psico\Y

v. 37, n. 1, pp. 47-56, jan./abr. 2006

Aspectos psicossociais da vivéncia da soropositividade
ao HIV nos dias atuais

Alessandra Ramos Castanha
Maria da Penha de Lima Coutinho
Ana Alayde Werba Saldanha

Cristiane Galvao Ribeiro
Universidade Federal da Paraiba (UFPB)

RESUMO

Esta pesquisa objetivou compreender os aspectos psicossociais da vivéncia da soropositividade e suas con-
seqiiéncias na vida diaria. Participaram da amostra 13 sujeitos soropositivos para o HIV de ambos os sexos,
com média de idade de 37 anos. Foi utilizada a técnica de entrevista em profundidade. O material foi
categorizado pela analise de conteudo tematica de Bardin (1977). Os dados possibilitaram representagdes
que ultrapassaram o aspecto bioldgico e atingiram o aspecto psicossocial (o preconceito, a segregacgio € o
estigma). Essas representagdes influenciam e orientam as condutas destes atores sociais seja em relagdo a
adesdo, ao isolamento, a manuten¢@o das relagdes interpessoais e ao funcionamento sexual. A Aids foi re-
presentada enquanto uma doenga que pode trazer inimeras conseqiiéncias psicossociais, profissionais, fa-
miliares e organicas. Conclui-se na necessidade de formulagdo de estratégias na implementacao de politicas
publicas de educag@o e promogao em saiide com o intuito de minimizar o impacto psicossocial da Aids.

Palavras-chave: Aspectos psicossociais; vivéncia em HIV/Aids; soropositividade ao HIV/Aids.

ABSTRACT

Psychosocial aspects of the experience of being a HIV serum-positive in the current days

This research had as objective to understand the psychosocial aspects of the experience of being a serum-
positive and its consequences in the daily life. Thirteen HIV serum-positive persons of both male and female
genders and with average age of 37 years participated in this sampling. It was utilized the technique of deep
interview. The material was categorized by the Bardin’s analysis of thematic content (1977). The data made
it possible to construct representations that overtaken the biological side and reached the psychosocial issue
(the prejudice, the segregation and the stigma). These representations influence and orient the conduct of
these social actors in relation to adhesion, isolation, the maintenance of inter-personal relations and the
sexual function. AIDS was represented as a disease that can cause many psychosocial, professional, family
and organic consequences. In conclusion, it is necessary the conception of strategies for the implementation
of public policies of education and promotion in health with the aim of decreasing the psychosocial impact
of AIDS.

Key words: Psychosocial aspects; experience in HIV/Aids; being a HIV serum-positive.

soas elaboraram teorias apoiadas nos dados de que dis-
punham através da midia. Os portadores do HIV (Virus
da Imunodeficiéncia Humana) eram vistos como droga-
dos, hemofilicos, homossexuais ou receptores de sangue.

INTRODUCAO

A sindrome da imunodeficiéncia adquirida (Aids)
recebe em nossa sociedade a heranga do panico pro-

vocado por uma série de outras doengas que no passa-
do aterrorizaram o homem, assemelhando-se a han-
seniase nos tempos biblicos, a peste na Idade Média, a
sifilis e a tuberculose nos ultimos trés séculos.

Esta foi a primeira doenca cujas historias médica e
social se desenvolveram juntas e dessa maneira as pes-

As informagdes a respeito da transmissdo da doenga e de
suas vitimas favoreceram o surgimento de duas concep-
¢des: uma de tipo moral e social, outra de tipo biologi-
co, com a influéncia evidente de cada uma delas sobre
0s comportamentos, nas relagdes intimas ou para com
as pessoas afetadas pela doenga (Jodelet, 2001).
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A Aids vem se caracterizando como um problema
no mundo todo, contudo nos paises em desenvolvi-
mento, como ¢ o caso do Brasil, a situagdo é mais com-
plexa ndo s6 porque € mais dificil de evitar a propaga-
¢do da doenga, mas também porque as conseqiiéncias
econdmicas e sociais sdo mais graves, por serem pai-
ses ja debilitados economicamente (Sousa, 2001).
Neste sentido, faz-se necessario entender o fendmeno
da AIDS n@o apenas sob o prisma organico/fisiologi-
co, mas apreender os diversos fatores que compde esta
doenca nos seus aspectos psicossociais, afetivos e
ideologicos.

A presente pesquisa abordou as Representagoes
Sociais da AIDS elaboradas por soropositivos para o
HIV. A importancia de estudos no campo das Repre-
sentacdes Sociais relacionados a pratica de saude esta
na possibilidade de apreensao de processos e mecanis-
mos pelos quais o sentido do objeto em estudo ¢
construido pelos sujeitos concretos, em suas relagdes
cotidianas.

No caso da AIDS, encontram-se imbricados a se-
xualidade, a necessidade de afirmac¢do do individuo, o
afeto, demandas e desejo, em conjun¢do com normas,
valores, informacoes e outros fatores de diferentes or-
dens. Dessa maneira, fica clara a complexidade que
envolve o conhecimento elaborado sobre a prevencao
e tratamento desta doenga (Tura, 1998).

Ainda nesse sentido, Madeira (1998) coloca que a
Teoria das Representagdes Sociais revela todo o seu
potencial para uma compreensao mais pertinente ¢ efe-
tiva da questdo da prevengao e das reacdes suscitadas
pela AIDS. Para a referida autora, vincular a formagao
de habitos “desejaveis, necessarios ou adequados”,
apenas as informagoes transmitidas acerca da doenga
e de sua prevencdo reduz o problema a uma simples
relacdo de causalidade linear, que ndo aborda todos os
niveis e dimensdes envolvidos.

As representagdes sociais, para Moscovici (1978),
compreendem pensamentos, sentimentos, emogoes,
praticas, afetos e cognicdo, que se apresentam em
constante mudanga no tempo e na historia, dando
origem e sustentacdo as RS. Dessa maneira, as repre-
sentacdes sociais sdo como um ato de pensamento
pelo qual um sujeito se relaciona a um objeto. Elas
correspondem a um processo de apropriacdo da reali-
dade externa, pelo pensamento, ¢ a elaboragdo psico-
logica (cognitiva e afetiva) e social (contexto ideolo-
gico, historico, pertenca de classe do individuo) dessa
realidade. As representagdes sociais sdo como siste-
mas de interpretacdo que regem nossa relacdo com o
mundo e com os outros, orientando e organizando nos-
sas condutas, elas “estdo ligadas a sistemas de pensa-
mento mais amplos, ideologicos ou culturais, a um es-
tado de conhecimentos cientificos, assim como a con-

PSICO, Porto Alegre, PUCRS, v. 37, n. 1, pp. 47-56, jan./abr. 2006

Castanha, A. R. et al.

dicdo social e a esfera da experiéncia privada e afetiva
dos individuos” (Jodelet, 2001, p. 35).

Assim sendo, ¢ importante se pensar numa aten-
¢do em saude que tome como ponto de partida as re-
presentagdes sociais e pertengas dos grupos humanos
de forma integral para uma analise de seus problemas
ou potenciais centrada na dimensdo interpessoal do
comportamento social e na relevincia da dimensao
psicossocioldgica (Silva, 2003).

Acredita-se que o presente estudo podera contri-
buir para elucidagdo do conhecimento elaborado pe-
los atores sociais, no caso os soropositivos para o HIV
acerca da Aids. Diante dessas premissas, esta pesqui-
sa objetivou compreender os aspectos psicossociais da
vivéncia da soropositividade e suas conseqiiéncias na
vida diaria.

METODO

Campo de investigaciao

O presente estudo foi realizado em Organizagdes
Nao Governamentais (ONG) e no Hospital Clemen-
tino Fraga, todos especializados no atendimento da
Aids e localizados na cidade de Jodo Pessoa — Paraiba.

Participantes

Participaram desta pesquisa 13 sujeitos soropo-
sitivos para o HIV, escolhidos aleatoriamente, de for-
ma ndo-probabilistica, intencional e acidental, de am-
bos os sexos (62% masculino e 38% feminino), com
média de idade de 37 anos e tempo de diagndstico que
varia de 2 a 8 anos.

Instrumentos

Para coleta dos dados foram utilizadas entrevistas
em profundidade. As entrevistas foram divididas em
duas partes: a primeira constituida de itens referentes
a identificagdo sociodemografica dos participantes,
definindo o seu perfil; e a segunda, composta por uma
questdo norteadora, a saber: “Fale tudo o que vocé
pensa sobre a Aids”.

Procedimentos de coleta dos dados

Realizou-se um estudo piloto com o intuito de ve-
rificar a boa adequacdo do instrumento, e verificou-se
a validade semantica do mesmo; em seguida, efetuou-
se o estudo definitivo. Inicialmente, foi mantido con-
tato com a diretoria das referidas instituicdes com a
finalidade de obter autorizacao para coleta dos dados;
posteriormente, verificou-se a disposi¢cdo dos partici-
pantes em colaborar de forma voluntaria desta pesqui-
sa. Na oportunidade explicitavam-se os objetivos e a
necessidade do uso do gravador, foram-lhes garanti-
dos o anonimato e a confiabilidade das suas respostas,
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indicando-lhes que estas seriam analisadas no seu
conjunto.

As entrevistas foram realizadas de forma indivi-
dual nas proprias Institui¢des, por um pesquisador
previamente treinado e qualificado; o tempo de dura-
cdo foi, em média, de 20 minutos para cada partici-
pante.

Analise dos dados

No que se refere a analise dos dados, utilizou-se a
analise de conteudo tematica, cujo objetivo é compre-
ender o sentido das comunicagdes e suas significagdes
explicitas e/ou ocultas. Seu procedimento visa ainda
obter a sistematizagdo e descricdo do conteudo das
mensagens, que permitem a inferéncia de conhecimen-
tos relativos as condi¢des de producgdo/recepgdo (va-
riaveis inferidas) e analisados quantitativamente por
meio da andlise das freqiiéncias e percentuais. A ana-
lise das unidades tematicas por meio desta técnica
pressupde o desenvolvimento das seguintes etapas
operacionais: constituicdo do corpus; leitura flutuan-
te; composicdo das unidades de analise; codificagéo e
recortes; categorizacdo e descri¢do das categorias
(Bardin, 2002). Apos a leitura flutuante do corpus e a
emersdo das categorias empiricas, foram estas codifi-
cadas e validadas internamente por quatro pesquisa-
dores-juizes que trabalham com esta técnica.

Aspectos éticos

Este estudo foi realizado considerando-se os as-
pectos éticos pertinentes a pesquisas envolvendo seres
humanos de acordo com a “Resolucdo n 196/96 Sobre
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos” (Brasil: Minis-
tério da Saude, Conselho Nacional de Saude, 1996) e
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal
da Paraiba.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As Representacgdes Sociais acerca da AIDS elabo-
radas pelos soropositivos, com base nos materiais
coletados pelas entrevistas e ponderados pela analise
tematica de contetdo, de acordo com o consenso de
quatro pesquisadores, resultaram em trés classes
tematicas, quatro categorias empiricas e doze subca-
tegorias.

A primeira classe tematica, que se refere a AIDS,
subdividiu-se em uma categoria: representacoes da
Aids e em quatro subcategorias: doenga, morte, sofri-
mento e naturaliza¢do, conforme Tabela 1. Das repre-
sentagdes apreendidas pelos soropositivos, 32% foram
relativas a doenga, 26% a naturalizagao, 25% ao sofri-
mento e 17% a morte.
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TABELA 1

Distribuigao das freqiiéncias e percentuais da categoria
representagoes da Aids

SUJEITOS
SUBCATEGORIAS

f %
Doenga 18 32
Naturalizag¢do 15 26
Sofrimento 14 25
Morte 10 17
TOTAL 57 100

Denota-se que essas subcategorias estdo dimen-
sionadas em dois eixos, Aids enquanto fendmeno real
e concreto (doenga, morte e sofrimento); e Aids
enquanto “ilusdo” (naturalizagdo). As representagoes
da Aids enquanto fendmeno real e concreto podem
ser observadas nas falas a seguir:

— Aids ¢ uma doenga (...) € quando comeca a apa-
recer as manchas (...) a perder peso (...) € como
uma doenca qualquer (...) como uma diabetes (...)
comparada a cancer (...) comparada a diabetes (...)
ndo ha diferenca entre mim e uma pessoa que tem
cancer (...) uma pessoa que tem diabetes (...) € com
uma diabetes controlada (...) cancer, eu acho que é
até pior (...) tem varias doencas que estdo nesse
mesmo patamar (...).

Percebe-se nas falas dos atores sociais que a Aids
¢ vista como uma doenga com toda uma gama de sin-
tomas proprios. As formas de conhecimento produ-
zidas sobre a Aids tém uma conota¢do de doenca,
traduzida por angustia, panico, rejeigdo, cujas inter-
pretagdes de cunhagem so ainda de ordem primitivas
(Silva, 2003; Herlizch e Pierret, 1992; Martin, 1995).

Observa-se também que a Aids estd ancorada nas
doengas cronicas, dentre as quais a diabetes e o can-
cer, fenomeno este decorrente da introducdo dos anti-
retrovirais que permitiu a Aids assumir um carater de
cronicidade, tornando-se “normal” com o passar do
tempo, semelhante a tantas outras doengas.

Nesse sentido Saldanha (2003) afirma que na his-
toria da AIDS existem dois periodos bem delimitados:
antes da década de 90, quando prevalecia a imagem da
AIDS ligada a desesperanga e morte; e apds, com 0
uso em larga escala dos medicamentos antiretrovirais
(ARVs).

Esse processo de cronicidade permitiu aos soro-
positivos, com um maior tempo de diagndstico, a
naturalizar a Aids como pode ser observado abaixo:

— Aids é uma doenga em tese (...) tratando ndo ¢ ne-
nhum bicho de sete cabegas (...) ndo é esse bicho
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que o pessoal faz (...) Aids € uma ilusdo (...) até

aqui nao tive nenhum problema (...) tomo a me-

dicagdo porque a médica manda (...) € um estado
que voceé esta (...) teimo que nao tenho essa doen-
ca (...).

As falas descritas acima ndo deixam duvida de que
a vivéncia da soropositividade ao HIV ¢ bastante con-
fusa. Este periodo de laténcia, onde se € portador de
um virus, mas nao da doenga, ocasiona desordens, in-
certezas referente a um mal que € real e irreal ao mes-
mo tempo. Esse fator faz do soropositivo uma catego-
ria especial de individuo, que nem ¢ saudavel, nem
doente.

A morte que antes parecia tao imediata, agora pa-
rece ter sido superada, passando a fazer parte da vida
cotidiana. O fato de conviver a anos com o HIV sem
que tenha surgido qualquer sintoma coloca em duvida
a existéncia da infec¢do:

—vai fazer oito anos que inventaram (...) tenho cer-
teza que nao tenho isso (...) ndo sinto nada (...) nem
parece que eu tenho isso (...) acho que eu ndo te-
nho isso (...) todos os meus exames sO ddo
indetectavel (...).

Segundo Saldanha (2003), a defini¢do dada a
AIDS enquanto doenca ¢ banalizada, naturalizada ou
negada entre os soropositivos com maior tempo de co-
nhecimento do diagnodstico. Dessa maneira, uma gran-
de parte dos soropositivos que possuem pouco tempo
de diagnodstico ndo vivenciaram esse processo de
naturalizacdo da doenga.

Apesar da evolucdo terapéutica e de seu reflexo
direto na reinterpretacdo da Aids, observa-se ainda
hoje que a mesma continua sendo associada a morte e
a todo o sofrimento que lhe é pertinente como pode
ser observado nas falas abaixo:

— Aids significa morte (...) Aids pra mim ¢ isso... é
morte () ¢ uma doenca que ndo tem cura (...) ndo
tem remédio para essa coisa (...) tem que estar sem-
pre com ela (...) ndo tem cura (...) ela mata (...).

Segundo Tura (1998), a morte, causada por essa
doenga incuravel, estd nitidamente apresentada como
elemento do nucleo central das representagdes sociais
da Aids e ¢ organizadora de varias cogni¢des. A Morte
¢ vista como terrivel, premeditada, lenta, mobiliza o
medo que discrimina o “outro” que ndo se previne.

Dados semelhantes foram encontrados em estudo
realizado por Camargo (2000) com estudantes univer-
sitarios sobre a sexualidade e representagdes sexuais
da Aids onde foram identificados como elementos
supostamente centrais no campo das representagdes
sociais da Aids: sexo, prevencdo, drogas, doenca e
morte; e como elementos possivelmente periféricos:
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discriminagao, promiscuidade, descuido, tristeza, pre-
conceito e solidariedade. Este autor afirma ainda que
duas nogdes passaram a conviver quando se pensa
em Aids: doenca mortal e doenca sexualmente trans-
missivel que pode ser evitada com a prevengao (sobre-
tudo com a utilizagdo de preservativos).

Apesar do avango da terapéutica antiretroviral, a
Aids ainda € uma doenca potencialmente letal. Convi-
ver com a idéia de morte é sempre um fator gerador de
estresse e sintomas psiquicos (Malbergier, 2000).

As falas abaixo retratam a representacdo da Aids
ancorada no sofrimento:

— Aids é a pior coisa que eu ja vina vida (...) demdnio
que apareceu na minha vida (...) pior coisa que ja
me aconteceu na vida (...) muita coisa ruim (...)
pior coisa que existe no mundo (...) € uma dificil
experiéncia de vida (...) significa um desespero (...)
¢ um desespero muito grande (...) mata so de tris-
teza (...) de angustia (...) € uma coisa muito triste
(...) dd medo (...) € um peso muito grande (...).

O sofrimento causado pela Aids pode ser prove-
niente de diversos fatores dentre os quais pode-se
destacar: o diagnostico, o processo do adoecer, a
iminéncia de morte, a discriminagdo, as limitacdes e
as perdas decorrentes da mesma.

A segunda classe tematica, que se refere as CON-
SEQUENCIAS BIOPSICOSSOCIAIS DA AIDS, sub-
dividiu-se em trés categorias. A primeira denominada
de Fisico-orgdnicas, com trés subcategorias: pertur-
bagoes fisiologicas, capacidade fisica e efeitos
colaterais do medicamento, conforme Tabela 2. Das
representacdes apreendidas pelos soropositivos, 50%
foram relativas a capacidade fisica, 25% a perturba-
¢oes fisiologicas e 25% aos efeitos colaterais do medi-
camento.

TABELA 2

Distribuigéo das freqiiéncias e percentuais da categoria
consegqiiéncias fisico-organicas

SUJEITOS
SUBCATEGORIAS
f %
Capacidade fisica 31 50
Perturbacdo fisioldgica 15 25
Efeitos colaterais do medicamento 15 25
TOTAL 61 100

O comprometimento na capacidade fisica pode ser
observado nas falas:

— me sinto muito mais cansado (...) fico esgotado
(...) dd uma canseira nas pernas (...) ndo tinha esse
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cansaco (...) tinha muita disposi¢ao (...) ndo me
cansava a toa (...) tudo o que fago € cansativo (...)
nao tenho a mesma capacidade (...) aquela dispo-
si¢do (...) mais limitado (...) perdi a minha capaci-
dade (...) para trabalhar (...) meu estado fisico esta
precario (...) era muito mais ativo (...).

A soropositividade traz consigo também a perda
da capacidade para o trabalho e com isso, a estabili-
dade e credibilidade adquiridas perante a sociedade
como um ser produtivo.

O trabalho na sociedade capitalista, de acordo com
Laurell e Noriega (1989), fez emergir novos papéis ¢
valores sociais: provedor, utilidade, positividade, ca-
pacidade, forca, eficiéncia, etc. O significado do tra-
balho esta, desta forma, associado ao ato de viver, uma
vez que proporciona as condi¢des materiais e morais
de sobrevivéncia propria e da familia. Assim, a in-
capacidade trazida pelo adoecimento significa ndo
corresponder as suas expectativas, as da familia e as
da sociedade, concorrendo para a frustra¢ao e inter-
rupc¢do de um projeto de vida pessoal, familiar e pro-
fissional cujos padrdes tem sustentagdo social.

O trabalho, segundo este mesmo autor, encontra-
se vinculado a varios atributos e fun¢des morais. E por
meio dele que o individuo atribui significado e sentido
a propria existéncia. Tendo o trabalho um sentido tao
amplo e estruturante na vida das pessoas, qualquer li-
mitacdo que impega de exercer uma atividade produti-
va, provoca alteragdes profundas em sua vida, tornan-
do o individuo doente mais sujeitado e sem direitos.

Observa-se também, entre os atores sociais, algu-
mas perturbagaes fisiologicas:

— tenho muita insonia (...) a noite toda quase sem
dormir (...) gripe (...) diarréia (...) dor de cabega
(...) perco peso (...) problemas de pulmaio (...) aler-
gia (...) febre (...) dores no corpo (...).

Dentre os sintomas mais comuns da Aids estdo a
diarréia e a insdnia. A fadiga e a insdnia em pacientes
assintomaticos estdo provavelmente relacionadas a
distarbios psiquicos, possivelmente depressdo maior
(Malbergier, 2000).

Com relagdo aos efeitos colaterais do medicamen-
to, a vinculagao de estereotipos fisicos aos doentes de
AIDS, como magreza ou deficiéncia fisica, ainda apa-
rece no discurso dos atores sociais:

— o medicamento deteriora o organismo (...) todo
deformado (...) pernas finas (...) barriga grande (_..)
rosto largo (...) papadas (...) bragos finos (...)
deformidade no organismo (...) engordava muito
(...) estou tendo as seqiielas da medicagdo (...)
‘lipoestrofia’ (...) meu rosto esta mais magro (...) da
muito sono (...) muito indisposta (...) tonta (...).
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Em estudo sobre os fatores psicossociais que difi-
cultam a adesdo das mulheres portadoras do HIV aos
cuidados de saude, Tunala (2000), ressaltam o quao
estigmatizante pode ser os efeitos colaterais do coque-
tel (lipodistrofia), principalmente pelo fato destas mu-
lheres acharem que os outros percebem sua condi¢do
soropositiva através da aparéncia fisica ou simples-
mente pelos efeitos na auto-imagem.

Ainda nesse sentido, Malbergier (2000) coloca que
o portador de Aids apresenta, ao longo da evolugdo de
sua doenga, alteragdes em seu corpo, seja pela doenga
ou pela medicagdo, que promovem, em muitos casos,
impacto em sua auto-estima.

A segunda categoria referente a classe tematica:
CONSEQUENCIAS BIOPSICOSSOCIAIS DA AIDS
foi denominada de Psico-afetivas e possui trés sub-
categorias: preconceito, depressdo e auto-estima, con-
forme Tabela 3. Das representacdes apreendidas pelos
soropositivos, 43% foram relativas ao preconceito,
42% a depressao e 15% a auto-estima.

TABELA 3

Distribuigéo das freqiiéncias e percentuais da categoria
conseqiiéncias psico-afetivas

SUJEITOS
SUBCATEGORIAS
S %
Preconceito 47 43
Depressao 46 42
Auto-estima 17 15
TOTAL 110 100

Essas subcategorias estdo dimensionadas em dois
eixos, conseqiiéncias negativas (preconceito e depres-
sdo); e conseqiiéncias positivas (auto-estima), confor-
me as falas mencionadas abaixo. Com relagdo ao pri-
meiro eixo destaca-se o preconceito:

— 0 que causa a dor ¢ a exclusdo (...) medo das
pessoas saberem (...) as pessoas discriminam (...)
ndo pode entrar em tal canto (...) minha familia se
afastou (...) minha mae me discriminou (...) perdi
todos os amigos (...) alguns amigos se afastaram
(...) me abandonaram (...) discriminacdo ¢ tudo
para um portador (...) fui discriminada (...) pela
minha familia toda (...) me obrigaram até a usar
luvas dentro de casa (...) ndo deixavam eu pegar
no meu sobrinho (...) tenho uma irma que me dis-
criminou (...).

Como pode ser visto nas falas acima, as pessoas
com HIV/Aids sdo muitas vezes discriminadas, isola-
das do convivio com outras pessoas, apesar de todo o
conhecimento que se tem atualmente acerca das for-
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mas de transmissdo. Essa discriminagdo ocorre, mui-
tas vezes, no proprio nucleo familiar o que ¢ bastante
alarmante, pois a familia e os amigos sdo fundamen-
tais para configurar uma rede de apoio.

Nesse sentido, Brook (1999) afirma que o suporte
social familiar esta positivamente associado ao bem
estar psicologico, e que o suporte dos amigos ¢ util
para a mudanca de habitos de vida, nomeadamente no
abandono de comportamentos sexuais de risco ¢ do
consumo de drogas, o que conseqiientemente contri-
buiu ndo sé na prevencdo mas também na adesdo ao
tratamento.

O modo como as familias se adaptam a doenga ¢
um reflexo do seu relacionamento intimo, de suas
historias e do contexto sociocultural em que estdo
inseridas. Quando a estrutura familiar apresenta um
relacionamento satisfatorio, o nivel de receptividade e
de compreensdo se da mais facilmente, trazendo ao
membro que se encontra fragilizado diante da doenga,
um fortalecimento através das relagdes de ajuda e afe-
to (Saldanha, 2003).

Segundo Tura (1998) a doenga causa repulsa, afas-
tamento, medo da contaminagao, isso ocorre principal-
mente com a Aids por deixar sinais tdo visiveis e im-
poténcias tdo declaradas. Nesse sentido Sousa (2001)
afirma que além da Aids ser uma doenga com graves
conseqiiéncias fisicas e psicologicas, ela constitui-se
também como um fendmeno de natureza social acom-
panhado de processos de segregacdo social baseados
em estigmas socialmente construidos e intimamente
ligados as representagdes sociais desta doenga.

Apesar da comprovagdo cientifica sobre os meios
de transmissdo da doenca, ainda existe muito medo,
preconceito e discriminagdo em relagdao aos portado-
res do HIV/Aids. Moriya (1992) aponta em seus estu-
dos alguns dos aspectos associados a Aids, tais como:
o medo irracional, aspectos psicossociais desfavora-
veis evidenciados por desinformagoes, discriminag¢des
e atitudes negativas.

O preconceito atinge profundamente os individuos,
influenciando-os na percep¢do de sua doenca e no
comportamento de outras pessoas frente a ela. Como
resultado, observa-se sentimentos de ansiedade e so-
frimento, como pode ser observado nas falas abaixo:

— causa muita dor (...) ruim (...) da raiva (...) da
uma tristeza muito grande (...) isso me deixa bas-
tante insatisfeito (...) muita tristeza (...) a dor vem
da degradagdo social que a Aids causa (...) peso
social muito grande (...) peso psicologico (...) ndo
deveria haver esse peso (...) acaba com a sua vida
(...) preconceito (...) € coisa da sociedade (...).

Os atores sociais citaram também a existéncia de
um preconceito velado:
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— preconceito embutido (...) as pessoas ficam com
muito zelo (...) esconder o preconceito (...) ficam
com um zelo exagerado (...) com pena(...) com
doé (...) tipo de preconceito (...) tentam esconder
dando muito apoio (...) ignorancia da pessoa (...)
medo (...).

O preconceito existente em torno da doenga faz
com que os portadores se tornem carregados de culpa
diante do que ndo podem reverter — culpa que a fami-
lia, amigos ¢ a sociedade reforgam com cobrangas, dis-
criminacdo, isolamento e omissdo. Dessa maneira,
contrair o virus HIV implica em uma transgressao que
favorece, por sua vez, uma estereotipia de acusagoes ¢
culpa, culpa essa de carater individualizado, cujos
comportamentos sdao representados como ameagas a
sociedade por serem portadores de uma doenca tao te-
mida. Estes comportamentos seriam a conseqiiéncia de
um comportamento sancionado negativamente por cer-
tos grupos da sociedade, como forma de puni¢do mo-
ral pelo pecado (Martin, 1995).

Com relagdo as conseqiiéncias Psico-afetivas des-
tacam-se, ainda no primeiro eixo, as falas referentes a
depressdo:

— a gente se deprime mesmo (...) sinto muita de-
pressdo (...) fico no meu quarto deprimido (...) s6
Deus sabe o que eu passo ali dentro (...) ndo existe
felicidade (...) a depressdo tomou conta da minha
vida (...) ndo tenho mais gosto pra muita coisa (...)
antes eu era muito alegre e agora nao (...) sempre
tenho aquele negocio martelando na minha cabega
(...) por isso estava ficando doente (...) ndo fago
mais as coisas que eu fazia (...) eu era uma outra
pessoa (...) parece que tem uma coisa dentro de
mim que quebrou (...).

A AIDS em sua evolucdo enquanto doenca ¢
freqlientemente associada a transtornos psiquiatricos
¢ 0 mais comum destes ¢ a depressdo. Observa-se na
AIDS (doenga e infec¢@o) uma porcentagem de 11% a
30% de prevaléncia de transtornos depressivos (Rodin,
Craven e Littlefield, 1991). O diagndstico e o trata-
mento desses transtornos sdo fundamentais para me-
lhorar a qualidade de vida desses pacientes, no entan-
to, de acordo com Malbergier (2001), 50% a 60% dos
casos de depressdo ndo sdo diagnosticados. Observa-
se aqui dois dados alarmantes. Por um lado esta o alto
indice de prevaléncia da depressdo, e por outro, o bai-
x0 numero de casos diagnosticados.

A depressdo, conforme definido por Lafer e Ama-
ral (2000), ¢ uma sensagao persistente e constante de
que o sujeito ndo tem valor, o mundo nao tem sentido
e que nao ha esperanga para o futuro. A depressdo
maior em pacientes soropositivos esta associada a va-
rios fatores: (1) impacto psicoldgico da descoberta da
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infecgdo, inicio dos sintomas fisicos, progressdo da
doenga e das limitacdes por ela impostas e as comple-
xas questdes psicossociais envolvidas; (2) pode estar
diretamente relacionada com a invasdo do sistema ner-
voso central pelo HIV, por infecgdes oportunistas ou
por tumores intracranianos; (3) a infec¢@o, por atingir
populagcdes com maior incidéncia de quadros depres-
sivos (homossexuais e usudrios de drogas intrave-
nosas), pode precipitar o quadro em individuos pre-
dispostos; (4) pode existir uma associagdo ao acaso
entre a infeccdo e a depressdo (Maj, 1996).

No contexto da soropositividade o fendmeno da
depressdo possui caracteristicas e implicagdes pro-
prias por influenciar diretamente, dentre outros fato-
res, na adesdo ao tratamento. Segundo Melchior
(2000) muitos sdo os fatores que podem interferir na
adesdo ao tratamento, dentre os quais pode-se citar as
questdes relacionadas a saude mental. O autor afirma
que ha uma menor aderéncia de pessoas com quadros
depressivos e ansiedade.

Ainda nesse sentido, Malbergier (2001), coloca
que um paciente deprimido tende a ndo aderir ao trata-
mento, a ndo tomar as medicagdes prescritas e a ndo
acatar as orientacdes médicas, além do risco aumenta-
do de suicidio. Afirma ainda que o soropositivo expe-
rimenta sentimentos de raiva, culpa, autopiedade e an-
siedade. A baixa auto-estima e principalmente o aban-
dono por parte dos familiares e amigos podem levar a
tentativas de suicidio.

A depressdo e o sentimento/pensamento de morte
sdo retratados nas falas abaixo:

— eu so estou vivendo porque ¢ o jeito (...) ndo te-
nho mais vontade (...) de fazer nada (...) é como se
eu estivesse sO esperando a hora chegar (...) minha
vida acabou (...) ndo tenho gosto (...) hoje eu prati-
camente nao faco nada (...) € aquela coisa sem gos-
to (...) pensei em fazer loucuras comigo mesmo
(...) achando que vai morrer (...) fica doente (...)
definha (...) termina doente (...) morre (...).

Observa-se através desses dados que a Aids esta
ancorada nas doengas psicoafetivas, nomeadamente a
depressao.

Ainda com relagdo as conseqiiéncias Psico-afe-
tivas destacam-se, no segundo eixo, as conseqiiéncias
positivas descritas nas falas referentes a auto-estima:

— passei a ter mais respeito comigo mesma (...) a
me dar valor (...) me tornei mais cauteloso (...)
aproveito a vida (...) com mais cuidado (...) penso
antes sobre o que eu devo fazer (...) tenho mais
cuidado (...) ndo fago mais certas coisas que eu fa-
zia (...) me previno (...) aprendi a viver bem comi-
go mesmo(...) mais responsavel comigo mesmo
(...) me ajudou muito (...) a crescer um pouco (...)
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a pensar um pouco (...) aprendi a dar mais valor a
vida de uma maneira geral (...).

Os atores sociais relataram que apos a condicao
da soropositividade passaram a dedicar um cuidado
maior em relacdo a si mesmo e a dar mais valor a vida,
adquirindo um respeito e crescimento pessoal.

Depois do impacto sofrido pelo diagndstico, vem
a necessidade da reestrutura¢do ¢ manutencdo da vida
em seus varios papéis. A construcao de uma nova iden-
tidade ap6s o adoecimento e o retorno a normalidade —
que ndo ¢ saude — constitui-se num processo dindmico e
complexo, que consiste em assimilar e produzir, de for-
ma ativa, conhecimentos e formas de agdo. Com o passar
do tempo a doenga ¢é integrada nas esferas da vida como
um aspecto a mais, sem que isso implique sua banali-
zacdo. Trata-se de um tipo de gestdo racional da doenga,
em que as angustias despertadas pelo diagndstico € cana-
lizada para as questdes do cotidiano (Saldanha, 2003).

A terceira e ultima categoria referente a classe
tematica: CONSEQUENCIAS BIOPSICOSSOCIAIS
DA AIDS foi denominada de Comportamentais e pos-
sui duas subcategorias: sexualidade e isolamento, con-
forme Tabela 4. Das representacdes apreendidas pelos
soropositivos, 65% foram relativas a sexualidade e
35% ao isolamento.

TABELA 4

Distribuigéo das freqiiéncias e percentuais da categoria
conseqiiéncias comportamentais

SUJEITOS
SUBCATEGORIAS
f %
Sexualidade 17 65
Isolamento 09 35
TOTAL 26 100

No que diz respeito a sexualidade, observa-se trés
tipos de comportamentos: os que mantiveram uma
vida sexual ativa, os que se consideram promiscuos ¢
0s que optaram por abster-se sexualmente, como pode
ser observado nas falas abaixo:

— tenho vida sexual ativa (...) vida sexual muito
ativa (...) me considerava até promiscuo (...) sem-
pre havia as fugas (...) fiquei meia cabrera pra ar-
rumar um parceiro (...) fiquei com medo (...) a gen-
te ja tem isso (...) pode ser que arrange outra doen-
¢a pior (...) ndo quero mais (...) ndo procurei mais
ninguém (...) prefiro ficar sozinha (...) me dedico
s0 aos meus filhos (...) sexo ndo é uma prioridade
(...) € s6 uma necessidade (...) que vem de vez em
quando (...) e vai embora (...) pode prejudicar uma
outra pessoa (...).
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A revelagdo do status soropositivo representa mui-
tas vezes a ruptura do casamento, a suspensdo de
investidas afetivas e sexuais, além do surgimento de
uma identidade considerada socialmente desviante
(Saldanha, 2003).

De forma consonante Bessa e Terto Jr. (2001), afir-
mam que o medo da rejeicdo, a duvida da revelagdo da
soropositividade ao parceiro e a inseguranga quanto a
sua reagdo levam, muitas vezes, a uma fuga de relacio-
namentos afetivos, como forma de evitar uma possivel
situa¢do de abandono. Ainda nesse sentido esses auto-
res afirmam que:

— se antes a morte era apenas uma questao de (pou-
co) tempo, os medicamentos, hoje, estdo possibili-
tando, para milhdes de pessoas soropositivas no
mundo, o resgate de uma promessa de futuro. E
uma promessa que estd estimulando uma revisdo
em varios aspectos da vida das pessoas que vi-
vem — nao sO, mas especialmente — com o
HIV/AIDS. Entre eles os aspectos afetivo e se-
xual (p. 01).

Apesar da terapéutica atual ter prolongado a vida
dos pacientes infectados e melhorado bastante sua
qualidade de vida, viver com Aids impdem varias li-
mitacdes, entre as quais profissionais, relacdes afe-
tivas, dificuldade de manter relacionamentos sexuais,
decisdo de ter ou ndo filhos (Malbergier, 2000).

Dessa maneira, percebe-se que com o prolonga-
mento do tempo de sobrevida, com a cronicidade da
infeccdo pelo HIV, se impde uma releitura das estrutu-
ras e dinamicas das relagoes afetivas.

O isolamento ¢ retratado nas falas abaixo:

— ndo gosto muito de sair de casa (...) ndo tenho
muito lazer (...) me afastei das pessoas (...) me
tranco no meu quarto (...) pego para ndo falar com
ninguém (...) ndo gosto de muita amizade (...) de
muita gente (...) gosto de sempre estar no meu can-
to (...).

O isolamento é comum entre os portadores, decor-
rentes do medo advindo do estigma social. Manter-se
em sigilo parece ser a saida mais adequada (Teixeira,
2000). Este auto-isolamento imposto pode resultar
na exclus@o da vida social e de relacionamentos se-
Xuais e, em circunstancias extremas, foram relatadas
mortes prematuras por meio de suicidio (Gilmore e
Somerville, 1994; Malcolm et al.,, 1998).

A tltima classe temadtica, que se refere a PER-
CEPCAO DA AUTO-IMAGEM, subdividiu-se em uma
categoria: autopercep¢do ¢ em duas subcategorias:
positiva e negativa, conforme Tabela 5. Das represen-
tagdes apreendidas pelos soropositivos, 67% foram
relativas a negativa e 33% a positiva.
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TABELA 5
Distribuigao das freqiiéncias e percentuais da categoria
autopercep¢do
SUJEITOS
SUBCATEGORIAS

f %
Negativa 10 67
Positiva 05 33
TOTAL 15 100

Observa-se aqui dois polos de autopercepgdo da
imagem (positivo e negativo) que podem ser vistos nas
falas abaixo:

— ndo sou uma pessoa triste (...) melancolico (...)
ndo me sinto doente (...) me sinto normal (...) sou
muito fraco (...) muito debilitado (...) a gente ndo &
100% (...) era muito animado (...) muito tranqiiilo
(...) muito alegre (...) muito trabalhador (...) ter
Aids ¢€ ser a pessoa mais horrivel do mundo (...).

Observa-se que a autopercep¢ao esta diretamente
relacionada a auto-estima. Uma auto-estima maior fara
com que o soropositivo se perceba de uma maneira
mais positiva, a0 passo que 0s que possuem uma auto-
estima abalada, tenderdo a se perceber muito mais
limitado e desanimado. Essa limita¢do ¢ desanimo,
apesar de sofrerem a influéncia do medicamento ¢ da
propria evolugdo da doenga, estdo muitas vezes rela-
cionados ao aspecto psicossocial em que esses indivi-
duos se encontram.

A capacidade de ajustamento psicolégico as mu-
dangas, segundo Ferreira e Abreu (1988), influencia
no desencadeamento de sintomas e mecanismos defen-
sivos, como por exemplo, a ansiedade decorrente das
alteracdes fisicas e do tratamento. S3o praticamente
inevitaveis sintomas depressivos (tristeza, desamparo,
diminui¢do da auto-estima).

CONSIDERACOES FINAIS

Através das representagdes sociais da Aids apre-
endidas nesse estudo pode-se ter acesso as crengas, as
interpretagdes, ao conjunto de relagdes sociais. Essas
representagdes ultrapassaram o aspecto biologico e
atingiram o aspecto psicossocial tais como: o precon-
ceito, a segregacgdo, o estigma e a insercao social, as-
pectos estes tao proprios da Aids. Percebe-se que nes-
tas representacdes relacionadas a AIDS, estdo intrin-
secos conhecimentos cientificos e do senso comum,
bem como valores sociais. Foi possivel observar tam-
bém como essas representagdes influenciam e orien-
tam as condutas destes atores sociais seja em relacao a
adesdo, ao isolamento, a manutencdo das relacdes
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interpessoais, ao funcionamento sexual e até mesmo
em relacdo ao suicidio.

A Aids em todo o seu percurso veio sendo ancora-
da em doencas tais como a hanseniase, a peste, a sifilis
¢ a tuberculose. No entanto observou-se na presente
pesquisa duas novas formas de ancoragem. Na primei-
ra, a Aids foi ancorada nas doencgas cronicas tais como
a diabetes ¢ doencas coronarias, onde esse fendmeno
¢ proveniente do avango da terapéutica antiretroviral
que possibilitou colocar a Aids no rol das doencas cro-
nicas e também pelo processo de naturalizagdo da do-
enga vivenciado por soropositivos que possuem anos
de diagnostico.

Na segunda forma observada, a Aids foi ancorada
nas doengas psicoafetivas trazendo a depressdo como
elemento figurativo associado a doenga. Esse tipo de
ancoragem ocorre provavelmente em fung@o do alto
indice de depressdo que vem sendo observado nos
soropositivos e serve de alerta tanto para o sofrimento
psiquico do qual esses atores sociais estdo submeti-
dos, como para a necessidade de um maior suporte so-
cial e até mesmo de um tratamento nos casos mais gra-
ves. Para tanto os profissionais precisam estar prepa-
rados, pois o profissional treinado somente para pro-
curar doenca organica esta fadado a perder as nuangas
¢ dramas da experiéncia humana, enfatizando mais as
doengas do que os pacientes que sofrem dela.

Por fim, a Aids foi representada enquanto uma
doenca que pode trazer intmeras conseqiiéncias
psicossociais, profissionais, familiares e organicas, de
modo que as RS verificadas entre os atores sociais des-
ta pesquisa acerca da Aids aparecem como um conhe-
cimento que ndo se caracteriza por uma contraposicao
ao saber cientifico, hd uma dialética entre o conheci-
mento consensual (senso comum) ¢ o reificado (cien-
tifico) (Moscovici, 2003).

Através dessas representagdes percebe-se também
a necessidade de uma intervengdo psicossocial para
diminuir/amenizar as questoes relacionadas ao precon-
ceito frente ao portador do virus HIV, derivados do
medo e do desconhecimento com relagdo a AIDS, ou
ainda advindos de razdes religiosas ou morais.

Viver com HIV ¢ se deparar com situagoes de dis-
crimina¢do, abandono, segregacdo, estigmatizacao,
falta de recursos sociais e financeiros, ruptura nas re-
lagdes afetivas e problemas com a sexualidade. Diante
desse panorama, viver e enfrentar a doenca torna-se cada
vez mais problematico e, como conseqiiéncia, a qua-
lidade de vida pode ser comprometida (Galvao, 2000).

Neste sentido, espera-se que os resultados desta
pesquisa contribuam para a formulagdo de estratégias
na implementacao de politicas publicas de educagado e
promogdo em satide com o intuito de minimizar o im-
pacto psicossocial da Aids.
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