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ABSTRACT

Objective: To analyze the structure of the social network of people living with HIV and
AIDS. Method: Exploratory and descriptive research with a qualitative approach, developed
through interviews with twenty-two people living with HIV and AIDS, from November to
December 2019. For analysis, the theoretical-methodological framework of social network
was used. Results: The primary networks were of medium size and low density, formed by
family members, relatives, friends, neighbors, and colleagues. The secondary networks were
characterized by public, private, third sector institutions, workplaces, and by the informal
network, which provided support according to the need for care. Conclusion: The family
was considered the center of the primary social network structure; however, weaknesses in
these social relationships were evidenced. The family relational context of the person with
HIV and AIDS was influenced by the secrecy of the diagnosis due to the fear of prejudice
and discrimination for being HIV-positive. There was a predilection for the services of the
secondary social network that took on the role of specific care for the disease.
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Estrutura das redes sociais de pessoas vivendo com HIV e AIDS

INTRODUCAO

De um modo geral, as doengas provocam mudangas na
forma como a pessoa lida com sua rotina, rede social, laboral e
familiar, além de modificagdes necessdrias frente ao autocuidado,
uma vez que geram dividas e sentimentos de inseguranca, medo
e ansiedade”. Com o diagnéstico do HIV nio seria diferente.
Para muitos, trata-se de uma experiéncia traumadtica que pode
desencadear sofrimento psiquico, associado a vdrias experiéncias,
entre elas 0 medo da morte e estigma®.

Ademais, destaca-se o impacto social e emocional do diag-
néstico de HIV, que carrega, além das situagdes de enfrenta-
mento 4 discriminag¢do devido a natureza multidimensional do
estigma relacionado a doenga®, desafios causados por alteragoes
nas relagdes sociais no ambito do trabalho, da familia e da vida
em comunidade, fatores que acabam comprometendo a adesio
ao tratamento™.

A produgio do cuidado no cendrio de atengio ao HIV e
Aids deve transpor as perceptivas técnicas e/ou padronizadas®.
O desafio colocado exige a utilizagdo de dispositivos que
permitam melhor adaptagio e enfrentamento do problema
com foco na condi¢do de saide e nas relagbes sociais desses
individuos.

A abordagem de redes sociais pode trazer contribui¢des
significativas para estudos com pessoas vivendo com HIV e
Aids, por incluir novas facetas nio vislumbradas por andlises
tradicionais®. Esse tipo de estudo possibilita a compreensio de
como essas redes influenciam as agées adotadas pelos individuos
diante de suas necessidades de saude®.

As redes sociais podem ser compreendidas como o conjunto
de relagdes interpessoais de um individuo que definem suas
caracteristicas (hdbitos, costumes, crengas, valores), responséveis
por sua identidade social e que ddo formato as suas relagoes
sociais®. As redes sociais podem ser de natureza primdria e
secunddria, diferenciando-se pelos tipos de interagées entre os
individuos®.

As redes primdrias sfo constituidas por lagos de familia,
parentesco, amizade e vizinhanga, com vinculos fundados na
reciprocidade e confianga®. J4 as redes secunddrias dividem-se
em formal e informal. A formal compreende o conjunto de
instituicdes estatais que formam o sistema de bem-estar social
da populagio, incluindo terceiro setor (organizagdes da socie-
dade civil, que funcionam sem fins lucrativos), mercado (ativi-
dades econdmicas) e mista (prestam servigos, garantindo direito,
mediante pagamento). Por fim, as redes secunddrias informais
compreendem um desdobramento das redes primdrias, consti-
tuidas por grupos de ajuda mutua, com lagos nio formalizados
e fungdes baseadas em acordos verbais®.

A estrutura da rede social compreende o conjunto de lagos
perceptiveis que se estabelecem entre pessoas e redes, e, quando
esses lacos sdo acionados, geram conexées que dio forma as
redes. Uma rede social adequada em sua extensio e qualidade de
relagdes exerce fungio de apoio ou contengio frente as diversas
demandas pessoais e sociais®. Os individuos que possuem uma
rede de apoio social mais ampla podem desenvolver mais resili-
éncia, utilizando-se de mais recursos psicolégicos e de protegio
contra as adversidades que aparecem com o adoecimento do

HIV®.

Estudos tém revelado os conjuges ou companheiros, fami-
liares, internos e externos ao ambiente familiar, e amigos como
as principais fontes de suporte social para as pessoas vivendo
com HIV ¢ Aids®"**?. Contudo, apesar de oferta de apoio mais
escassa, os colegas, vizinhos, chefes de trabalho e equipe de saude
também sio referidos como fontes de apoio*1413),

O suporte ou apoio social fornecido, emocional e/ou
instrumental, repercute na aceitagio do diagnéstico de HIV;
favorece a adesdo e continuidade ao tratamento; melhora a
saide mental; mitiga o efeito do estigma no cotidiano dessas
pessoas, contribuindo para o enfretamento da doeng¢a com mais
qualidade de vida®0-1h1415),

Esse contexto implica na necessidade de intervengdes
menos tecnocratas e mais sensiveis as subjetividades de pessoas
vivendo com HIV e Aids. E fundamental compreender como
as desigualdades e estigmas arraigados socialmente produzem
e reproduzem condutas excludentes com reflexos negativos no
bem-estar fisico e psicolégico dessas pessoas. Para tanto, este
estudo justifica-se pela necessidade de conhecer a constituigio
das redes sociais dessa populagdo, por meio da sua descrigdo
e andlise estrutural, visto que essas relacées impactam no
cotidiano desses individuos, em suas demandas sociais e de
sadde e, portanto, devem ser valorizadas no planejamento e na
implanta¢io das a¢des de cuidado. Sendo assim, objetivou-se
analisar a estrutura das redes sociais das pessoas vivendo com

HIV e Aids.

METODO

Tipo DO EsTubpoO

Estudo exploratério, descritivo, de abordagem qualitativa,
norteado pelas orienta¢des do Consolidated criteria for reporting
qualitative research (COREQ) e fundamentado no referencial
teérico-metodoldgico de rede social de Lia Sanicola®.

LocaL

A pesquisa foi realizada no ambulatério do hospital de
referéncia estadual na assisténcia as pessoas com doengas
infectocontagiosas, localizado em Jodo Pessoa-Paraiba.

CRITERIOS DE SELECAO

Participaram do estudo pessoas vivendo com HIV e Aids,
atendidas no ambulatério de referéncia estadual durante o
periodo destinado 4 coleta de informagdes e residentes no
municipio de Jodo Pessoa-PB. Foram excluidas aquelas com
idade inferior a 18 anos.

CoLe1a b DADOS

A coleta de informagdes aconteceu por meio de entrevista
semiestruturada, realizada no préprio ambulatério em ambiente
privativo, no periodo de novembro a dezembro de 2019. Os
participantes foram entrevistados por uma pesquisadora,
doutoranda em enfermagem, com experiéncia na técnica
de coleta de dados. O roteiro continha informagdes sobre
a caracterizagdo dos participantes e as seguintes questdes
norteadoras: Qual a estrutura da rede social de pessoas vivendo
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com HIV e Aids? Como ocorre a relagio entre a pessoa vivendo
com HIV e Aids e sua rede social?

O desenho dos mapas das redes aconteceu durante as
entrevistas conjuntamente com o participante. O estilo grifico
adotado na pesquisa denomina-se mapa de Rousseau e foi
construido seguindo os quadros com as representacdes graficas

dos tipos de rede e vinculos (Figura 1). O desenho foi construido
em folha de papel A4 e colorido com lpis de cor, conforme
modelo adaptado por Soares®, apresentado na Figura 2.

As entrevistas foram gravadas e transcritas a seguir pela pes-
quisadora principal. Garantiu-se o anonimato dos participantes,
identificados por um pseudénimo escolhido, assim como os

Tipos de redes

O Rede Primria

Rede Secundaria

Rede secundaria de
terceiro setor

B Rede secundaria mista

@ Rede secundaria informal
A Rede secundaria de mercado

Tipos de vinculos

Normais

/7 Conflituosos
+ Interrompidos

+ Rompidos

Descontinuos

Ambivalentes

Figura 1 - Representacdo geométrica dos tipos de rede social.
Fonte: Sanicola, 1995 (adaptado).

Figuras geométricas

000 0@

famfla parentes wizinhos amigos colegas
(trocas de direitos):
Instituiges nstituigles Institugoes nstituigdes
de assisténcia & sade de educagio de rechusio
Redes secundanas informais
(trocas de servigo e >
solidanedads)
setor (trocas de solidanedade
e de direito):
voluntanado organizado, cooperativas socials, associagoes e fundagtes
Redes secundanas de mercado
(troca de dinheiro):
Redes secundanas mistas
(trocas de direito e de
dinheiro):
casa de saode (recuperagio) e hospitals privados
Figura 2 - Representacdo dos tipos de rede social.
Fonte: Soares (2002).
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demais membros citados no desenho do mapa de rede foram
identificados de acordo com o grau de parentesco ou sua relagio
social com o entrevistado. O encerramento da coleta atendeu
ao critério de suficiéncia, que compreende o momento em que
é possivel tragar um quadro compreensivo que responda ao
objetivo e as questdes do estudo™.

O didrio de campo permitiu realizar registros, em tempo real,
de expressdes, atitudes, fatos percebidos no campo de pesquisa,
e os prontudrios foram consultados para extragio de dados
pessoais (idade, data de diagnéstico) e procedéncia (endereco).

Todos os mapas das redes sociais dos participantes foram
desenhados pela pesquisadora principal no Draw.io, um editor
de diagramas online. Em seguida, foi construido um mapa com
o consolidado das redes individuais.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

A anilise estrutural das redes sociais descritas, auxiliada
pelos mapas, foi realizada por meio da elabora¢io do mapa da
rede, a fim de conhecer a dimensio e a forma como os lagos se
estabelecem entre os diversos tipos de rede presentes®.

Para analisar a rede social, foi necessirio conhecer indicado-
res de sua estrutura quanto a: amplitude — no que diz respeito
a quantidade de pessoas presentes, permitindo considerar que
uma rede é pequena (até nove), média (dez a trinta) ou grande
(mais de trinta membros); densidade — que se refere aos tipos
de lagos estabelecidos, considerada alta (todos os membros da
rede se conhecem), média (vinculos somente entre alguns dos
membros citados) e baixa (poucos ou nenhum dos membros
mantém vinculos ou se conhece entre si)®!®. Na andlise dos
mapas, evidenciou-se a fonte do suporte fornecido pelos
membros das redes.

Aspectos ETicos

O estudo foi aprovado por Comité de Etica em Pesquisa
sob o parecer 3.667.428/2019. Os pesquisadores atenderam os
aspectos éticos da pesquisa envolvendo seres humanos segundo
diretrizes contidas na Resolug¢do 466/12 do Conselho Nacional
de Saude™®. Os participantes selecionados foram inicialmente
convidados e, apds o aceite, deram anuéncia com assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS

Participaram do estudo 22 pessoas, destas 15 estavam com
HIV e sete com Aids, sendo 11 do sexo masculino e 11 do
sexo feminino. Todas estavam em atendimento ambulatorial
do servico especializado do estado da Paraiba, com tempo de
diagnéstico do HIV que variou entre um més e 20 anos. Em
relagdo a idade, os homens participantes do estudo tinham entre
23 e 58 anos, e as mulheres entre 19 € 63 anos.

A época da coleta, a maioria se encontrava solteira,
autodeclarando-se parda e de religido catélica. Em relagio a
profissdo, a maioria das mulheres encontrava-se desempregada,
aposentada ou era trabalhadora do lar, enquanto a maioria dos
participantes homens estava incluida no mercado de trabalho,
em variadas profissdes, como advogado, empresirio, supervisor
de atendimento, atendente, entre outros.

Na anilise das redes primdrias individuais, dos 22 mapas
de rede social, 13 foram configurados com amplitude média
(10 a 30 membros), pois variaram de 10 a 23 membros.
Ressalta-se que nenhum mapa de rede social primdria se
configurou como grande (mais de 30 membros).

Destaca-se que de nove pessoas com mais tempo de
diagnéstico de HIV, de cinco a 20 anos, cinco tiveram redes
primdrias caracterizadas com amplitude pequena, com trés a nove
membros, sugerindo que ter um tempo maior de experiéncia/
vivéncia da doenga ndo contribui diretamente na construgio e
apresentagdo de redes primdrias mais amplas.

Em relagio ao indicador de densidade das redes primdrias, a
mais frequente foi a baixa identificada em 12 redes. Apenas trés
mapas foram caracterizados com alta densidade, evidenciando
fragilidade nas relagdes sociais dos participantes.

Sabendo que houve diversidade de atores/setores e vinculos
na representac¢do das redes sociais de pessoas vivendo com HIV
e Aids, a Figura 3 apresenta o mapa consolidado das redes
sociais dos 22 participantes. Para tanto, foram consideradas
todas as relagdes sociais construidas nos mapas individuais dos
participantes, incluindo todos os membros citados nas redes
primdrias, assim como todas as institui¢es que compuseram
a rede secunddria.

Os lagos estabelecidos incluiram diferentes tipos: normal,
Sforte, frdgil, conflituoso, descontinuo, interrompido, ruptura e
ambivalente, estando dispostos conforme o membro referido,
por isso, na figura, existe mais de um trago. Os participantes
tracaram a natureza desses vinculos considerando a convivéncia,
proximidade afetiva e/ou fisica, ajuda nas necessidades, assim
como dificuldades nas relagdes familiar e social.

A rede primidria das pessoas vivendo com HIV e Aids é
composta por familiares, parentes, amigos, colegas e vizinhos.
Em geral, residem com filhos, companheiro ou esposo(a), outros
familiares (mde, pai, irmdo, sobrinho, neto, cunhado e primo)
e amigos. Os lagos de parentesco estdo construidos com: mie,
filho/filha, pai/padrasto, companheiro, irmao/irma, tia/tio, sogra
e outros parentes (cunhada, genro, nora, familia do esposo,
primo(a), sobrinho(a) e neto(a)).

Os vinculos de natureza forte foram motivados por situagdes
de maior convivéncia e/ou ajuda nas necessidades, além de maior
proximidade fisica e afetiva. Na rede primadria, destaca-se a
construgio de vinculos de natureza forte com os familiares (mie,
pai, esposo, companheiro, filhos, sobrinho, netos, irmaos, genro,
cunhado) e amigos com quem residem, além de parentes (sogra, tia/
tio, irmdo/irmi, primo(a) e sobrinho(a)), amigos e colegas de
trabalho.

Na rede primdria, predominou o vinculo de normalidade
com: familiares (companheiro(a), mie, pai, filho(a), irmao/irma,
sobrinha) e amigos com quem residem, tia/tio, sogra, irmao/
irmi, sogra, outros parentes (pai, primo(a), familia do esposo,
cunhada, sobrinho), colega, vizinho(a) e amigo(a).

O vinculo frdgi/ foi mencionado com o pai, irmao/irmi,
demais parentes (tia, nora), vizinhas e colegas, enquanto o
vinculo conflituoso foi referido com o companheiro, filho, tia,
padrasto e amigos. A descontinuidade do vinculo foi mencionada
nas relagées com pai, irmdo/irmi, cunhado, ex-companheiro,
amigos e colegas. O vinculo inferrompido aparece nas relagoes
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Figura 3 — Mapa consolidado das redes sociais de 22 pessoas vivendo com HIV e AIDS.

com filhos, irmio, tio e amiga, além de vinculo rompido com o
marido.

Desse modo, a rede social primdria das pessoas vivendo com
HIV e Aids é composta sobretudo por familiares, parentes e
amigos. Contudo, a presenga do vizinho foi evidenciada em sete
mapas individuais, apesar de ndo terem sido citados como fonte
de apoio. Considerando-se a proximidade, também compuseram
essa rede os colegas, principalmente aqueles do trabalho,
presentes em 16 redes individuais.

Destaca-se que a revelagao do diagndstico aconteceu apenas
para alguns membros mais intimos das redes, como mae, pai,
filha(o), irmis, namorado/companheiro e amigos préximos, a
maioria com lagos fortes. Contudo, dois participantes mantém
sigilo total e nenhum dos membros de sua rede primdria tem
conhecimento sobre o diagnéstico da doenga.

Dentre as institui¢des que compdem a rede secunddria,
caracterizadas por relagdes nio escolhidas, pelo fato de serem
institucionais, encontram-se as do tipo formal e informal.
Compbem a rede secunddria formal dos participantes as
institui¢ées de saude (ambulatério especializado do Hospital
de Referéncia Estadual, Posto de Satde e outros servigos); de
educagio (Universidades); de assisténcia social (Espago LGBT,
Instituto Nacional do Seguro Social — INSS, Secretaria de
Desenvolvimento Social — SEDS); a rede de terceiro setor
(Casas de apoio e Organizagio nio governamental — ONG);
redes mistas (Policlinicas privadas e servi¢os do Plano de satude);
e de mercado (empregos).

Além das redes formais, um participante referiu ter tido
apoio por meio de informagdes sobre a doenga em um grupo
de redes sociais on/ine, os Amigos Positivos, caracterizado
como vinculo institucional e rede do tipo informal. Na sua rede
primdria individual, foi descrito um vinculo descontinuo com um
colega deste grupo.

Dentre as institui¢des da rede secundéria formal de satde, o
ambulatério do Hospital de referéncia, servigo estadual, secun-
dario e especializado no atendimento das pessoas com HIV e
Aids e outras doengas transmissiveis, foi referido em todas as 22
redes individuais, caracterizado predominantemente por lagos de
normalidade, com os profissionais médicos de diferentes espe-
cialidades, de enfermagem, mas também foram mencionados
profissionais da farmacia, laboratério e recepgio. O vinculo forze
com esta institui¢do foi mencionado em duas redes, especifica-
mente com profissionais médicos infectologistas. Destaca-se
também que o referido servi¢o foi mencionado em 10 redes
como o local de diagnéstico do HIV.

O servico da atengio bésica, denominado como posto de
saide, também constitui a rede secunddria das pessoas vivendo
com HIV e Aids, sendo mencionado em seis redes individuais.
A vinculagio foi caracterizada como institucional, sem referéncia
de profissionais especificos e, em algumas redes individuais, os
vinculos foram representados como normal e frdgil. Contudo,
ressalta-se que, nestas redes, os servi¢os do posto de satde foram
utilizados para outras necessidades, nio relacionadas ao adoeci-
mento pelo HIV, como exames, consultas dos filhos, consultas
odontolégicas, entre outras.

www.scielo.br/reeusp
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Outras instituigdes de saide que configuram a rede secun-
diria das pessoas vivendo com HIV e Aids constituem-se em
servicos publicos procurados no percurso para diagnéstico e
também para outras necessidades nio relacionadas ao HIV e
Aids, como tratamento de cancer retal, acompanhamento de
osteoporose e outras consultas médicas diversas, entre elas
acompanhamento de Tuberculose e sifilis.

As instituigdes sociais (INSS e¢ SEDS) que também
fazem parte da rede secunddria formal foram incluidas por
representarem a principal, e muitas vezes Unica, fonte de renda
das pessoas vivendo com HIV e Aids, como a aposentadoria,
auxilio doenc¢a e bolsa familia, mas sem vinculagio com os
profissionais, configurando-se como vinculos institucionais. Para
o INSS houve vinculo interrompido, devido 4 interrupgio da
aposentadoria por invalidez (doenga).

Outra institui¢do social, o Espagco LGBT, foi inserida por ser
o local de realiza¢do de atendimentos psicolégicos. Este vinculo
foi construido devido a auséncia de vaga oportuna para este tipo
de servi¢o no ambulatério especializado.

A rede secunddria mista ¢ constituida pelos servigos
provenientes do plano de saide e institui¢des privadas, as quais
foram incluidas para compor a rede de diagnéstico do HIV em
4 redes individuais, bem como por terem os servicos utilizados
para outras demandas.

No que se refere 4 rede secundaria de terceiro setor, foi
referido vinculo normal com uma casa de apoio, descrita como
local para realizagio de atividades em diversas dreas. Nesta rede
foram mencionados lagos com colegas da casa, além de um vin-
culo interrompido com uma ONG, considerada como importante
fonte de apoio no inicio do diagndstico.

As Universidades, que compuseram a rede secundéria
formal, foram mencionadas na construgio de importantes lagos
de amizade, além de vinculo estudantil e de bolsa de estudos.
Além disso, ¢ local de realizagio de testagem e confirmagio de
resultado positivo para o HIV.

As redes de mercado foram incluidas por comporem a fonte
de renda familiar, representada pelo vinculo empregaticio das
pessoas vivendo com HIV e Aids e também de seus familiares.
Contudo, em algumas redes individuais, varios tipos de lagos
foram construidos com os colegas de trabalho. Destacam-se
vinculos empregaticios interrompidos apés o diagnéstico de
HIV, decorrente de abandono, referindo trabalhar com material
cortante, e também por demissdo, apés ciéncia do diagnéstico
de Tuberculose.

A construgio das redes sociais de pessoas vivendo com
HIV e Aids também permite visualizar as fontes de apoio apés
o diagndstico. Nesse dmbito, o mapa consolidado das redes
mostra que os membros que ofereceram apoio foram: mae, pai,
esposo(a)/companheiro, filhos, irmdo/irmi, outros parentes
(sobrinhos e genro), colega e amigo(a). Destaca-se a inclusio
de apoio do profissional médico infectologista, referido em duas
redes individuais.

DISCUSSAO

Os indicadores da amplitude e densidade das redes primdrias
das pessoas vivendo com HIV e Aids revelam que, nessas redes,
apesar de terem composi¢do mediana, os lagos estabelecidos
entre os membros nio indicam intensidade nas relagdes.

Contudo, destaca-se que os vinculos entre os membros da rede
primdria, que caracterizam a densidade, nao foram relacionados
a aspectos do diagnéstico de HIV, sendo referidos como lagos
de convivéncia familiar e social.

A dinimica de relagdes predominantemente familiares
marca a estrutura das redes das pessoas vivendo com HIV e
Aids, envolta por lagos de variada natureza, permitindo afirmar
que é na familia que se constitui a primeira experiéncia relacional
da pessoa, sendo o primeiro e mais importante né das redes.

Os lagos familiares ndo sdo escolhidos e, mesmo na ruptura
ou interrup¢io de um lago, a familia continuara sendo um ponto
de referéncia que sempre reaparece para o bem e para o mal,
reapresentando-se como recurso ou como obsticulo. Esta teia
de diferentes tipos de vinculos denota essa condigio da rede
familiar. Os lagos de parentesco também ocupam um espago
importante na rede, caracterizados por relagdes mais distantes,
mas significativas®.

Corroborando os achados da pesquisa, a familia é sempre
sinalizada como principal componente da rede social das pessoas
vivendo com HIV e Aids e fonte de principal apoio cotidiano
para o enfrentamento da doen¢a®!'"'21% pois se constitui o
primeiro espago de convivéncia social ao qual um individuo
¢é submetido, atuando de maneira determinante nas demais
relagoes®”,

Destaca-se a presenca de fortes lagos de amizade na rede
primdria das pessoas vivendo com HIV e Aids. Essas relagoes
de amizade sdo construidas pelo critério de preferéncia, baseadas
na proximidade afetiva e, quando acionadas, sdo importantes
para atender as necessidades®. Estudos mostram que os
amigos sdo importante fonte de apoio para o enfrentamento
dessa doenga®-121920,

Explicita-se o papel dos vizinhos nas redes sociais, os quais
tém por competéncia a proximidade fisica, podendo mais rapi-
damente ser acionados nas necessidades®. Além da proximidade
fisica proporcionada na relagdo de vizinhanga, a autora menciona
a importincia dessa proximidade com os colegas, principal-
mente aqueles do trabalho. Considerando esses aspectos, estudos
revelam que, apesar de nio configurarem a principal fonte de
apoio, os chefes e colegas de trabalho e vizinhos®>?) também
participam da rede de suporte social das pessoas vivendo com
HIV e Aids.

Todavia, ap6s a infeccio pelo HIV, ocorrem mudangas nos
ciclos de amizade, marcadas principalmente pela inclusdo de
pessoas que também vivem com HIV®@), situacio semelhante
vivenciada pelos participantes deste estudo.

Houve mudangas na dinimica das relagoes sociais da rede
primdria influenciadas pelo diagnéstico de HIV. Apesar de
amplas as redes compostas por familiares, parentes, amigos e
colegas, poucos membros tém conhecimento do diagnéstico.
Essa situagio afeta essas relagbes, nio sendo consideradas,
muitas vezes, como de confianga, gerando limites na convivéncia
e sustentagdo do sigilo sobre doenca.

As redes primdrias produzem movimentos imperceptiveis,
determinadas por diferentes experiéncias relacionais de seus
membros, que acontecem de acordo com as exigéncias cotidianas.
Contudo, algumas situagdes positivas ou negativas, denominadas
de eventos criticos, podem influenciar a movimentagio de toda
a rede, como por exemplo, uma doenga, referida como evento
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critico negativo, que é responsdvel por interromper ou recrutar
algumas relagdes, fortalecer ou fragilizar lagos®.

Em se tratando das pessoas vivendo com HIV e Aids, mais
que a prépria doenga, o sigilo do diagndstico para os membros
da rede primdria pode ser marcado como o evento critico
negativo de sua rede social. Esse evento, por vezes, pode gerar
distanciamento nas relagoes devido 4 manutengio desse sigilo,
como também pode estabelecer novos lagos e fortalecer vinculos
antigos, principalmente com aqueles que tém ciéncia da doenga,
ou diante de alguma necessidade.

Nesse aspecto, torna-se importante considerar que o
principal motivo para o sigilo do diagnéstico foi o medo do
preconceito, sentimento ainda presente na vida cotidiana das
pessoas vivendo com HIV e Aids, como corroboram os achados
de outros estudos da drea®'”, que mostram que a omissio
acontece nos diferentes dmbitos, seja familiar, social ou no
trabalho.

O receio de sofrer preconceito e discriminagdo por ser
soropositivo, seja de familiares, parentes, amigos ou colegas, nos
diferentes contextos sociais, reflete nas relagdes que constituem
a rede social das pessoas vivendo com HIV e Aids, repercutindo
em mudangas na estrutura e dinimica das redes, que podem
influenciar no cotidiano de vida dessas pessoas.

Ap6s o diagnéstico do HIV, as responsabilidades pessoais
e sociais aumentam e cada pessoa maneja essas exigéncias
de maneiras diferentes®2%. Algumas podem visualizar essa
situag¢do com dimensdes positivas, buscando maior aproximagio
familiar, praticando o autocuidado, mudando hébitos e cos-
tumes, enquanto outras sofrem com as mudancas cotidianas,
devido a fragilidade nas relagées conjugais, abandono pelo
parceiro e o afastamento familiar. Isso pode resultar em um
isolamento social, bem como paralisagio das atividades de lazer
e de trabalho, decorrente do estigma social multidimensional
associado 2 infec¢ao®?324),

Sobre as relagdes na rede secunddria, mais especificamente o
servico especializado, ¢ possivel evidenciar vinculos fortalecidos
com os profissionais médicos, principalmente o infectolo-
gista, em detrimento dos outros profissionais. Contudo, foram
mencionados atendimentos em virias especialidades médicas
(psiquiatria, ginecologia), além de enfermagem, psicologia e
odontologia, configurando uma abordagem multiprofissional.

Nessa mesma perspectiva, o estudo sobre a satisfagdo das
pessoas vivendo com HIV e Aids, com o servigo de assisténcia
especializada em um municipio do Parand, apresenta evidéncias
de indicadores positivos referentes ao vinculo médico-paciente,
apresentando bons indicadores referentes ao atendimento
multiprofissional®.

Embora o Servico de Assisténcia Especializada (SAE)
em HIV/Aids deva oferecer um atendimento integral e de
qualidade, para atender as necessidades de atencdo as pessoas
vivendo com HIV e Aids, a rede de atengdo a saide deve ser
articulada, estimulando a integralidade e descentraliza¢do das
acoes de cuidado®2. Assim, outros servigos precisam participar
da rede de assisténcia a esse grupo, incluindo o compartilha-
mento dessa aten¢do com a atengio basica® 2,

Apesar de os servicos de atengdo bdsica terem sido bem
avaliados pelas pessoas vivendo com HIV e Aids, a formagio de
vinculo e a utilizagio desses servi¢os encontram-se fragilizadas,

especialmente pela incipiéncia de oferta de cuidados relaciona-
dos ao HIV. Tais aspectos podem ser justificados pelo medo da
quebra do sigilo e por possuirem a percep¢io de que um dnico
servigo é capaz de atender suas demandas®$%.

A ampla rede secundiria formal descrita nos achados
permite refletir que um dnico servigo nio detém todo o aparato
para atender integralmente as necessidades das pessoas vivendo
com HIV e Aids. O contexto dessas pessoas exige olhares
ampliados e uma organizagio articulada da rede de atencio, a
fim de atender 4 complexidade multidimensional que as envolve.

A colaboragio dos participantes do estudo para a consolida-
¢do das informagdes pode ter sido limitada, uma vez que o objeto
estudado ainda se encontra imerso por um contexto histérico e
social marcado por estigma e preconceito, que pode ter influen-
ciado na interagio e desprendimento no momento da entrevista
e durante o desenho das redes sociais. Houve limita¢io também
no percurso de coleta de dados, devido 2 auséncia de uma etapa
para aprovagio do desenho final da rede social individual apés
a consolidagdo da entrevista e desenho gréfico. Essa etapa per-
mitiria uma validagio mais fidedigna da rede social construida.

Espera-se que o estudo possibilite discussdes entre os atores
e setores das redes sociais das pessoas vivendo com HIV e Aids,
na medida em que cria condigbes que sugerem a importancia da
articulago e integracdo entre os membros por meio de relagoes
de compartilhamento de atengio e cuidado.

CONCLUSAO

A construgio dos mapas possibilitou conhecer a rede
social de pessoas vivendo com HIV e Aids. Ao mesmo tempo,
sinalizou a singularidade do viver com HIV e Aids, a partir da
trama dos lacos afetivos, sociais e institucionais estabelecidos,
evidenciando um cotidiano que influencia e é influenciado pela
dinamica e contexto relacional, com vinculos que se organizam
para atender as necessidades desses individuos.

Estruturalmente, as redes primdrias dessas pessoas
constituem-se por vinculos variados, determinados pela con-
vivéncia afetiva e social, e tém a familia como o né central. Os
lagos estabelecidos nesta rede sofrem influéncia do sigilo do
diagnéstico do HIV. O receio de sofrer preconceito e discrimina-
¢do por ser soropositivo no contexto familiar e social interfere na
constitui¢do das redes sociais, repercutindo em variagdes em sua
estrutura e dinimica e com potencial de influéncia no cotidiano
de vida dessas pessoas.

A rede secundiria apresenta variada composi¢io, com lagos
mais fortalecidos com o ambulatério especializado, mas com
inclusio de outros estabelecimentos de saide, social e também
de servi¢o informal. Contudo, ha predile¢io pela utilizagdo
dos servigos secunddrios, que assumem a funcio de cuidado
especifico para a doenga.

No contexto de cuidado as pessoas vivendo com HIV e
Aids, conhecer e reconhecer os atores e setores que compdem a
estrutura das redes sociais, tanto pelos préprios individuos com
HIV e Aids, quanto pelos profissionais que os acompanham,
constitui-se em importante recurso para conhecer o capital social
existente e, assim, poder aciond-los diante das demandas, sejam
de satude ou sociais.
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Estrutura das redes sociais de pessoas vivendo com HIV e AIDS

RESUMO

Objetivo: Analisar a estrutura da rede social de pessoas vivendo com HIV e Aids. Método: Pesquisa exploratéria e descritiva de abordagem
qualitativa, desenvolvida por meio de entrevista com vinte e duas pessoas vivendo com HIV e Aids, de novembro a dezembro de 2019. Para
andlise, utilizou-se o referencial teérico-metodoldgico de rede social. Resultados: as redes primarias configuraram-se de tamanho médio e com
baixa densidade, formadas por familiares, parentes, amigos, vizinhos e colegas. As redes secundrias foram caracterizadas por institui¢des publicas,
privadas, de terceiro setor, locais de trabalho e pela rede informal, que forneceram suporte conforme a necessidade de cuidado. Conclusio:
A familia foi considerada o né central da estrutura da rede social primdria; no entanto, foram evidenciadas fragilidades nessas relagdes sociais.
O contexto relacional familiar da pessoa com HIV e Aids sofreu influéncia do sigilo do diagnéstico decorrente do medo de sofrer preconceito
e discriminagio por ser soropositiva. Houve predilegio pelos servigos da rede social secunddria que assumiram a fungio de cuidado especifico
para a doenga.

DESCRITORES
Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; HIV; Apoio social; Rede social.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la estructura de la red social de personas viviendo con VIH y SIDA. Método: Investigacién exploratoria y descriptiva de
abordaje cualitativo, desarrollada por medio de entrevista con veintidés personas viviendo con VIH y SIDA, de noviembre a diciembre de 2019.
Para tal anilisis, se utiliz6 el referencial teérico-metodolégico de la red social. Resultados: Las redes primarias se configuraron de tamafio medio
y con baja densidad, formadas por familiares, parientes, amigos, vecinos y colegas. Las redes secundarias se caracterizaron por instituciones
publicas, privadas, del tercer sector, locales de trabajo y por la red informal, que aportaron soporte de acuerdo con la necesidad de cuidado.
Conclusién: La familia fue considerada el eje de la estructura de la red social primaria, sin embargo fueron evidenciadas debilidades en esas
relaciones sociales. El contexto relacional familiar de la persona con VIH y SIDA tuvo influencia del sigilo del diagndstico decurrente del miedo
de sufrir perjuicio y discriminacién por su condicién seropositiva. Hubo preferencia por los servicios de la red social secundaria que asumieron
la funcién de cuidado especifico para la enfermedad.

DESCRIPTORES
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; VIH; Apoyo Social; Red Social.
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