém. Partilhar com alguém. Tirar
duvidas. Estamos a falar de uma altura em que
ndo se sabia como é que 0 virus se comportava,
lembro-me perfeitamente de um primeiro
médico, que ainda era estagiario, que no meu
desespero, porque eu entro numa sala de
infetocontagiosos, com 15 anos, com 16 porque
ja tinha feito 16, e sou tratada como uma mulher
adulta ndo é. E todas as mulheres que la estavam
realmente eram toxicodependentes e prostitutas.
E eu dizia que ndo, eu tinha sido infetada por
uma relagdo heterossexual, e que tinha sido o
meu primeiro namorado, a minha primeira
relacdo sexual e as sujeitos duvidavam muito,
médicos inclusive, enfermeiros, achavam que eu
era mentirosa e que pronto. E lembro-me
perfeitamente de um primeiro médico, que ainda
estava em estagio, que o pouco que ele sabia,
sentou-se a minha frente e desenhou-me o virus,
disse-me como €é que ele se comportava, porque
eu realmente tinha era duvidas, eu queria tentar
perceber como é que este virus funcionava, o
que é que ele realmente fazia, que a mim deram-
me uma sentenca de morte, a mim disseram-me
que eu ndo podia ter filhos, que eu ndo podia
namorar, que eu ndo podia, ndo valia a pena
sonhar muito porque mais tarde ou mais cedo ia
morrer.” (E.B.1.)

“Muitas. O que me valeu foi uma colega que esta
I4 no coiso, no servico de infeto, mas colega de
curso, conhece-me bem, fica-me dando na
cabeca para ndo pensar nisso porque é doenca
como outra gualquer, mas para mim ndo, para
mim ndo é como qualquer.” (E.B.3.)
“Necessidades temos muitas, hoje em dia
problemas que o mundo enfrenta que néo é féacil,
tudo o que te ddo, o apoio a pessoa pode
agradecer. Mesmo que seja 1 céntimo que a
pessoa d4, deve-se valorizar.” (E.B.5.)
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A minha necessidade foi morrer. O meu
primeiro pensamento foi, vou sair daqui e vou
atirar-me de uma ponte. E fugir. Tentei ainda
fugir as consultas, quando a medica disse, a
medica de familia, disse que tinha dado positivo
e que eu tinha que ir ao hospital. Eu devia ter 1
més de gravidez, eu ndo fui logo ao hospital, ndo
falei a ninguém, nem ao pai dos meus filhos,
fiquei calada. Sé pensava o que € que eu ia fazer
para me tirar a vida a mim e & crianca. (E.B.6.)
“Senti que tinha que viver com aquilo, foi me
mentalizando e fui me informando sobre a
doenca e depois meti na cabega que tinha que
viver com aquilo para o resto da minha vida,
pronto.” (E.B.7.)

Resposta as necessidades

“Mas principalmente e a minha familia.”
(E.AL1)

“Apaziguei um bocado quando contei a minha
familia.”; “(...) eles aceitaram tdo bem a minha
condicéo, que eles s6 me disse, a minha irméa so
comecou a dizer “Agora o que agente tem de
fazer é separar os teus pratos, o teu prato, o teu
copo, os teus talheres” (...) e eu confortei-me
com aquilo.” (E.A.2.)

“(...) quando eu voltei para cascais ai ¢ que eu
comecei a ser seguida, foi quando contei a minha
familia o problema que eu tinha, como a minha
mae ndo sabe ler nem escrever foi mais
complicado. Eu fazia questdo que ela me
acompanhasse nas consultas todas, que era para
0 médico lhe explicar. Para ver se ela aceitava
melhor, ao meu pai, (...) ele nunca soube.”;
“Comecei a fazer medicagdo quando vim para a
SER+, que a Dr. J. depois ajudou-me, fez com
gue eu tivesse outra vez a inscri¢do no centro de
salde para poder ir ao hospital. Foi ai que
retornei a medicagdo.”; “Nao ia ao hospital, ia a
clinica. (...). Porque eu néo tinha meio de me
tratar (...). Cheguei a pedir emprestado para ir
(...)” (E.A3)

“Nada, foi a psicdloga que me apoiou muito, a
médica também.” (E.A .4.)

“Tive mas eu ndo ligava a ninguém, fiquei. As
sujeitos falavam comigo, entrava por um
ouvido, saia por outro.”; “Era os médicos.
Sujeitos boas. S6 que eu bloqueei.” (E.A.7.)
“Bem, eu ndo me posso esquecer, foi no aspeto
psicologico (...)”" (E.A.8.)

“O médico explicou-me aquilo que ele sabia e
pouco mais... E na altura que toda a gente tenta
ler tudo, a internet ainda ndo... que é uma
vantagem que existe hoje, as associagdes nao
existiam, a Unica que existia era a abrago, esta
surge mais tarde, a Associacdo Positivo surge
mais tarde, no ano a seguir ou uma coisa assim,
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as duvidas ndo foram tiradas, nunca sdo tiradas,
as duvidas foram muito mais tarde tiradas,
guando realmente o VIH comeca a ser mais
estudado, sabemos mais coisas portanto.”
(E.B.1.)

“(...) de momento tenho tido aqui a Positivo.
Nem a santa casa nunca me deram. Apoiaram-
me uns meses e depois deixaram-me apeado,
disseram que a minha reforma chegava bem. E
eu sabendo que tem a reforma e ainda recebem
o subsidio da santa casa e sei 14 mais o que.”
(E.B.2.)

“Nem uma resposta mesmo.” (E.B.3.)

“E assim, ndo houve s6 1 resposta para as
minhas necessidades do momento, houve uma
resposta para as minhas necessidades em tudo,
foi o Unico sitio em que eu recebi realmente
apoio. Quando fiquei sozinha com duas
criangas... sem marido, nunca me ajudou, sem
poder falar com ninguém, sem conseguir me
relacionar... Em termos de ter namorado, ter
alguém. Estou sozinha, tentei algumas vezes
relacionar. Mas eu tenho um problema com o
falar a verdade e quando agente fala a verdade
as vezes as coisas ndo correm bem. A maior
parte das sujeitos ndo sabem o que é isto. Basta
tu dizeres eu sou seropositiva... Susto. E os
relacionamentos que eu tentei ndo deram certo.”
(E.B.6.)

Momento

Qualidade de Vida

“(...) a minha qualidade de vida nao é ma, mas
ja estou cansado de ndo fazer nada.” (E.A.1.)
“Podia ser melhor se 0 meu rendimento de
insercdo fosse melhor. (...) eu estou a receber
137€.” (E.A.2.)

“E bom. Dentro dos possiveis. Agente tenta
viver ndo pensando, eu fago a minha vida como
se nao tivesse nada.” (E.A.3.)

“Agora ja estou habituada com isto, parece, fago
a minha vida normal como qualquer pessoa
saudavel, ndo tenho problemas nenhuns, o
problema que eu tenho é sempre fazer as
consultas, as analises, tomar a medicacdo na
hora certa ¢ dias certos.” (E.A.4.)

“Ai eu fago tudo normal, acho que tenho uma
boa qualidade de vida, vivo como qualquer outra
pessoa.” (E.A.5.)

“Entdo ¢ como estd a ver.” (E.A.6.) Nota: O
senhor encontra-se de cadeira de rodas.

“Ah isso, qualidade de vida eu tenho boa.”
(E.A7)

“Muito ma. Para mim, o meu apoio total ¢ a
SER+, a SER+ passou a ser ndo a minha segunda
casa mas a minha primeira casa. Porque eu sinto-
me tdo mal na minha prépria casa, eu sofro de
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violéncia doméstica, ndo tanto fisica, mas mais
psicolégica que as vezes ¢é pior (...)” (E.A.8.)
“Ha4 contas para pagar sempre, eu tenho
qualidade de vida ndo, dentro do possivel, eu ndo
sou uma pessoa com muito...”; “Como disse,
sou divorciada por isso tenho que trabalhar para
2 adolescentes, que ja sdo adulto-adolescentes, e
trabalho todos os dias, sou trabalhadora
independente, portanto a qualidade de vida é
pagar contas. Ndo da para disfrutar muito
quando agente tem 2 filhos para criar.” (E.B.1.)
“A minha qualidade de vida é muito apertada
simplesmente, o dinheiro ndo... eu s6 de quarto
pago 200 e o resto?” (E.B.2.)

“A minha qualidade de vida, tirando a doenga.
Olhe vivo uma vez cada dia.” (E.B.3.)

“Da minha qualidade de vida, no geral de 0 a 10,
7.” (EBA4.)

“Posso dizer normal.” (E.B.5.)

“A minha qualidade de vida ja esta melhor, mas
ja esteve muito mal. Porque eu ndo aceitava e
SOuU uma pessoa que no passado antes de vir para
aqui, ndo tomava medicacdo, ndo sabia das
consequéncias, eu ia a consulta chegava a
consulta e era “SIM”, “NAO”, ¢ ndo fazia
medicacdo. A medica falava que os meus cd4
estavam baixos, eu sabia la o que era cd4, o que
era carga viral.” (E.B.6.)

“Atualmente ¢ um bocado solitaria (...)”
(E.B.7.)

“Hoje a minha qualidade de vida ¢ mais ou
menos. (...) Eu vivo muito de mentira, ¢ muito
triste doutora, vivo num mundo de mentira e
num mundo de medo, estou sempre com medo
de ser descoberta. E horrivel. Tenho apoio aqui,
tenho apoio com a Dr. Rute, tenho apoio na
abrago também 14 com as doutoras mas nunca é
suficiente.” (E.B.8.)

Fatores que contribuem/ afetam a qualidade de
vida

“E a questdo de ndo trabalhar (...)”; “(...) eu
quero ter movimento, quero, SOU uma pessoa
muito ativa.” (E.A.1.)

“Eu estava a receber o rendimento de insercao
social (...) na altura era 190€”; “E complicado,
é saber esticar bem o dinheiro, e com ajudas dos
meus irmdos gracas a deus compreenderam o
problema de satde que tenho (...)”; “Afeta eu
ndo ter trabalho, claro que vir a8 SER+ ocupa-me
um bocado.” (E.A.2.)

“Tudo. S6 o facto de eu me sentir util ja é muito
bom nao é?” (E.A.3.)

“Eu vivo como uma pessoa normal.” (E.A.4.)
“(...) o meu maior medo na minha vida ¢ de
alguma forma passar para os meus filhos. Vivo
muito com esse medo.” (E.A.5.)
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“Epa, tenho sempre comer, aquilo que eu quero,
tenho piscina, tenho um quarto bom, durmo
bem, pronto tenho aquilo.”; “A reforma como eu
descontei pouco, (...) descontei s6 20 anos ca ¢
a minha reforma era 260€, agora ddo-me
metade. (...) A minha irmi também me ajuda,
ndo pago &gua, ndo pago luz, ndo tenho
obrigagoes de pagar despesas.” (E.A.7.)

“(...) eu posso lhe dizer que ¢ o meu, a minha
bengala ¢ a SER+. Eu estou na cozinha &s
segundas e quintas, como voluntaria, mas dao-
me 60€, até nesse apeto (...)” (E.A.8.)

“(...), faco uma vida totalmente normal, o VIH
neste momento ndo é, faz parte da minha vida
porgue eu sei que ele esta dentro de mim, mas
ndo me incomoda em nada.” (E.B.1.)

“Positivos € que ndo estou na rua. Eu tive 6 anos
a dormir em cima de uma pedra numa estacéo de
comboios e uma de barco, que é Belém, s6 por
ai ¢ positivo. Hoje tenho um teto.” (E.B.2.)
“Olhe ¢ vir ao ginasio, 1x por semana no ginasio,
fazer o comer... Como agora, deitei-me e ate
levantei e vim.” (E.B.3.)

“Eu estou a ser acompanhado aqui de
alimentagdo, medicacdo, e na documentagdo
também.”; “Tenho colegas também que me
ajudam com a alimentagdo, sujeitos que vivem
la em casa.” (E.B.5.)

“Fatores monetarios também. Existem muitas
dificuldades. E s6 o meu ordenado. O pai dos
meus filhos ndo esta nem ai. Eu estou doente, os
filhos sdo meus. N&o sei se é uma forma de
castigar.” (E.B.6.)

Nivel de Satisfacdo

“Mais ou menus.” (E.A.1.)

“Hoje estou melhor. (...) com a necessidade que
eu passo hoje, com as necessidades monetérias,
ganhei mais amor, talvez amigos, mas amigos de
verdade, antes era s6 amigos por conveniéncia.”
(E.A2)

E 0 agora. Sem comparagao. Porque pelas vidas
que andava, aquilo ndo é vida ndo é? Agora
tenho a minha casinha, tenho as minhas
preocupacfes, as minhas responsabilidades,
levanto-me todos os dias para ir trabalhar, isso é
optimo!.” (E.A.3.)

“Sinto. E como uma pessoa normal.” (E.A.4.)
“E diferente, eu agora sou mae, tenho dois
filhos, antigamente no meu passado era uma
menina ndo é. E diferente, mas vivo bem agora.”
(E.A5)

“Eu gostava mais dantes do que agora.” (E.A.6.)
“Quer dizer, se eu tivesse homem que me
pagasse as contas (risos) era melhor, se eu néo
vivesse num bairro social e ndo tivesse tantas
caréncias economicas... Realmente. A nivel de
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satisfacdo pessoal eu estou contente com quem
sou e com os objetivos que tenho alcancado, o0s
meus filhos estarem num percurso fantastico, até
anivel escolar e tudo, tenho muito orgulho nisso,
nessa mae que me tornei e nos miudos que hoje
eles sdo. Mas economicamente estamos num
pais de crise, portanto eu ndo posso dizer que
estou satisfeita a nivel geral porque ndo.”
(E.B.1)

“Nao sinto. Eu ndo sinto.” (E.B.3.)

“Eu vou dizer que sim. Tem piores... Eu quero
gue seja diferente, eu quero ir para a minha terra,
ndo estou a conseguir até agora mas tenho
esperanca talvez um dia vou, ndo gosto de
dramatizar, queixar, o que € que isso vai mudar?
Nada, ndo muda.” (E.B.5.)

“E assim, eu levo, tento levar a vida de forma
positiva. Em tudo... Ndo vale a pena estar a
apoquentar-me.” (E.B.6)

“Resignado com o0 que tenho. A vida
transformou-se assim” (E.B.7.)

4° Momento

Opinido sobre o apoio social “Acho muito bem, ¢ muito bom agente
conversar.” (E.A.1.)

“Em termos monetarios acho que os apoios
sociais sdo curtos. Agora 0 atendimento
depende.” (E.A.2.)

“Néo, nunca tive apoio nenhum.”; “Olhe, aqui
na SER+ com a Dr. J., estou satisfeitissima, pelo
apoio que me tém dado, mas é como lhe digo, eu
ndo posso acrescentar muito mais porque eu
nunca procurei.” (E.A.3.)

“No geral o apoio social ¢ muito bom porque
apoia as sujeitos e da informagdo como é que
agente deve agir com essa doenca, como é que
agente deve estar preparada para essa doenga.”
(E.A4)

“Néo tenho razdo de queixa, tudo o que preciso
falocoma Dr. J.” (E.A.5.)

“Acho bom.” (E.A.6.)

“Epa, um gajo tem que se mexer. O apoio social
peca por alguns defeitos, mas se um gajo ndo se
mexer entdo. Eu sei disso porque eu sou
reformado, e tive com problemas, tive que
arranjar advogados e tudo. (...) Papelada ¢
depois era a reunido daqui a reunido dali, é
mesmo a ver se um gajo desiste. S6 ha junta
médica fui 3 vezes.”; “Eu ndo tenho razdo de
gueixa. Ha sujeitos que tém mais. L& esta o que
eu estou a dizer, uma pessoa tem que se mexer
pa. E uma saturacio. SO as entrevistas que eu
tive para explicar as coisas, depois venha ca
outra vez, depois vem cé outra vez.” (E.A.7.)
“Falando na Dr. H. e na Dr. J. € 6timo.” (E.A.8.)
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“Que ¢ muito mal controlado, que ha muita
gente a receber que ndo merece, e que ha muita
gente gue precisa e ndo tem assisténcia, € essa a
minha opinido. Devia haver mais, eu acho que as
sujeitos deviam ser mais controladas, que
realmente precisa de apoio, precisa e tem
vergonha para o pedir a maior parte das vezes, e
quem j& esta treinado a pedir, continuar a
receber.” (E.B.1.)

“Esta mal distribuido. E sO as autoridades ir
verem as institui¢des. Eu falo com justa causa e
conhecimento, passei uma delas. Ja foi boa, de
momento esta muito mal distribuido.”; “Nada.
J& h& muito tempo e isso é muito ma. Eu sinto-
me uma pessoa discriminada. Se ajudam uns
ajudam outros que eu sei. Eu ainda ndo estou
surdo e as vezes vou as reunides ao sabado, que
ninguém vai... Eles ddo presentes aos artistas
guando eles fazem anos, e essas coisas todas. E
como é gue fica os utentes no meio desta coisa
toda?” (E.B.2.)

“Aqui tem me ajudado com o passe, 3 meses/ 4
meses. Ja ndo me lembro. Depois com a
medicacao, que eu faco. Basta pedir a receita e
elas arranjam-me a medicacdo.”; “Fora da
positivo ndo tenho nenhum servico social.
Tirando a reforma que eu recebo. Nao tenho...”
(E.B.3)

“Portanto, gerente ndo tem direito a subsidio de
desemprego. E a assistente social disse-me logo,
que era da Santa Casa da Misericordia, “Vocg,
esse rendimento minimo de inser¢do ndo tem
direito” e mandou-me para uns becos sem saida,
olhe tem sido uma porcaria.”; “Eles 0 ano
passado deram-nos uma ajuda, a mim e a minha
mée, que ndo chegou a ser, foi 400 e tal euros
mas foi tirado a ferros. Eu tinha preferido que
me dissessem olhe nos proximos 6 meses vamos
lhe dar uma ajuda de 50€, tinha sido preferivel
do que ter sido a ferros (...); “Sé este ano é que
ela teve a boa ideia de nos dar uma ajuda,
consegui, ¢ 120€, acabou este més, durante 3
meses. “; “Nio. A nivel desta associagdo ¢
positiva mas a nivel da santa casa e da seguranca
social ndo é positiva.” (E.B.4.)

“Eu vou dizer positiva. Porque sou bem aceite
aqui, gracas a deus, nunca me senti rejeitado,
portanto ndo vou me queixar.” (E.B.5.)
“Precario, muito precario. Ajudam a quem ndo
precisa e ndo ajudam a quem precisam, porque
olham para a aparéncia, vem uma pessoa bem
vestida acham que ndo precisa.” (E.B.6.)
“Tenho o apoio da abrago, vou 14 buscar o comer
porque a minha reforma é baixinha, é 300 e tal
€, e eu pago 220 de renda (...) vou la todos os
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dias buscar o comer, e a sexta vou buscar para o
fim de semana e durante a semana vou
guardando alguns taparueres e ao fim de semana
vou tendo comer para mim e para a minha filha
quando ela vai la passar o fim de semana
comigo, pronto ¢ assim que eu vivo.” (E.B.7.)
“Péssimo.”; “Ah todo o apoio que eu precisei. ..
foram muito poucos, tenho apoio aqui (...) Os
medicamentos e 0 passe de vez enguanto aqui e
a Dr. Carina encaminhou-me para um assistente
social na minha zona que ajuda no banco
alimentar, que estou la ha 2 meses, s6 agora,
nunca tive ajudas de lado nenhum.” (E.B.8.)

Eficacia do Sistema de Protecao Social

“Eu nd3o sei porque nunca usufrui dessa
protecdo. Eu quando preciso falo aqui com as
doutoras da SER+ e elas fazem o mais que
podem. E até entdo estou satisfeito com a ajuda
que elas me podem dar.” (E.A.2.)

“Eu, para mim funciona.” (E.A.4.)

“E mal avaliado. N#o ¢ questdo de ser eficaz, o
que esta no papel até pode ser muito bonito para
quem Ié, agora na préatica ndo resulta, estd a
perceber?” (E.A.7.)

“Ai completamente. (...) Tudo o que eu tenho
conseguido é por intermédio da Dr. J., que é a
minha assistente social aqui dentro.” (E.A.8.)
“Nao ¢ eficaz. Na sua totalidade nem pensar,
guando temos idosos a morrer sozinhos em casa,
guando temos criangas que ndo tem alimentacédo
ou que ndo tomam um pequeno-almogo, €
porque 0 nosso sistema social ndo é eficaz
realmente, e ha realmente muito boa gente a
viver ha grande, portanto, estamos a tirar de uns
para dar a outros mas ndo esta a ser controlado.
Eu lembro-me de ser pequenina, como te disse
venho de uma familia pobre, e as assistentes
sociais iam |4 a casa, abriam os frigorificos,
abriam os armarios, sabiam se agente realmente
tinha um bom televisor ou ndo, se agente andava
vestidas com roupa que nos davam ou tinhamos
roupa nova, isto parecendo que ndo é um
controle, € o aparecerem sem estares a espera,
aqui ndo, aqui avisam-te, nés vamos ai a casa, a
pessoa poem tudo bonitinho, esconde o que néo
quer mostrar e desaparece com 0s bens e com
artigos e coisas do género.”; “Realmente o nosso
sistema social ndo funciona, ele existe, ha verba
para, a verdade é essa, apoiamos muito os que
vém de fora, ndo apoiamos muito quem esta ca
em quem trabalhou 40 anos para 0 nosso pais,
mas pronto, nunca fez descontos.” (E.B.1.)
“Néo, ndo. Esta mal distribuido, mas eu agora
ndo sei se é do estado, ou se é mesmo da
associacgdo.” (E.B.2.)
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“Eu acho que ndo é eficaz. Acho que devia estar
melhor articulado.” (E.B.4.)

“Nada € injusto. A justica ndo existe, hd sempre
discrimina¢do, ¢ a natureza humana (...)”
(E.B.5)

“Nao posso dizer isso, porque eu tenho o que
comer, tenho uma reforma de 300€, também
descontei 26 anos... Apesar de me ter reformado
agora ja tinha 26 anos de descontos.” (E.B.7.)

Garantias do Sistema de protegdo na promogéao
da qualidade de vida e inser¢&o social

“(...) eu ndo senti que precisasse, mas eu, €
muito bom para agente conversar e epa falar
sobre coisas e abrir € muito bom isso, eu ndo tive
necessidade disso.” (E.A.1.)

“Nao, acho que nao porque ndo ¢é sé as sujeitos
com HIV que estdo nesse estado, ha varias
sujeitos, ha sujeitos que querem ter subsidios e
ndo tém hipotese.”; “(...) eu ndo posso ter mais
dinheiro que aquele que eles me ddo. Mesmo
gue eu queira por algum dinheiro de parte, ndo
posso.”; “Epa eu ndo gosto de me fazer de
vitima. Mas eu ndo sei como é que hei de
comecar uma disputa ou pronto, ou
manifestacdo a seguranga social (...)” “Eu
qguando sai do hospital tive que trazer umas
vitaminas, as primeiras foram oferecidas pelo
hospital e c& fora uma custava 15 euros e a outra
custava 13 e se ndo fosse a minha irma a
comprar-me as vitaminas (...) Mas pronto se nao
fosse 0s meus irmdos nunca tinha tido essas
vitaminas, ndo ¢ com 190€ que fosse por més
que eu ia gastar 25 noutra que para muitos pode
ser banal mas para mim fazia-me falta, tenho
coisas mais importantes para pagar, como a luz,
a agua, 0 gas. Essas coisas fazem-me falta.
Agora de alimentacdo, umas vezes como bem
outras como menos bem, vai se aguentando até,
desde que coma qualquer coisa. Claro que se
agente precisar de uma alimentacao especifica,
eu néo tenho condicdes para fazer. (...) Sempre
comi aquilo que eu queria, agora ndo posso
comer aquilo que eu gosto, ou que me dava
prazer, tenho que me sujeitar &quilo que eu
tenho. Isso ¢ triste.”(E.A.2.)

“Depende das situagdes, porque agente sabe
perfeitamente que a seguranca social ndo sdo
elas que mandam, ndo €? Elas tém alguém
acima. Por muito que elas as vezes queiram
ajudar, elas ndo podem porque ndo depende
delas.” (E.A.3.)

“(...) s6 lhe posso falar daquilo que conhego nao
é, a Dr. H., espetaculo e a SER+ que é 0 meu
apoio (...)” (E.A.8.)

“No HIV? Apoios socias? Existem? Existem
estas associagdes, no HIV como te disse sdo 25
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anos disto ndo é, e ha muita gente ja de ha 25
anos com estatuto de pensdo vitalicia, que ndo
foi revisto, realmente agente morria ha 20 anos
atrés, hoje em dia ndo morres com VIH.”; “Eu
néo tenho nenhum apoio social, tenho este apoio
aqui na associac¢do positivo, como te disse, as
sujeitos humildes e que passam mais
necessidades tém muita vergonha de pedir, e eu
sou uma dessas sujeitos eu tenho muita vergonha
de pedir, se eu peco é ja no meu limite, ja tentei
tudo, ja fiz tudo e mais alguma coisa, ja fiz todas
as horas seguidas e mais algumas para pagar
aquela conta e ndo consegui, ai € que peco
ajuda.” (E.B.1.)

“Ndo. Eu acho que hoje em dia ndo, ndo
promove. E o que eu sinto, que tenho HIV cada
vez tenho mais descriminagdo.” (E.B.2.)

“Acho que ndo, quer dizer, quem promove por a
minha experiéncia sdo estas associagoes,
promovem melhor do que o estado.” (E.B.4.)
“Olha, aqui deram-me ndo s6 qualidade de vida
minha, explicaram-me as coisas e ajudam-me
com tudo o que podem. N&o tenho comida, eles
dao-me, houve uma altura pagavam-me 0 passe.
Coisas pequenas mas que fazem muita
diferenca. Eu ja ndo compro arroz, cereais,
bolachas, feijdo, porque eles me dao, o dinheiro
que eu ia gastar a comprar o arroz e o feijao,
compro outra coisa, se 0 estado ajudasse as
sujeitos com pouco, um bocadinho, ndo olhando
para a aparéncia, as coisas seriam diferentes.”
(E.B.6.)

“(...) ao fim ao cabo hoje em dia ndo trabalho,
estou reformado, tenho a minha reforma, tenho
0 apoio social da abraco que me da de comer,
tenho aqui a positivo que me compra 0S
medicamentos, que me ajuda no passe e naquilo
que eu tenho de necessidade, por exemplo 0s
oculos foi a Dr. J. que me comprou, os dentes foi
a abraco que me meteu, pronto tenho vivido de
apoios sociais e comparado com certos paises eu
posso dizer que sou um privilegiado.” (E.B.7.)

5° Momento

Autoavaliagdo do Servigo Social “Nao sei porque eu nunca tive muito contacto
com ele.”; “(...) esse apoio, da seguranca social
€ importante para as sujeitos, ha muitas sujeitos
que tem isto que estdo muito em baixo, é preciso
levantar a moral, ndo é 0 meu caso porque eu
esqueci que tenho isso.”; “Olhe eu ndo tive
contacto com o Servigo Social, mas eu acho que
€ uma coisa que faz toda a razdo de darem
apoio.” (E.A.1.)

“(...) eu andava a procura do rendimento de
insercdo, e na seguranca social, faltava sempre
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um papel. Chegou a um ponto em que eu disse,
ndo consigo, vou desistir.” (E.A.2.)

“Nao sei se o estado esta a dar o dinheiro que
deveria, tem muitos custos, porque a abracgo para
além disso também faz apoio domiciliario, ndo
podem mexer.” (E.B.1.)

Intervencéo

“Eu, eles deviam aprofundar mais esse entrarem
mais em contacto, sujeitos fazerem essas
reunides, por exemplo, mas eu ndo sei, eu ndo
Vejo, porgque 0 meu caso, hunca ninguém me
procurou da segurancga social.” (E.A.1.)

“Cuida da alimentacdo, do passe social,
conversar, acompanhamento na documentacao.”
(E.B.5)
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