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Adolescentes como sujeitos de pesquisa: .

a utilizagao do genograma como apoio para a histdria de vida"
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Genograms consist of graphical
representation of consanguineous
families, kinship and/or affective
relationships, and provide information on
various dimensions of family dynamics.
The empirical basis of this paper was
reflection about the background of
preparation, use and preliminary analysis
of the process of using genograms as a
research development technique. Thus,
the design of this study favored the
perspective of thematic histories of the
lives of 14 adolescents who were living
with HIV/AIDS due to vertical
transmission. Genograms were
considered to be an important resource
for initially approaching the adolescents,
through facilitating a closer and more
relaxed relationship between the
researcher and the subject. They were
also considered to be suitable for data
gathering, as investigative instruments.
Moreover, they were seen to be an
important tool for enabling the researcher
to understand the life histories reported
by the adolescents.

Keywords: Genogram. Adolescents. Life
history

O genograma consiste na representacao
gréfica da familia consanguinea, de
parentesco e/ou afetividade, trazendo
informagdes sobre varias dimensdes da
dindmica familiar. O presente artigo tem
como base empirica a reflexdo sobre os
bastidores da elaboragédo, utilizagdo e
andlise preliminar do processo de
utilizagdo do genograma como técnica no
desenvolvimento de uma pesquisa cujo
desenho privilegia a perspectiva da
histéria de vida tematica, com 14
adolescentes que vivem com HIV/Aids
por transmissdo vertical. O genograma foi
considerado um importante recurso para
a abordagem inicial do adolescente,
facilitando a aproximacéo e
descontraindo a relagdo entre o
pesquisador e o sujeito da pesquisa;
mostrou-se adequado para a apreensdo
de dados, como um instrumento de
pesquisa; e revelou-se, ainda, uma
importante ferramenta para o
pesquisador entender a histéria de vida
contada pelos adolescentes.
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Introducao

Investigar o protagonismo de sujeitos cuja autonomia encontra-se referida aos adultos, no caso
criancas e adolescentes, significa estudar suas contribuigdes como agentes transformadores da cultura, e
ndo somente resultados de processos de socializagdo. Essa afirmagao é ponto de partida de uma série
de estudos que investem na revisdo critica sobre a representacao cultural da posicdo ocupada por esse
segmento como sujeitos passivos frente as normas e instituigdes (Delgado, Muller, 2005; Mollo-Bouvier,
2005; Plaisance, 2004; Castro, 2001; Montandon, 2001; Sirota, 2001; Groppo, 2000; Mayall, 1998;
Pais, 1990). Nesse argumento vale reafirmar a diferenca entre realizar estudos sobre as criangas e
adolescentes ou com as criangas e adolescentes (Moreira, Macedo, 2009), assumindo, inclusive, as
interfaces éticas (Guariglia, Bento, Hardy, 2006) no reconhecimento de uma autonomia que aqui
denominamos gerenciada, porque é submetida aos cuidadores responsaveis.

Estima-se que quatrocentas e trinta mil novas infecgbes pelo HIV ocorreram entre criangas menores
de 15 anos de idade em 2008. Acredita-se que a maioria desses novos casos seja resultado de
transmissdo vertical. Porém, este nimero teve reducdo de, aproximadamente, 18% em comparagdo
com o ano de 2001 (WHO, 2009). No Brasil, estimou-se, em 2004, que 12.456 recém-nascidos sejam
expostos ao HIV anualmente, sendo a taxa estimada de transmissao vertical do HIV de 6,8% (Brasil,
2010). Apesar dos grandes progressos alcangados na prevencdo de novas infecgdes pelo HIV e na
reducdo do nimero anual de ébitos relacionados a Aids, o niimero de pessoas que vivem
com HIV continua a aumentar. Doencas relacionadas a Aids continuam sendo uma das principais
causas de morte no mundo e sdo projetadas para continuar como uma causa significativa global
de mortalidade prematura nas préximas décadas. Diante disso, a Organizacdo Mundial de Saude
continua a considerar a Aids como prioridade de satde global (WHO, 2009).

Os adolescentes que vivem com o HIV/Aids constituem uma populagdo heterogénea no que se
refere a forma e a idade em que ocorreu a transmissao (vertical ou horizontal), com consequéncias
diferentes para suas condigdes clinicas, imunolégicas, psicossociais, culturais e histérico de tratamento
(Brasil, 2009). Dado isso, faz-se necessario assumir, nas transformagoes no perfil de morbimortalidade
por HIV/Aids, a realidade de uma doencga que se revela crénica. De criancas que, tendo nascido com
HIV, podem ou ndo desenvolver a doenga, e, por isso mesmo, vivem e convivem com rotinas de
medicacdo, tratamento e visitas frequentes as institui¢des de satide, chegando a adolescéncia e tendo
que gerenciar revelagdes de diagndstico, rotinas e estigmas / marcas simbdlicas da doenca (Moreira,
Cunha, 2003).

Nesse sentido, considerando que a geracdo de criancas que nasceram e vivem com o HIV/Aids
compde hoje um contingente importante de adolescentes que, um dia, chegardo a idade adulta, vale
acessar suas experiéncias, desvelando seus aprendizados, dificuldades, descobertas e historias que
parecem atravessadas pela condicdo de gerenciamento. Esse gerenciamento qualifica sua atitude frente
a sua histéria, marcada por: condigoes de segredo, revelagdo, mediagao de sua autonomia na interface
com os estigmas da doenca.

O presente artigo tem como base empirica a reflexdo sobre os bastidores da elaboragao, utilizacdo e
analise preliminar do genograma em uma pesquisa, ainda em curso, com adolescentes que vivem com
HIV/Aids por transmissdo vertical, cujo desenho privilegia a perspectiva da histéria de vida temaética,
com base tedrico-analitica assentada no interacionismo simbdlico (Simmel, 2006; Goffman, 1988).

A pesquisa foi aprovada pelo CEP/IFF/Fiocruz e obedeceu aos principios de voluntariedade,
confidencialidade e anonimato. E ainda, contou com devolutivas parciais para os sujeitos sobre possiveis
apoios que se fizessem necessarios para seu tratamento de satde junto a instituicdo, sendo
compartilhados com os sujeitos logo apés o fim das entrevistas, e informados as equipes para garantir o
direito a saude.
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Os bastidores da pesquisa com adolescentes que vivem com HIV/Aids
por transmissao vertical: teoria e instrumentos

Tendo como guia a necessidade de acessar o conhecimento e a histéria de adolescentes que vivem
com HIV/Aids, assumimos como condigdo ter esse grupo como sujeitos de pesquisa. Ao mesmo
tempo, reconhecendo que suas historias se construiram na interface com as histérias de seus
responsaveis, considerados participantes ativos no cuidado a esta clientela, os incluimos como sujeitos
também.

A coleta de dados se deu por meio da técnica de entrevista de Histéria de Vida, assumindo como
foco o tratamento de salide e seu gerenciamento pelo adolescente e seu cuidador, valorizando
personagens e lugares que compdem o cendrio de vida de uma pessoa. E, nesse desenho, torna-se
possivel acessar a compreensao e interpretacdo das variaveis que influenciam e/ou determinam a
construcdo de determinado itinerario terapéutico pelos adolescentes que vivem com HIV/Aids por
transmissdo vertical. Reunindo presente, passado e possiveis proje¢des de futuro, o sujeito reconstréi
sua experiéncia pessoal associada ao contexto dos significados que ele desvela. Segundo Minayo
(2010), o recurso a histéria de vida revela-se um poderoso instrumento para a descoberta, a exploragao
e a avaliacdo de trajetorias temporais. Quanto ao significado do termo histéria de vida, a partir do
vocabulo francés " historie” , a lingua inglesa dispde de duas palavras para a tradugdo — story e history.
Segundo Bertaux apud Spindola e Santos (2003), em 1970, o sociélogo americano Denzin prop0s a
distingdo das terminologias life story e life history. Para o pesquisador, life history (ou estudo clinico)
compreende o estudo aprofundado da vida de individuos ou grupos. Inclui, além da prépria narrativa de
vida, todos os documentos que possam ser consultados e/ou depoimentos de outras pessoas para
comprovacao da veracidade do que foi narrado pelo sujeito do estudo. Ja a life story (ou narrativas de
vida) considera o relato de vida da pessoa, da maneira em que ela vivenciou. Nesse caso, a
autenticidade dos fatos ndo é confirmada pelo pesquisador, pois o essencial é o ponto de vista da
pessoa que esta narrando.

Assim, diante dos adolescentes e de seus cuidadores, valorizamos sua life story compreendendo
que, na trajetdria de gerenciamento da doenca, identificamos, inicialmente, como protagonista da
trajetoria, o responsavel e, posteriormente, o adolescente.

Importante destacar que, na area da pesquisa em saude, a histéria de vida tem sido trabalhada de
maneira mais restrita a um evento ou época da vida, sendo, portanto, denominada de histéria de vida
focal (Bellato, Araujo, Castro; 2008). Diante disso, adotamos este termo por ser pertinente ao nosso
proposito, qual seja o de enfocar, através das narrativas, a experiéncia de adoecimento, o manejo e o
impacto da enfermidade e a busca por cuidados as necessidades de salide.

No entanto, a abordagem da pesquisa teve como prerrogativa entrevistar adolescentes separados de
suas maes, o que transcorreu sem problemas, com concordancia de ambas as partes. Vale ressaltar que,
para uma das adolescentes entrevistadas, esse momento separado da mae foi uma novidade na relagao
que essa Ultima tinha estabelecido durante a histéria de tratamento da filha na instituicdo cenario de
pesquisa. Esse retorno foi dado pela equipe logo ap6s o encerramento do processo de entrevista com
as duas.

Ao aceitarem participar, foram orientados sobre o tema, o objeto, os objetivos da pesquisa, e foi
apresentado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os responsaveis dos
adolescentes que compuseram a populacdo do estudo; e, para os adolescentes, elaboramos um Termo
de Assentimento Livre e Esclarecido, com vistas a valorizar o adolescente como sujeito de pesquisa. Tal
esforco busca demarcar objetivamente as afirmacdes sobre a particularidade e os desafios de se
considerar adolescentes como sujeitos de pesquisa, atores participantes de sua historia, e ndo meros
assistentes de um processo (Mello, Moreira, 2010; Guariglia, Bento, Hardy, 2006).

Outra base importante, no processo de elaborar o projeto de pesquisa e no seu processo de entrada
em campo, foi refletir sobre instrumentos adequados e verdadeiramente adaptados para o respeito a
condicdo de adolescer e adoecer com HIV/Aids. Ou seja, inspirados pela discussdo de Simmel (2006)
sobre a dimensdo ltdica da vida, procuramos assumir que a abordagem dos adolescentes valorizava a
experiéncia deles, e essa era significativa e fundamental, digna de ser acessada e analisada. Assim,
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precisariamos conquista-los para o encontro de pesquisa. Dai assumirmos a utilizacdo de uma conversa
mediada e antecedida pelo desenho de sua rede familiar de referéncia, via o recurso ao genograma.

O genograma consiste na representacdo grafica —através de simbolos e codigos padronizados — da
familia consanguinea e/ou de parentesco e/ou afetividade, de modo a compreender sua composicdo
transgeracional, a qualidade de seus vinculos e seus nucleos cuidadores, evidenciando as redes para o
cuidado em salde tecidas por pessoas e familias, de modo a dar-lhes sustentacdo e apoio na
experiéncia de adoecimento e cuidado (Costa et al., 2009).

Esta simbologia foi padronizada por um comité organizado no inicio da década de 1980, o Grupo
Norte-Americano de Pesquisa em Atencdo Primaria (North American Primary Care Research Group),
que definiu os simbolos praticos a serem utilizados no genograma. Assim, os elementos da familia sdo
representados por um quadrado, para as pessoas do sexo masculino, ou por um circulo, para as pessoas
do sexo feminino. Os casais sdo ligados por linha horizontal e, sobre esta, as datas do casamento e, se
for o caso, da separacdo e divorcio, conforme as informacoes colhidas. Todas as datas de eventos
relevantes sdo registradas para que sejam estabelecidas correlagdes contextuais na andlise posterior. As
mortes, doengas e transtornos dos individuos sdo assinalados no proprio genograma, facilitando sua
imediata identificacdo (Muniz, Eisenstein, 2009).

Assim, apesar de similar a arvore genealdgica, esta ferramenta vai além da representacéo visual da
origem dos individuos, uma vez que traz informagdes sobre dimensdes da dindmica familiar, como:
processos de comunicacao, relagoes estabelecidas, equilibrio/desequilibrio familiar, eventos importantes
na histoéria do individuo (como separacdes, mortes e nascimentos) e lacos funcionais (Nascimento,
Rocha, Hayes, 2005).

O genograma, juntamente com o ecomapa, tem sido valorizado como importante instrumento na
compreensao dos processos familiares e no reconhecimento do nivel de relagao estabelecida com os
recursos disponiveis na comunidade. Nessa direcdo, tem sido muito utilizado na terapia familiar e em
estudos no dmbito: da satide da familia, de cuidados com pessoas com doencas cronicas e mentais,
idosos, de redes de apoio e de compreensdo do contexto familiar no processo satide e doenga (Charepe
etal., 2011; Pereira et al., 2009; Bellato, Aratjo, Castro, 2008; Pavarine et al., 2008; Nascimento,
Rocha, Hayes, 2005; Simpionato, Correia, Rocha, 2005).

Para os profissionais de satde, essa ferramenta tem se tornado uma grande aliada do cuidado, uma
vez que o conhecimento do funcionamento da familia, de suas caracteristicas, do contexto social,
cultural e econémico no qual esta inserida, é de fundamental importancia para a realizacédo do
planejamento das intervencbes de satude.

Este recurso foi utilizado, ainda, como um elemento facilitador para a construgao da histéria com os
adolescentes, uma vez que o processo de construcdo conjunta do genograma traz uma ténica mais
informal e descontraida a coleta de dados, facilitando as relagdes entre o profissional e o adolescente
(Nascimento, Rocha, Hayes, 2005).

Sua diferenga com relagdo a outras técnicas de coleta de dados de pesquisa, tais como entrevistas,
observagbes, questionarios, se situa no ambito da capacidade de promover uma interagao que retoma o
lugar do sujeito na sua familia, ou, até mesmo, no ambito das relagdes que ele atribui como familiares,
além de participar ativamente no processo. Ou seja, o genograma, adaptado como técnica de pesquisa,
pode contribuir para o estudo do sujeito em relacdo, e, ainda, para o encontro lidico — linguagem
preferencial de comunicacédo da crianca e do jovem (Santa Rosa, 1993) —ja que, no caso da presente
pesquisa, buscaram-se personagens na forma de desenho, que contribuiam para um ambiente de prazer
e envolvimento.

A técnica do genograma: o caminho percorrido
O genograma foi utilizado como um dos instrumentos de coleta de dados durante o

desenvolvimento de uma pesquisa qualitativa de tese de doutorado, que tinha como objetivo a
compreensao da experiéncia de adoecimento e cuidado vivenciada por adolescentes com HIV/Aids por
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transmissao vertical e sua familia, trazendo a tona os seus itinerarios terapéuticos, os fatores que
dificultam e as estratégias que auxiliam o seguimento da terapia.

Ainstituicdo selecionada para a realizacdo do estudo foi o Instituto Nacional de Satide da Mulher, da
Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), especificamente, no ambulatério de
Doencgas Infecciosas Pediatricas (DIPe), onde as familias foram abordadas para a participacdo no estudo.
Este ambulatério tem como foco principal a atencédo as criangas e adolescentes que vivem com HIV/
Aids e bebés expostos ao virus HIV durante a gestacéo.

Os sujeitos do estudo foram adolescentes que vivem com HIV/Aids ap6s transmissdo vertical e sdo
acompanhados no ambulatério de DIPe do IFF e seus responsaveis. O critério etario para a participacao
do adolescente no estudo foi de 12 a 18 anos, periodo de vida considerado como adolescéncia pelo
ECA. Os critérios de exclusdo para participacdo foram: Adolescentes que ainda ndo conheciam o seu
diagnostico; Adolescentes que se encontravam em condicdes de debilidade fisica e emocional;
Adolescentes com agravos neurolégicos, que os impediam de expressar suas opinides; Adolescentes
que nunca fizeram uso de medicacdo antirretroviral; e aqueles em que o préprio e/ou seu responsavel
ndo concordassem com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A amostra foi do tipo intencional por conveniéncia. Convidavam-se, para participar, os adolescentes
e seus responsaveis que preenchiam os critérios de inclusdo/exclusdo e que estavam disponiveis na sala
de espera do Ambulatério de DIPe, aguardando consulta de rotina, levando-os para uma sala reservada
do proprio ambulatério.

Os adolescentes e seus responsaveis foram convidados a participar da pesquisa pessoalmente. Foram
deixados a vontade em relagdo a participarem ou ndo. Foram orientados de que ndo haveria qualquer
repercussao no atendimento, caso ndo concordassem em participar, e teriam acesso as entrevistas, se
assim o desejassem. Também foram esclarecidos sobre a garantia do resguardo de suas identidades,
assim como, do direito de retirarem seus consentimentos em qualquer fase da pesquisa, sem
penalizagdo alguma, conforme descreve a Resolucdo 196/96.

Para viabilizar o aprofundamento do conhecimento da tematica em estudo, a partir da 6tica de quem
vivencia o problema, da subjetividade do individuo em condigdo cronica, ou seja, os adolescentes que
vivem com HIV/Aids e seus responsaveis, optamos por utilizar o método de Histoéria de Vida, por
considera-lo o mais apropriado para possibilitar a compreensao e interpretacdo das variaveis que
influenciam e/ou determinam a construcdo de determinado itinerario terapéutico pelos adolescentes
que vivem com HIV/Aids por transmissao vertical.

E importante destacar que, com o adolescente, a entrevista de historia de vida foi antecedida de um
instrumento lidico, que visa construir um genograma através de um desenho da rede de pessoas e /ou
instituicdes de referéncia para ele (Charepe et al., 2011).

Juntamente com a entrevista, foi realizada uma observacdo de campo, e, através de um caderno/
diario de campo, foram anotadas: todas as observagdes, as reagdes ndo verbais (pausas, gestos,
expressdes, comportamentos...), os sentimentos aflorados e as reflexdes. Esse material é de grande
importancia tendo em vista que “a entrevista, quando analisada, precisa incorporar o contexto de sua
producdo e, sempre que possivel, ser acompanhada e complementada por informagbes provenientes de
observacdo” (Minayo, 2010, p. 263). Além disso, esse material foi extremamente importante para o
relato de experiéncia apresentado neste estudo.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de fevereiro e margo de 2012, e participaram deste
estudo 14 adolescentes, com seus respectivos responsaveis, sendo sete adolescentes do sexo masculino
e sete do sexo feminino.

Os encontros foram gravados, desde o momento da construgdo do genograma com o adolescente
até a entrevista de histéria de vida, por intermédio de gravador digital (MP3 player), em local tranquilo e
reservado, onde os depoentes puderam se sentir a vontade para falar. Nao houve tempo
preestabelecido para a gravacdo dos depoimentos. Os adolescentes foram identificados de acordo com
a ordem das entrevistas, através de nimeros arabicos, garantindo-lhes seu anonimato.
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Resultados e discussao: a experiéncia em reflexao

A construcdo do genograma era proposta ao adolescente e ofertados os materiais, compostos por:
cartolina, cola, canetas e varias gravuras recortadas com personagens femininos e masculinos. O
processo de construgdo era feito em conjunto com o pesquisador, que o auxiliava na confecgéo e
colagem das gravuras (Figura 1).

Figura 1. Genograma adolescente 6

Esse recurso, inclusive na faixa etaria dos adolescentes, ndo era estranho ao seu repertorio, sendo
comum a fala de que, na escola e nas aulas de biologia, ja tinha sido vista a arvore genealdgica, que
possui uma estrutura parecida com a do genograma.

A dindmica foi vista por todos os entrevistados como uma atividade divertida, estimulante, interativa
e ilustrativa. O processo era sempre mediado por muitos risos e descontracdo, sobretudo no momento
da escolha das gravuras que representassem o seu familiar.

“Ah, preciso achar a foto de um gordinho pra representar o meu primo. Achei! Hiii, é o
Nhonho! Se ele visse isso ia querer me matar. [risos]” (adolescente 04)

“Uma gravura pra minha irma? Ai, que legal”" (adolescente 12)

O genograma, na coleta de dados, transformou-se em uma atividade lddica. Assim, além de ser fonte
de prazer e descoberta para os participantes, constituiu-se, ainda, em elemento facilitador da relacdo
entre o adolescente e o pesquisador, criando um clima informal e descontraido para a coleta de dados.

O elemento ltdico é um facilitador das relagdes quando os sujeitos em foco sdo as criangas e os
adolescentes, além de possibilitar a eles uma reconstrugao simbdlica da realidade de uma forma que
Ihes agrade (Moreira, Cunha, 2003). O brincar, através de sua acdo historiciante, permite que a crianga
e o adolescente deem sentidos as suas experiéncias e reorganizem a vivéncia de adoecimento (Santa
Rosa, 1993).
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A realizacdo dessa atividade revelou a percepcao de cada adolescente sobre a sua familia e os
membros que a constituem, acenando para o fato de que ndo existem modelos nem tipos de familias
preestabelecidos. Nascimento, Rocha e Hayes (2005, p.281) trazem esta questdo ao cerne de suas
discussoes dizendo ser necessario “repensar a familia em termos de processo de interacoes entre
pessoas e como elas constroem a nogdo de familia num contexto mdltiplo de raga, idade, género,
preferéncia sexual, situacdo socioecondmica, etnicidade, localidade e historicidade".

Com relagdo a este assunto, vale destacar que alguns dos adolescentes com histérico de adogdo nao
revelaram esta informacédo durante a construcdo do genograma, o que pode demonstrar, por hipétese, a
preocupagdo do adolescente com as relacbes estabelecidas, e ndo com a genealogia. Uma das
adolescentes fez questao de incluir o seu cachorro como membro de familia tendo em vista ser “seu
grande companheiro”.

Os adolescentes que participaram do estudo s6 revelaram os componentes da familia com quem
tinham relagbes estreitas, as pessoas que eram importantes no momento presente.

“Eu acho que tem muitas pessoas que participaram da minha vida. Mas, ai eu pus as que eu
tenho mais, sei la, mais afeto. Ou que, talvez, eu deva colocar. Tem pessoas que sao
importantes, mas ndo tdo quanto. Sabe?" (adolescente 14)

Essa situagdo era facilmente visualizada quando os mesmos ndo escolhiam gravuras de personagens
para determinados elementos da familia. Geralmente, eram pessoas que precisavam ser identificadas
por serem pais, por exemplo, de uma pessoa importante para a sua histéria (Figura 2). Um dos
adolescentes, por exemplo, relatou que seu pai possuia nove irmaos, porém, na estrutura de seu
genograma, ele identificou somente duas tias. No momento da entrevista de sua mae, ao observar o
“desenho” projetado do seu filho, comentou que aquelas duas tias identificadas eram as suas “tias do
coracdo”.

Figura 2. Genograma adolescente 4
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A condicdo cronica gera uma mudanga nos habitos e rotina de vida que se estende a todo o universo
familiar, impondo modificagbes nas relagbes familiares a partir de suas praticas e comportamentos
cotidianos. A rotina da familia se altera através das constantes visitas ao médico e outros especialistas,
medicacgbes e hospitalizacdes, e acaba atingindo todas as pessoas convivendo com a crianga (Castro,
Piccinini, 2002).

Essa rotina comeca a ser tdo determinante, tao parte da vida desses individuos, que duas
adolescentes, por exemplo, identificaram suas médicas no desenho de seus genogramas familiares.

No caso especifico dos sujeitos desse estudo — adolescentes que vivem com HIV/Aids — foi possivel
verificar, posteriormente, durante a narrativa de sua histéria de vida ou de seus responsaveis, que muitos
deles identificavam, no genograma, apenas o seu nucleo familiar (pais, irmaos e pessoas que residem
na mesma casa) e os outros membros da familia que tinham o conhecimento do seu diagnéstico, como
se aquela familia fosse formada a partir daquele “segredo do diagnéstico”.

A Aids logo se tornou um fendmeno publico e coletivo, dado o seu carater epidémico, contagioso,
incuravel e mortal. Em sua historia, sua disseminacéo inicial em grupos especificos associou a infecgdo
pelo HIV as condutas desviantes e, por esse motivo, as pessoas que vivem com a doenga eram alvo de
julgamento moral e reprovével, gerando estigma e preconceito.

Apesar da revisdo de paradigma com relagdo ao “grupo de risco” e a melhora na qualidade de vida a
partir dos antirretrovirais (Brasil, 2009), o inicio da histéria ainda é soberano e, em fungao dos aspectos
metaféricos criados e do preconceito, as pessoas com HIV/Aids vivenciam, ainda, emocdes singulares,
permeadas por um conjunto de aspectos, como medo, morte, culpa e segredo. O sofrimento, nesse
contexto repleto de significados, fragiliza o individuo, que vivencia situagdes de ameaga a sua
integridade fisica, emocional e social (Almeida, Labronici, 2007). Todo esse contexto de estigma
interfere diretamente na vida publica e privada da pessoa que vive com HIV/Aids.

Nesse sentido, estigma é definido, por Goffman (1988), como um atributo depreciativo, podendo
ser entendido como defeito, fraqueza ou desaprovacdo. Assim, a sociedade desqualifica a pessoa que
possui tal atributo, causando uma discrepancia entre a identidade social real da pessoa e sua identidade
virtual. Deste modo, quando a pessoa que porta o estigma ndo tem a diferenga aparente fisicamente,
hé a necessidade de manipulagdo da informacao sobre o defeito para que o mesmo nao seja descoberto
e discriminado.

Diante de todo esse contexto histérico e social da doenga Aids, os sujeitos tendem a optar pelo
ocultamento da sua sorologia na vida publica/social. Nessa direcdo, todo o processo de adolescer e,
consequentemente, todo o itinerario terapéutico do adolescente que vive com HIV/Aids por
transmissdo vertical é marcado pelo gerenciamento de um segredo.

O pacto de siléncio parece ser tdo forte que a questdo da doenca fica velada dentro da prépria
unidade familiar. Essa situacdo é tdo acentuada que marca, inclusive, a construcdo dos genogramas
familiares, reduzindo-os, muitas vezes, as pessoas mais proximas e que compartilham desse segredo.
De acordo com Cruz (2007, p.380), "0 peso da Aids é tamanho que por vezes as criangas sdo
impedidas até de dizer a palavra Aids".

Além de ter demonstrado ser um importante instrumento de coleta de dados, a construgado do
genograma permitiu, para alguns adolescentes, a visualizacdo da sua estrutura familiar, trazendo
reflexdes sobre as suas relacoes com aquelas pessoas e reflexdes sobre suas experiéncias de vida.

“Eu achei bem interessante. Isso é muito bom pras outras pessoas. Isso é 6timo. Isso é uma
coisa que pode fazer com que as pessoas parem pra entender, parem pra visualizar a vida
delas e entender"”. (adolescente 01)

Uma limitacdo da construgdo do genograma apenas com a presenga do adolescente como
informante refere-se ao fato de ndo ser possivel a construgao fidedigna da estrutura familiar, tendo em
vista que os mesmos, muitas vezes, ndo sabem informar idades, nimero de filhos ou, mesmo, nomes
de tios com quem pouco tém contato. Diante disso, essa construcdo apenas com os adolescentes pode
ndo ser Util em estudos em que essa formagdo familiar completa seja estritamente necessaria.
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Consideracoes finais

O processo de construcdo do genograma foi encarado como um facilitador entre os adolescentes,
que enfatizaram a importancia da sua realizacdo antes da entrevista. O carater lidico permitiu a
participagdo dos adolescentes de maneira intensa, descontraida, prazerosa e interativa. Dessa forma, foi
considerado um importante recurso para a abordagem inicial do adolescente, facilitando a aproximacao
e resgatando, durante sua aplicagdo, a possibilidade de estabelecimento de uma relagdo positiva entre o
pesquisador e o sujeito da pesquisa.

O genograma mostrou-se adequado para a apreensdo de dados, como um instrumento de pesquisa,
jé que atingiu os objetivos propostos com a obtencao de resultados satisfatérios de forma pratica e
relativamente rapida. O processo de produgdo do genograma ja iniciava, pouco a pouco, a histéria de
vida dos sujeitos e, quando a “pergunta gerativa de narrativa” (Flick, 2009) era desvelada, muito ja se
havia dito sobre o assunto.

Nesse sentido, revelou-se, ainda, uma importante ferramenta para o pesquisador entender a histéria
de vida contada pelos adolescentes que vivem com HIV/Aids. Além disso, por se tratarem de pessoas
que viviam com uma doenca de transmissao vertical, a histéria da transmissao e as pessoas envolvidas
nesse processo eram muito abordadas durante as narrativas, o que facilitava o acompanhamento, do
pesquisador, aos dados revelados pelos sujeitos.
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El genograma es una descripcién gréfica de la familia consanguinea de parentesco, y/o
afecto, proporcionando una amplia gama de informacién acerca de la dindmica familiar.
La propuesta de este trabajo es la reflexién sobre el marco de la creacién, utilizacién y
el andlisis del proceso de utilizacién del genograma, como un enfoque para el
desarrollo de la investigacion. El disefio destaca la perspectiva de una historia tematica
de la vida de 14 adolescentes con la transmisién vertical de la infeccién por HIV. El
genograma fue considerado como un recurso importante para el manejo inicial de los
adolescentes, promoviendo una aproximacioén y una relacién agradable entre el
investigador y el sujeto de investigacion. El genograma se sefialé también como
apropriado para la recoleccién de datos y como una herramienta importante para &
entender la historia de vida reportada por los adolescentes.
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