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RESUMO

LABONIA, B. C. P. Mulheres que vivem com HIV atualmente: estigma e qualidade
de vida. 123 p. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia Clinica). Pontificia Universidade

Catodlica de Sao Paulo, Sdo Paulo, 2022.

A maior eficacia e seguranca dos medicamentos antirretrovirais, nos ultimos anos,
proporcionou uma melhor qualidade de vida as pessoas que vivem com o HIV. Apesar
disso, as mulheres que vivem com HIV (MVHIV) sofrem de um estigma internalizado
e vivenciado (perante a sociedade) devido a percepcao que as pessoas tém do virus
desde a sua descoberta, nos anos 1980, que o vincula a promiscuidade sexual, ao
uso de drogas injetaveis, a homossexualidade e a miséria. Neste trabalho,
procuramos constatar e quantificar o estigma e suas manifestagcbes dentro da
perspectiva socio-historica utilizando-se as escalas HIV Stigma Scale (HSS) e
HIV/AIDS Targeted Quality of Life (HAT-QoL). Foram entrevistadas, pessoal ou
virtualmente, trinta MVHIV por meio de roteiro semidirigido, que possibilitou respostas
livres. A analise dos dados quali-quanti, constatou a presenca do estigma
internalizado em quase metade das mulheres e a grande importancia do estigma
vivenciado — que reflete o preconceito existente na sociedade em relacdo as MVHIV.
Nesta amostra, obtiveram-se dois clusters denominados “mulheres estagnadas” (10
mulheres) e “mulheres batalhadoras” (20 mulheres), que se distinguiram
principalmente pelo modo de enfrentamento da vida demonstrado apds a constatacao
do diagnéstico. Propde-se que as MVHIV tenham apoio psicoterapéutico
especializado, por meio do qual sejam discutidos e aprofundados os elementos
pessoais e sociais do estigma e se recomenda que haja maior comprometimento das
autoridades sanitarias e da midia quanto a informacdo da nova e otimista realidade

das pessoas que vivem com o HIV.

Palavras-chave: Mulheres. HIV. Estigma. Qualidade de vida.



ABSTRACT

LABONIA, B. C. P. Women currently living with HIV: stigma and quality of life. 123
p. Dissertation (Master in Clinical Psychology). Pontificia Universidade Catdlica de Sao
Paulo, S&o Paulo, 2022.

The greater effectiveness and safety of antiretroviral drugs in recent years has
provided a better quality of life for people living with HIV. Nonetheless, women living
with HIV (WLHIV) suffer an internalized and experienced stigma (in society) due to the
perception that people have of the virus since its discovery in the 1980s, which links it
to sexual promiscuity, injecting drug use, homosexuality and poverty. In this work, we
seek to verify and quantify stigma and its manifestations from a socio-historical
perspective, using the HIV Stigma Scale (HSS) and the HIV/AIDS-Directed Quality of
Life (HAT-QoL). Thirty WLHIV were interviewed, in person or virtually, through a semi-
directed script, which a stigma in almost half of the women and the great importance
of the stigma experienced - which reflects the existing social prejudice in relation to
WLHIV. In this sample, two clusters called “stagnant women” (10 women) and “fighting
women” (20 women) were found. They differ mainly in relation to the coping strategy
used after confirmation of the diagnosis. We recommend that WLHIV have specialized
psychotherapeutic support, through which personal and social elements of stigma are
discussed and deepened, and that health authorities and the media become more

committed to informing the new and optimistic reality of people living with HIV.

Keywords: Women. HIV. Stigma. Quality of life.
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1 INTRODUCAO

Nos ultimos anos, ocorreram mudancas significativas no tratamento das
pessoas que vivem com HIV (PVHIV). Houve uma evolucao em termos da eficacia e
da seguranca dos medicamentos antirretrovirais, 0 que proporcionou uma melhor
gualidade de vida das pessoas que vivem com HIV, apesar de ainda n&o se ter a cura
e de que viver com o HIV signifique ser portador de uma doencga cronica. O tratamento,
além de ser um autocuidado em saude, também € uma forma preventiva de as
pessoas que vivem com HIV evitarem a reinfeccdo e a transmissao por meio da
relacao sexual e ou transmissédo sanguinea. Mesmo havendo a possibilidade de uma
melhor qualidade de vida, as PVHIV tém um comprometimento de saude que carrega
uma estigmatizacdo social (tema que sera melhor desenvolvido mais a frente no
trabalho).

Segundo o Boletim Epidemiologico HIV/AIDS, da Secretaria de Vigilancia em
Saude, do Ministério da Saude, no periodo de 1980 a junho de 2019, foram
identificados 966.058 casos de aids no Brasil. No periodo de 2007 a junho de 2019,
foram notificados, no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagdo — SINAN,
332.505 casos de infeccdo de mulheres pelo HIV no Brasil. Segundo o Boletim
Epidemiolégico 2019 de HIV/AIDS, no municipio de Sao Paulo, de 1980 a 2018, houve
um total de 99.905 casos, sendo 27.041 mulheres e 72.864 homens (SAO PAULO,
2019).

O HIV surgiu como um virus novo, de carater pandémico, que se alastrou
rapidamente pelo mundo nas décadas de 1980 e 1990. Foi inicialmente mal
compreendido, estando fortemente associado a praticas sexuais tidas como abjetas,
0 que contribuiu fortemente para a construcdo do estigma relativo as pessoas
infectadas pelo virus. Houve repercussodes diferentes para homens e mulheres.

Ao longo dos anos, atendendo mulheres e ouvindo suas queixas, observei o
sentimento de opressdo muito presente em suas falas, especialmente naquelas que
vivem com o HIV. A partir da constatacdo do diagndstico, as relagbes sociais,
familiares e amorosas se tornaram problematicas. Frequentemente, devido a esse
fato, tais pessoas mantiveram o sigilo sobre seu diagndstico e sofreram um
empobrecimento de sua vida social. Estando diante das implica¢des do estigma e do
preconceito que essas mulheres viviam, eu me colocava uma questao: apesar da

evolucao do tratamento para a aids, o estigma ainda permanece? Surgiu, assim, 0
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interesse em desenvolver este trabalho e poder contribuir para uma reflexdo sobre o
estigma relacionado a mulheres vivendo com HIV.

Como ponto de partida, foi feito o levantamento dos trabalhos produzidos,
utilizando-se os seguintes descritores: HIV, mulheres e estigma. A busca na base de
dados BVS (que inclui as bases SCIELO, LILACS, IBECS e MEDLINE) resultou em
mais de 500 publicacdes, das quais foram selecionadas aquelas que mais se
aproximavam do tema escolhido para esta pesquisa: “Mulheres que vivem com o HIV:
estigma e qualidade de vida”. Verificou-se nesses trabalhos que o estigma continua
presente apesar dos tratamentos e das informacgdes que existem hoje. A literatura
pesquisada mostrou que existe uma relacdo significativa entre o estigma e suas
variantes como a dor, a depresséo, o isolamento social e o empobrecimento da vida
sexual. Ha, porém, poucos trabalhos que investigam as consequéncias do estigma
em mulheres brasileiras que vivem com o HIV. Alguns desses estudos, que focalizam,
em especial os impactos do estigma sobre a saude da mulher vivendo com HIV,
aproximam-se da proposta de nosso trabalho e sdo apresentados a seguir:

e Wessman et al. (2017) realizaram pesquisa com 234 mulheres na
Dinamarca. Os autores verificaram que o medo do estigma é um dos
principais obstaculos ao tratamento e cuidado do HIV. Concluiram, porém,
gue a revelacao da doenca pode contribuir positivamente para as mulheres
tomarem decisdes e promoverem uma proximidade com a familia. Também
ressaltaram a importancia de os profissionais da saude desenvolverem um
didlogo sobre estigma e o HIV com as mulheres que vivem com o HIV,
visando diminuir seu sofrimento.

e Cuca et al. (2017) desenvolveram estudo com 135 mulheres vivendo com
HIV na Baia de Séo Francisco/CA (EUA). Aquelas que se sentiam menos
valorizadas socialmente tinham maior probabilidade de vivenciar o estigma
do HIV, o que poderia ter consequéncias negativas para a sua saude. Os
autores fizeram relacbes entre o capital social e o estigma do HIV,
considerando, inclusive, o estigma internalizado.

e Crockett et al. (2020) realizaram um estudo de coorte prospectivo com
1.364 mulheres vivendo com HIV nos Estados Unidos. Investigou-se a dor
fisica, o estigma e a depressdao nesse grupo de mulheres. Os
pesquisadores constataram que a internalizacdo de atitudes sociais

negativas relacionadas ao HIV (estigma internalizado) causa dor. O
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estigma precede em um ano o aparecimento da dor, e a depressdo permeia
a relagdo das mulheres com HIV. Os autores ressaltaram a importancia da
abordagem psicossocial para melhorar as medidas de prevencao e
intervencdo em quadros de dor em mulheres vivendo com HIV.

Ser diagnosticada com infecgéo pelo HIV tem uma repercusséo peculiar para a
mulher, visto que a sociedade ainda reserva para ela um modelo ha muito
estabelecido: casar, constituir familia, gerar filhos... O estigma internalizado
(desvalorizacdo de si, baixa autoestima), juntamente com o valor que a mulher
acredita ter em seu mundo social, pode interferir em sua saude fisica e psiquica.
Devido ao estigma, a mulher mantém seu diagnostico em segredo ou o revela para
poucos. Apos o diagnostico de HIV, algumas mulheres passam a evitar 0 sexo,
sentem-se isoladas e optam por uma vida social mais restrita.

Considerando esse panorama, o0 presente trabalho tem como objetivo geral
investigar a relagdo das mulheres vivendo com HIV e o estigma em suas variadas
manifestacdes, dentro da perspectiva socio-historica. Em particular, os seguintes
objetivos especificos foram considerados:

(a) descrever se o fato de a mulher viver com HIV tem implicacdes em suas
relaces sociais, familiares e sexuais;

(b) descrever se a presenca de estigma contra o HIV afeta a qualidade de vida
de mulheres que com ele vivem.

Diante da complexidade do tema, propus-me a pesquisar bibliografia
interdisciplinar, com o desafio de ndo fugir dos objetivos e desenvolver um olhar mais
abrangente para religido, familia, sociedade, terminologia, identidade, entre outros
campos de estudo. O relato de pesquisa que a seguir se apresenta compde-se, assim,
de capitulos tedricos que abordam: breve descri¢do da infec¢do e do contexto politico
e histérico em que se deu sua descoberta (Capitulo 2); aspectos relacionados a
construcéo do estigma (Capitulo 3); e consideracfes teoricas sobre a possivel relacao
entre a identidade feminina, as expectativas relacionadas a mulher e o HIV (Capitulo
4). Para subsidiar a avaliacao do relato de pesquisa ora proposto, o Capitulo 5 detalha
o0 método escolhido, o Capitulo 6, os resultados obtidos; o Capitulo 7 traz a discusséo

dos resultados e o Capitulo 8, as consideracdes finais deste trabalho.
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2 HIV/AIDS — DESCRICAO E VISAO HISTORICA

Desvendar o contexto histérico e politico em que o HIV e a aids surgiram
contribui para a compreenséo do estigma e do preconceito enfrentado pelas pessoas
qgue vivem com HIV. Este capitulo se propde, portanto, a oferecer uma breve descri¢ao
dessa infeccéo e do contexto histérico em que ela surge.

Ao lado de gonorreia, sifilis, herpes e linfogranuloma, dentre outras moléstias,
a AIDS é classificada entre as infecgcdes sexualmente transmissiveis. Conhecidas
anteriormente pela denominagdo, agora em desuso, de “doengas venéreas” (de
Vénus, deusa do amor) as Doencas Sexualmente Transmissiveis (DSTs) foram
renomeadas como Infecgbes Sexualmente Transmissiveis (ISTs). A nova
nomenclatura foi instituida pelo Ministério da Saude, por meio do Decreto n°
8.901/2016 publicada no Diéario Oficial da Unido em 11.11.2016, Secdo |, paginas 03
a 17. (BRASIL, 2019). A mudanca ocorreu como resultado do diadlogo entre o
Ministério da Saude e os movimentos sociais, porque a terminologia IST enfatiza a
possibilidade de uma infec¢do ser transmitida por quem sequer apresente sinais e
sintomas. A nova nomenclatura tem, também, como objetivo, eliminar ou minimizar o
estigma originado pela palavra “doenga”. Outro fator envolvido na modificagdo do
termo é o fato de que, atualmente, muitas infeccdes podem ser debeladas se forem
diagnosticadas precocemente e tratadas de modo eficaz (SPOSITO et al., 2019).

As ISTs sdo causadas por virus, bactérias e outros microrganismos, que
contaminam o hospedeiro durante uma relacdo sexual oral, anal ou vaginal. O HIV é
uma das ISTs que pode ser transmitida por via sexual (secrec¢des) e sangue infectado;
por meio da mucosa ou pele ndo integra; para o feto durante a gestacao (quando nao
h& acompanhamento médico no pré-natal); pelo aleitamento natural; por transfusao
de sangue contaminado e por uso de objetos cortantes néo esterilizados (BRASIL,
2019).

2.1 AIDS/HIV

HIV é a sigla em inglés para Human Immunodeficiency Virus, que, em
portugués significa Virus da Imunodeficiéncia Humana. Aids é outra sigla, também
originada do inglés, Acquired Immunodeficiency Syndrome, literalmente traduzido

por Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA).


http://www.aids.gov.br/aids
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Uma curiosidade sobre a origem/autoria da descoberta desse virus: o HIV,
como causador da AIDS, foi descoberto em 1983 pelos pesquisadores franceses Luc
Montagnier e Frangoise Barré-Sinoussi, ambos virologistas do Instituto Pasteur em
Paris, que, pelo seu feito, dividiram a metade do prémio Nobel de Medicina e Fisiologia
em 2008. O terceiro ganhador naquele ano foi o alemdo Harald zur Hansen pela
descoberta do HPV (Human Papilloma Virus) como causador do cancer do colo do
Gtero (NOBEL PRIZE, 2022). Durante os primeiros anos que se seguiram a
identificacdo do HIV, houve uma polémica entre Montagnier e o norte-americano
Robert Gallo, cada um querendo atribuir a si 0 mérito da descoberta do virus.
Posteriormente, em comum acordo, ambos resolveram compartilhar a faganha.
Todavia, depois de controvérsias que extrapolaram as publicacbes meédicas e
penetraram os saldes das diplomacias francesa e americana, o dinheiro amealhado
pela posse da patente da reacao soroldgica que detecta a contaminacao pelo HIV no
sangue foi dividido entre os governos dos dois paises. Montagnier e Gallo, como
funcionarios publicos que eram, nada receberam (US AND FRANCE end rift on AIDS,
1987).

O HIV é um retrovirus da subfamilia Lentiviridae, e sua acdo patogénica
acontece devido ao seu tropismo pelos linfécitos T-CD4, células essas que tém
importancia fundamental na manutencdo da integridade do sistema imunoldgico
(GALLO et al., 2003). Ao destruir os linfécitos T- CD4, o HIV faz do seu hospedeiro
uma presa facil para as assim chamadas infeccdes oportunistas, causadas por
germes que, em individuos néo infectados, tém pouca ou nenhuma possibilidade de
provocar doencas mais graves (GOLDMAN; SCHAFER, 2012). Ha, contudo, pessoas
infectadas pelo virus que, temporariamente, ndo apresentam sintomas e, portanto,
ainda ndo desenvolveram a doenca, mas podem transmiti-la. O tratamento é feito com
medicamentos antirretrovirais que nao eliminam o HIV do organismo, mas evitam a
replicacdo do virus e, assim, o sistema imunolégico pode ser recuperado e preservado
(BRASIL, 2019).

Apbés a descoberta do HIV como origem da pandemia de AIDS, foram
encontradas pessoas com quadro clinico muito sugestivo da doenca e cujos
anticorpos nao reagiam contra o HIV e, sim, ao Lentivirus isolado de macacos Rhesus
cativos nos EUA e de macacos africanos (sooty mangabey ou cercocebus atys). Essa
nova variante do virus foi chamada de HIV2 e, a primeira, deu-se o nome de HIV1. De

inicio, restrito geograficamente a Africa Ocidental, o HIV2 passou a ser encontrado
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em pessoas na Europa, EUA, América do Sul e india. Da mesma forma que o HIV1,
o HIV2 infecta seletivamente as células CD4 do hospedeiro, mas parece ser menos
virulento, causando uma doenca mais arrastada — menos agressiva — e capaz de
infectar um namero menor de individuos (GOLDMAN; SCHAFER, 2012).

Embora desde 1989 ja se admitisse que o0s sooty mangabey fossem o
reservatério selvagem do HIV2, foi somente dez anos depois que Feng Gao e
colaboradores encontraram chimpanzés (Pan troglodytes) infectados com lentivirus
de estrutura genémica bem semelhante ao HIV1. Essa descoberta acabou com a
busca do “elo perdido”, a assim denominada lacuna evolutiva até entdo desconhecida
entre o0s lentivirus causadores da imunodeficiéncia em simios (Simian
Immunodeficiency Virus — SIV) e o HIV1 (GAO et al., 1999).

2.2 Contextualizacao historica da AIDS

De acordo Jardim (2019), em 1884, Otto Von Bismarck, chanceler alemao,
organizou uma conferéncia com os principais representantes da Europa, dos Estados
Unidos e do Império Otomano para dividir a Africa. O Congo foi dividido entre a Franca
e a Bélgica, e o rei Leopoldo Il, soberano belga, tomou posse particular desse territorio
por interesse no marfim, de grande valor econémico na época. Assim, foi apenas em
1908 que o Congo veio a fazer parte da Bélgica. Entretanto, alguns anos depois, a
borracha do Congo passou a ser a principal fonte de interesse comercial. Com vistas
a extracdo e ao comércio da borracha, iniciou-se a construcdo de ferrovias para o
transporte de carga e passageiros. Desse modo, houve um maior fluxo de
trabalhadores europeus na regido e o consequente aumento da prostituicdo local,
sendo as condi¢cbes de saude muito precéarias. Acredita-se que o médico Eugénie
Jamot tenha tratado mais de 3.500 pessoas com a doenca do sono (tripanossomiase
africana), provocada pela picada da mosca tsé-ts€, entre 1917 e 1919, injetando
medicamento nesses doentes com apenas seis seringas de vidro, ndo descartaveis.
O tratamento de muitas doencas, além dessa, era feito com seringas de vidro, nem
sempre devidamente higienizadas e esterilizadas (JARDIM, 2019).

De acordo com Karpas (1990), o percurso da aids iniciou-se na Africa, ndo
somente porque a doenca € muito prevalente na regido central daquele continente;
também porque apenas la se encontram macacos naturalmente infectados com o

lentivirus relacionado ao HIV. Huminer, Rosenfeld e Pitlik (1987) realizaram uma
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meticulosa revisdo da literatura médica, de 1950 a 1986, consultando registros de
casos que preenchessem os critérios para AIDS dos Centros para Controle de
Doencgas (CDC) dos Estados Unidos. Encontraram dezenove casos que, com grande
probabilidade, eram de AIDS, na era pré-aids. Karpas (1990) relata que toda
evidéncia epidemioldgica mostra a disseminagédo da infeccéo pelo HIV a partir da
Africa desde a Segunda Guerra Mundial. A propagac&o do virus parece coincidir com
a ampla introducdo de seringas e agulhas para a administragdo dos primeiros
antibidticos, que eram injetdveis, e com o0s vastos programas de vacinagao
desenvolvidos no pds-guerra naquele continente. Pode-se facilmente imaginar que,
de alguma forma, um punhado de individuos na Africa foram infectados por lentivirus
de macacos e, subsequentemente, transferiram o virus para outros humanos. Esse
periodo de “seringas e agulhas” coincidiu com a melhoria das comunicagdes e a
extensa migracao interna na Africa.

O Congo, epicentro da pandemia, tornou-se independente da Bélgica em 1960,
fato este que desencadeou grande instabilidade politica, agravada por sangrentas
guerras tribais. A Organizacdo das Nacdes Unidas — ONU, tendo em vista a
severidade dos fatos, organizou um movimento de suporte ao pais, do qual o Haiti
também participou, principalmente por ter em comum o francés como idioma. Em
1962, os haitianos emigrados constituiam o segundo contingente mais numeroso do
pessoal da ONU atuando no Congo. Centenas de professores, técnicos, engenheiros
e médicos foram para a Africa como parte desse programa de colaboracéo
(JACKSON, 2014).

Jardim (2019) considera esse programa de cooperacdo internacional como
uma das possibilidades do contagio dos haitianos com o HIV. Haiti e Congo tinham
em comum a miséria. Apesar de o Haiti ter conquistado sua independéncia da Franca
no inicio do séc. XIX, ter passado por muitas revolucbes (devido a governos
autoritarios) e ter sido uns dos primeiros a abolir a escraviddo na América Latina, nao
conseguiu se libertar da miséria.

Francois Duvalier (Papa Doc, “papai doutor”, médico e ex-ministro da saude,
falecido em 1971), estabeleceu a ditadura no Haiti, ao se autointitular presidente
vitalicio. O ditador criou sua propria forca militar, que saqueava e assassinava aqueles
considerados seus inimigos. Posteriormente, seu filho, Jean-Claude (Baby Doc), que
permaneceu no poder até sua morte em 2014, governou um pais assolado pela

miséria e pela fome. Baby Doc foi acusado pela promotoria de justica do Haiti por
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crimes como detencdo arbitrdria e tortura de opositores, além de corrupgcdo e
formacé&o de quadrilha, mas ndo chegou a ser julgado. Diante desse caos, milhares
de haitianos fugiram em barcacas superlotadas para os Estados Unidos (PAPA DOC
inicia reinado, 2017)

Segundo Jardim (2019), durante o governo de Papa Doc e, posteriormente,
durante o mandato de seu filho, qualquer noticia sobre o HIV era considerada ilegal.
A falta do conhecimento sobre a AIDS e a precéria estrutura de saude possibilitaram
gue o virus se espalhasse. Devido as condi¢cbes do pais, a fuga tornou-se uma
alternativa para os haitianos, sendo um dos fatores da migragcéo do virus para 0s
Estados Unidos. Esse autor também ressaltou que ocorreu uma exportacdo de
sangue e plasma contaminados do Haiti para a América do Norte, realizadas por
organizagcbes criminosas (0 autor cita como exemplo a Hemo-Caribbean). Esse
material era destinado principalmente ao tratamento de hemofilicos. Outra via de
infeccéo foi o turismo, pois norte-americanos em busca de sexo barato frequentavam
o Caribe.

Em 1977 e 1978, foram descobertos e registrados os primeiros casos definidos
como AIDS nos EUA, Haiti e Africa Central. Todavia, apenas em 1982 a infeccéo foi
classificada como uma nova sindrome. No Brasil, a AIDS foi reconhecida em 1980
pela primeira vez em Sao Paulo, mas so foi classificada em 1982 (BRASIL, 2019).

No inicio dos anos 80, foram detectados, nos Estados Unidos, casos de
pneumonia causada por um fungo (pneumocystis jirovecii) e de leucoplasia (lesdes na
forma de uma placa branca) na regido da boca e lingua. Observou-se que esses
pacientes tinham em comum o fato de serem jovens, aparentemente saudaveis e, em
sua maioria, homossexuais masculinos. Inicialmente, ndo se tinha conhecimento de
gue a doenca era transmitida sexualmente, o que gerou preconceito contra 0s
homossexuais. Posteriormente, nos Estados Unidos, em estudos clinicos, confirmou-
se arelacdo entre a AIDS e a pratica sexual entre homens (JARDIM, 2019).

Em nosso pais, o0 aparecimento da AIDS coincidiu com o declinio do regime
militar. O Brasil encontrava-se numa crise econémica devido a divida externa, o que
contribuiu para agravar os problemas da estrutura do sistema de saulde,
comprometendo o tratamento da AIDS (PERUCCHI et al., 2011).

De acordo com Jardim (2019), a AIDS, ao surgir, foi vista como uma “peste” e
associada a um castigo. Segundo o autor, essa visao da peste aparece ao longo da

histdria, na literatura e na Biblia, refletindo a visao colonial hegeménica presente em
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nossa sociedade. O autor cita como exemplos o livro do Exodo, que relata como a
peste foi enviada como um castigo divino para os egipcios, de modo a forcar o farad
a libertar o povo hebreu escravizado, e a obra de Daniel Defoe, Um diério do ano da
peste, de 1722, em que 0 autor associa a peste ocorrida em Londres a um castigo
divino devido a aquisi¢do, pelos ingleses, de condendveis habitos novos. Jardim
(2019) também menciona o romance A peste, de Albert Camus, de 1947, que conta a
chegada de um flagelo em Ora. Segundo alguns dos muitos estudos feitos sobre essa
obra, a peste representaria o fascismo e a ocupacdo da Franca pelos nazistas. A
narrativa importante do romance transparece nas reflexdes de um padre que associa
a peste a um castigo divino, a um flagelo e, também, a possibilidade de converséao.

De acordo com Jardim (2019), a geracao pos-guerra, que chega a vida adulta
nas décadas de 1960 e 1970, questionou os modelos e costumes seguidos pela
sociedade da época, levantando bandeiras de contestacdo politica, de liberdade
sexual para as mulheres (com o advento da pilula anticoncepcional) e de
reconhecimento do movimento gay. A epidemia da AIDS, na década de 80, ocasionou
um embate de forcas entre os grupos conservadores e aqueles que reivindicavam
mudancas de costumes e valores. A AIDS foi interpretada pelos conservadores como
um castigo e chegou a ser chamada de “peste gay’.

Berlinguer (1988), na busca pela palavra doenca na Enciclopédia Catodlica cita:
“[...] a palavra doenca nao existe; ela remete a palavra seguro social contra a doenca
[...]” (p. 30). Nessa mesma fonte, o autor encontrou a palavra mal, significando aquilo
gue contrasta com o bem e a perfeicdo. A doenca seria, portanto, a privacao do bem.
Na viséo do criacionismo cristdo, o que Deus criou é bom, e 0 mal seria uma condicao
posterior do individuo. Nessa concepcdo, o mal poderia ser fisico ou moral e um
instrumento da justica divina. O mal fisico pode ser visto como uma ocasido para o
desenvolvimento de virtudes (sacrificio, purificacéo), e o mal moral, como um estimulo
da razéo a procura do bem. No Antigo Testamento, a doenca estava associada ao
pecado e a um Deus que punia por meio de anjos exterminadores ou demdénios. O
autor cita a estatua de Castel Sant'’Angelo, com Arcanjo Miguel segurando uma
espada, indicando o fim de um periodo em que Roma foi assolada por uma peste.
Nessa visdo, a peste foi enviada por Deus devido aos pecados dos homens. Desse
modo, a doencga, no passado, era percebida como um sinal diabdlico ou uma punicéo

enviada por Deus.
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Ainda para Berlinguer (1988), a ideia de culpa relacionada a doenca se
apresenta, em varias culturas, nos rituais de cura. Nessa concepcao, a doenca €
originada por um ato de transgresséo ou uma magia, que flagela o portador da doenca.
O autor cita que, em alguns rituais, o curandeiro retira simbolicamente um objeto que
€ o causador da doenca. Em outros ritos, enviava-se uma barca para o mar,
simbolizando a retirada dos espiritos responsaveis pelas doencas. Os rituais eram
praticados como uma forma de banir os pecados e as impurezas do grupo. De acordo
com essa perspectiva, que ainda persiste em muitas culturas, a culpa é depositada no
doente que é tido como incbmodo, repugnante, embaracoso e, portanto, apontado
como responsavel pelo seu mal.

Berlinguer (1988) também menciona o fato de a doenca ter sido vista, ao longo
de décadas, como um perigo para o grupo, um risco a saude de todos, suscitando a
procura de um “individuo alvo”, depositario de todas as desgracgas e infortunios da
comunidade. Assim ocorreu com 0s leprosos, os tuberculosos e os doentes mentais.
O autor ressalta que o medo das doencas produz reacdes irracionais e a
discriminacédo. Considera que nao foi diferente com a AIDS, que promoveu o retorno
da ideia de punicéo devido a transgressao da ordem heteronormativa. Cita noticias de
jornais, como o New York Post, que escreveu: “A revolucao sexual esta devorando os
seus filhos. Pobres homossexuais declararam guerra a natureza e hoje ela lhes da o
troco com um castigo assustador’” (BERLINGUER, 1988, p. 93). O mesmo autor,
também julga que a prevencédo, o tratamento e o isolamento dos perigos reais pelo
tempo necessario seriam o0 mais apropriado para lidar com a doenca e afirma que
segregar os doentes e rotuld-los como ameaca a sociedade impede a percepcéo da
doenca como sinal de um fenémeno coletivo, cuja manifestacéo pode se dar por meio
do sofrimento individual.

Quando a AIDS chegou ao Brasil, as travestis ganhavam visibilidade. Em 1984,
ano do movimento das Diretas Ja, a transexual Roberta Close foi considerada a
vedete do verdo carioca e chegou a sair na revista Playboy. Em 1985, faleceu o
teatrélogo Luiz Roberto Galizia, e a AIDS ja era considerada uma realidade. A partir
de entdo, surgiram varias publicacbes preconceituosas de autoridades médicas e
politicas ligadas a religido como também passaram a ser praticados atos de violéncia
contra gays e travestis (SPOSITO et al., 2019).

Na década de 1980, o Brasil passava por um processo de redemocratizacéo, e

grupos urbanos e rurais originaram movimentos sociais que buscavam uma
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renovacao politica. Esses grupos levantaram questdes econdmicas presentes na
sociedade brasileira que promoviam a excluséo e a injustica. Nesse periodo, ocorreu
uma grande interacdo entre 0s movimentos gay, feminista e negro que defendiam os
direitos sociais, pregando igualdade e liberdade quanto a género, raga e sexualidade.
O movimento ativista homossexual motivou uma reflexdo, uma mobilizacdo da
sociedade sobre esses temas, sendo importante na luta contra a AIDS, ao pleitear
respostas do governo no tratamento e enfrentamento da epidemia. (PEREIRA;
NICHIATA, 2011)

Diante desse cenario, 0 estigma e 0 preconceito relacionados as pessoas
diagnosticadas como soropositivas foram ganhando forma. Por um curto periodo,
nomeou-se a AIDS como a “Doenca dos 5H”: homossexuais, hemofilicos, haitianos,
heroinbmanos (pessoas que usavam heroina injetavel) e hookers (denominacdo em
inglés para as profissionais do sexo). Assim, os “5H” referiam-se a pessoas cujas
caracteristicas ou comportamentos pareciam favorecer a infeccéo, e tais individuos
passaram a ser vistos como pertencentes ao “grupo de risco”. Atualmente, ainda é
possivel identificar as marcas que esse termo causou naqueles que vivem com HIV
(SPOSITO et al., 2019).

Em 1983, foram notificados no Brasil os primeiros casos de AIDS em criancgas,
em profissionais da saude, de possivel transmissdo entre heterossexuais e em
mulheres. Os homossexuais e 0s usuarios de drogas foram considerados o0s
transmissores do virus para os heterossexuais. Nesse periodo, surgiram as primeiras
criticas em relagdo ao termo “grupo de risco™, que segrega e estigmatiza quem esta
inserido nestes grupos (BRASIL, 2019).

De acordo com Sposito et al. (2019), a condicdo de saude ou doenca nao
compete apenas a responsabilidade individual, mas abrange as esferas bioldgica,
econdmica, ecoldgica, social e cultural, além da subjetividade de cada ser humano e
os valores e significados que sao atribuidos a vida. Para a promoc¢ao da saude, o
fornecimento de informacéo adequada e consistente tem um papel fundamental para
gue as pessoas possam fazer reflexdes e assumir a responsabilidade de suas acoées,
além de possibilitar acdes coletivas protetivas na comunidade.

Tomando esses parametros, atribuir unicamente a individuos e/ou a grupos

sociais a responsabilidade pelas condicbes de saude e doenca passa a ser

1 O significado de grupo de risco sera desenvolvido mais a frente no texto.
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guestionado. Assim, a categoria de vulnerabilidade surgiu porque os termos utilizados
para se referir a infeccdo por HIV ndo eram adequados e nem suficientes para
abranger a complexidade que acompanha a transmisséo do virus (relacdes e politicas
publicas, condicBes sociais e econbémicas). Vulnerabilidade é um termo/categoria
amplo e ndo culpabiliza o individuo e suas praticas (PERUCCHI et al., 2011). Essa
categoria analitica de vulnerabilidade, introduzida no inicio dos anos 1990 e associada
a defesa dos direitos humanos, foi determinante para as acdes relativas a AIDS e a
infeccdo pelo HIV. Segundo Sposito et al. (2019), a categoria de vulnerabilidade,
sistematizada no Brasil por Ayres (1997) e Ayres et al. (2003) (apud Sposito et al.,
2019) surge de reflexdes de Jonathan Mann e colegas da Escola Publica de Harvard,
gue a analisa no campo individual, social e programatico. Ainda, segundo esses
autores, a categoria de vulnerabilidade tem por fundamento a constatacédo de que
todas as pessoas estdo sujeitas ao risco, seja ele natural ou provocado pelo ser
humano. Além dos riscos naturais, como tempestades e terremotos, 0S riscos
provocados, que podem comprometer a saude, envolvem aspectos econdmicos,
ambientais, sociais e politicos, sendo, portanto, necessario identificar as situacdes de
risco para promover uma estratégia de enfrentamento, de promocao da saude e
prevencao de doencas. Desse modo, no que diz respeito a AIDS, a possibilidade de
infeccéo pelo HIV nédo se reduz a um grupo de risco, mas abarca o comportamento e
situacOes de risco e vulnerabilidades, possibilitando que qualquer pessoa esteja
suscetivel ao virus (SPOSITO et al., 2019).

Sposito et al. (2019), citando Ayres (1997), ainda descrevem as trés dimensdes

inerentes a categoria de vulnerabilidade:

(a) dimensao individual: varios fatores presentes no modo de vida de uma
pessoa possibilitam a infeccdo pelo virus, sendo fundamental o acesso e a
gualidade da informacédo sobre a AIDS e as formas de infec¢cdo, como o
risco do uso de drogas e aquele relativo as praticas sexuais (p. ex., uso de
preservativo), e a compreensao e incorporacao dessas informacdes como
atitudes de cuidado e prevencéao da infeccdo pelo virus;

(b) dimensdo social: condicbes socioecondmicas precarias, que colocam
individuos a margem da sociedade, restringem o0 acesso aos meios de
comunicacdo, a escolarizagdo, a condicdes minimas de saneamento
basico, de moradia e de rede social de apoio. Essas pessoas se encontram

num estado de vulnerabilidade social e sem representatividade na politica;
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(c) dimensdo programética: a caréncia de a¢Bes de politicas publicas (que
reduzam a vulnerabilidade da sociedade ao virus) compromete a qualidade
de vida e de saude da populacdo. Segundo Ayres (2006), é necessario
avaliar e analisar como as instituicdes da area da saude, da educacao e da
cultura, entre outras, podem reproduzir, ou mesmo aprofundar as
condicdes de vulnerabilidade e quanto esses servicos ensejam que esses
contextos de vulnerabilidade sejam percebidos e superados. Por essa
razdo, o diagnéstico de vulnerabilidade possibilita o planejamento de
estratégias de intervencdo com programas e politicas que atendam a
necessidade da populacéo.

No periodo de 1985 a 1989, houve um aumento do nimero de Organizacdes
nao Governamentais — ONGs, entidades sem fins lucrativos, que defendiam melhores
condicOes de tratamento e protecdo as pessoas que vivem com HIV/AIDS, por meio
do desenvolvimento de atividades sociais e juridicas (PEREIRA; NICHIATA, 2011).

Nas capitais do Rio de Janeiro e de S&o Paulo, foram fundadas as primeiras
ONG/Aids. Em 1985, foi criado, na cidade de Sao Paulo, o Grupo de Apoio a
Prevencéo da AIDS (GAPA), sendo a primeira ONG/Aids que cuidava exclusivamente
de assuntos referentes a AIDS no Brasil. No Rio de Janeiro, em 1986, surgiram a
Associacao Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA) e o Grupo pela Valorizacéo,
Integracdo e Dignidade do Doente de Aids (VIDDA), formados por pessoas
soropositivas (SPOSITO et al., 2019).

A ABIA foi presidida pelo sociélogo Herbert José de Souza, conhecido como
Betinho, hemofilico e vivendo com HIV. A associacdo pleiteava que o estado
assumisse a protecao e o tratamento das pessoas que vivem com HIV, lutava pela
proibicdo da comercializacdo do sangue e criticava as formas de violacdo dos direitos
civis dos que vivem com HIV/Aids (PEREIRA; NICHIATA, 2011). Com a associacao
do tema a defesa dos direitos humanos, comecgou a ser questionada a visdo que
tratava como desviantes certos comportamentos sexuais.

Em 1985, tornou-se disponivel o primeiro exame de sangue para o diagnostico
da infeccdo pelo HIV; criou-se o primeiro programa federal de controle da AIDS e foi
registrado o primeiro caso de transmissao "vertical", da mae para o bebé. Constatou-
se, nessa época, que a AIDS é a fase final da doenca causada pelo retrovirus que foi

denominado HIV, virus da imunodeficiéncia humana (BRASIL, 2019).
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As ONGs/Aids, juntamente com a academia, tiveram um papel importante no
enfrentamento da epidemia, assim como a criacdo do Programa Nacional de
DST/AIDS em 1986 e, posteriormente, do Sistema Unico de Saide — SUS. No final
dos anos 80, houve um investimento em recursos para pesquisas pelas academias e
acOes para a prevencao do HIV/AIDS (SPOSITO et al., 2019)

Em 1987, foi criado o primeiro Centro de Orientacdo Sorolégica em Porto
Alegre (RS). O medicamento AZT (zidovudina) passa a ser utilizado para reduzir a
multiplicacdo do virus. A Assembleia Mundial da Saude, com apoio da ONU,
estabelece o 1° de dezembro como o “Dia Mundial de Luta Contra a Aids” (BRASIL,
2019).

Em 1988, criou-se 0 SUS e iniciou-se o fornecimento de medicamentos pelo
Ministério da Saude para tratamento de infec¢des oportunistas para o doente de aids.
Houve avangos no combate ao HIV e foram atribuidos direitos as pessoas que vivem
com o virus. Também, nesse mesmo ano, foi diagnosticado o primeiro caso na
populacéo indigena, o que remeteu as invasdes de terras indigenas e ao consequente
comprometimento da saude sexual dessas populacbes (BRASIL, 2019).

Logo de inicio, com 0 aparecimento das primeiras drogas antirretrovirais (ARV),
como o AZT e a didanosina, verificou-se o frequente aparecimento de mutacdes que
tornavam o virus resistente aos medicamentos. Isso conduziu a estratégia de uso de
pelo menos trés drogas para minimizar as falhas de tratamento. Essa conduta
mostrou-se extremamente eficaz em inibir a replicacdo viral, reconstruir a imunidade
fragilizada e equiparar a sobrevida das pessoas vivendo com HIV a das pessoas
vivendo com doencas crbnicas, como a hipertensdo e a artrite, por exemplo, desde
gue a aderéncia ao tratamento ndo sofresse lacunas. Mesmo com o0 regime de
multiplas drogas e aderéncia estrita, pode haver mutacbes que tornam o virus
resistente ao esquema terapéutico em uso (essas variantes resistentes brotam com
muito mais frequéncia se a adesdo € precaria.) Quando isso ocorre, existe a
necessidade da realizacdo de um teste de sensibilidade aos medicamentos ARV
disponiveis (genotipagem). Por meio desse teste, € possivel identificar as mutacdes e
estabelecer um programa de tratamento eficaz (GOLDMAN; SCHAFER, 2012).

Quando a experiéncia médica com os ARV era limitada e os primeiros
medicamentos apresentavam mais toxicidade do que os atuais, apenas as pessoas
com a imunidade mais afetada (células CD4<300/mm3) eram tratados. Ainda como

justificativa para essa conduta, acrescente-se o fato de que a infeccdo pelo HIV,
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frequentemente, permanece assintomatica por longo tempo. Com o advento de
drogas mais seguras e a constatacdo de que o tratamento precoce é muito importante
para conter a propagacéo do HIV, hoje, preconiza-se medicar as pessoas logo que
tenha sido feito o diagndéstico, independentemente da carga viral e do niumero de
células CD4 afetadas pois, quanto mais cedo se inicia o tratamento melhor é o
prognéstico e qualidade vida (GOLDMAN; SCHAFER, 2012).

As ONGs também contribuiram para a criacéo de leis como:

() Lei 7.649 de 1988, que torna obrigatério o cadastramento dos doadores e
a realizacdo de exames no sangue a ser transfundido com o intuito de
prevenir a transmissdo do virus por essa via,

(b) Lei 7.670, que estende as pessoas vivendo com HIV beneficios como a
licenca para tratamento, aposentadoria e liberacdo do FGTS (PEREIRA,;
NICHIATA, 2011).

(c) Lei7.713, artigo 6, de 1988, que isenta do pagamento do imposto de renda
agueles que convivem com o HIV.

Vale observar ainda que, em 1988, o governo anunciou a reducao de 30% dos
recursos para os programas relacionados a AIDS, o que comprometeria a aquisi¢ao
de medicamentos e testagem do sangue. A populacédo, juntamente com as ONGs,
protestou contra essa decisdo e conseguiu reverter tal reducdo (PERUCCHI et al.,
2011).

De 1990 ao inicio do ano 2000, surgem organizacdes estruturadas no combate
a epidemia com a participacdo das ONGs/Aids e as novas ONGs/OSC (Organizacao
da Sociedade Civil) e OSCIP (Organizacéo Social de Interesse Publico) que defendem
a diversidade sexual e a identidade de género. Houve o apoio do governo federal,
estadual e municipal para fortalecimento do combate ao HIV/Aids. Recursos
financeiros de organizacfes internacionais e a importante atuacéao do terceiro setor
contribuiram para a melhoria da atencéo aos que vivem com o HIV (SPOSITO et al.,
2019)

Em 1990, ativistas lutaram para conseguir abaixar o custo em 20% do AZT (do
fabricante Burroughs Wellcome). Morre o cantor Cazuza (BRASIL, 2019). Em 1991,
iniciou-se a distribuicao gratuita de ARV e de medicacéo para infec¢des oportunistas.
Em 1996 foi sancionada a Lei n°® 9.313, de 13 de novembro de 1996, de autoria do
Senador José Sarney, assinada pelo Presidente da Republica, Fernando Henrique

Cardoso, que tornou obrigatoria a distribuicdo de medicamentos antirretrovirais (ARV)
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pelo sistema publico de saude. Ainda nesse ano, durante a Xl Conferéncia
Internacional de Aids, realizada em Vancouver, no Canada, foi demonstrada a
importancia da terapia tripla ARV como recurso para minimizar as falhas do tratamento
(GALVAO, 2002).

De acordo com Perucchi et al. (2011), em 1992, ocorreu uma reorganizacao
do Programa Nacional de Aids do Ministério da Saude. Houve uma nova parceria com
ativistas do movimento social. Em 1993, os Servigcos de Atendimento Especializados
(SAEs) foram criados, oferecendo custos menores que o atendimento convencional
para atender a populacao.

Estima-se que de 1996 a 2002 ocorreu uma reducao de 33% na taxa de
mortalidade por HIV no Brasil, de 9.6 6bitos/100 mil habitantes para 6.4/100 mil
habitantes, respectivamente (REIS et al., 2007). Em 2002, a portaria n°® 2014 ampliou
as acoes de prevencdao para as gestantes (BRASIL, 2019).

Segundo a ABIA (2020), a presséo da sociedade civil sobre o Ministério da
Saude fez o Brasil tornar-se modelo de gestédo publica no tratamento de pessoas que
vivem com HIV ao adotar a distribuicdo universal e gratuita dos medicamentos. De
forma pioneira, na gestdo de José Serra no Ministério da Saude, o Brasil iniciou uma
negociacao de confronto com a indastria farmacéutica ao exigir a reducéao dos precos
dos medicamentos, bem como iniciar a quebra de patentes do medicamento Nelfinavir
(MADUENO, 2001).

Em 17 de dezembro de 2013, o Ministério da Saude lancou a portaria n°® 29 que
definiu as modalidades dos servicos de atencdo as DSTs e AIDS. O termo DST —
Doencas Sexualmente Transmissiveis —, foi substituido por IST — Infeccdes
Sexualmente Transmissiveis, por meio do decreto n® 8.901 em 2016 (BRASIL, 2019).

Algumas ISTs exigem notificacdo compulsoéria, importante registro que
possibilita tracar um panorama global da situacdo que permite um planejamento e
acao politica de enfrentamento. A AIDS é de notificacdo compulséria desde 1986, e a
infeccéo pelo HIV, desde 2014. Os dados assim obtidos permitem a elaboracéo dos
Boletins Epidemiolégicos e sédo publicados de acordo com um cronograma
estabelecido pelo Ministério da Saude. Primeiro de dezembro é o dia do Boletim
Epidemiolégico HIV/AIDS como também o dia Mundial da Luta Contra a AIDS
(SPOSITO et al., 2019)

A Profilaxia P6s-exposicao (PEP) foi instituida em 2010 e preconiza o uso de

medicamentos em até 72 horas apos o evento de possivel exposicdo ao virus. Em
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2015, o Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas (PCDT) do Ministério da Saude
sofreu um ajuste com recomendac¢des da PEP por avaliagdo do risco da exposi¢cao e
ndo mais por categoria de exposicao (acidente com material biologico, violéncia
sexual e exposicdo sexual consentida). Além disso, determinou a expansdo do
atendimento médico e da testagem e orientou que a medicagcdo antirretroviral
passasse a ser oferecida gratuitamente pelo SUS a todas as pessoas portadoras do
virus, independentemente da carga viral ou da contagem de linfécitos CD4 (BRASIL,
2019).

A PREP, programa de profilaxia pré-exposicdo ao virus HIV, é uma medida
utilizada como prevengéo. O uso do medicamento 2 em 1 (tenofovir e entricitabina) é
feito de forma programada para evitar a infeccdo pelo HIV. A PREP foi aprovada no
Brasil e passou a ser oferecida gratuitamente pelo SUS em 2017 (SAO PAULO, 2018).

Pode-se observar que ocorreram mudancas nos habitos sexuais, 0 sexo
desprotegido passou a néo ser mais evitado, a medicina e os remédios avancaram, a
infeccéo pelo HIV deixou de ser um comprometimento de salude de carater fatal para
ser um problema crénico. Todavia, Jardim (2019) ressaltou que as medidas
preventivas, a distribuicdo dos medicamentos e as politicas publicas séo importantes
para o controle do HIV.

Em maio de 2019, em Nota Informativa n°® 5, o Departamento de Doencas de
Condicdes Cronicas e Infeccbes Sexualmente Transmissiveis da Secretaria de
Vigilancia em Saude (DCCI/SVS) do Ministério da Saude, atualiza o conceito
indetectavel como igual a intransmissivel (I=I) para as pessoas que vivem com HIV,
ou seja, quem faz o tratamento antirretroviral e tem carga viral indetectavel ha pelo
menos seis meses nao transmite o virus sexualmente. Sdo recomendaveis, todavia,
0 exame da carga viral a cada seis meses e 0 uso de preservativo para protecdo de
outras infec¢cdes sexualmente transmissiveis. O uso do conceito I=I foi baseado em
evidéncias cientificas e passou a ser usado por cientistas e instituices de referéncia
sobre o HIV em todo mundo (BRASIL, 2019).

Sposito et al. (2019) ressaltam o atual retrocesso das conquistas democraticas
na prevencado do IST/HIV/Aids, com o decreto N° 9.795 de 17 de maio de 2019, que
modifica a estrutura do Ministério da Saude e alterou o nome “Departamento de IST,
Aids e Hepatites Virais” para “Departamento de Doencgas de Condigdes Crdnicas e
Infeccbes Sexualmente Transmissiveis”, o que representa o fim do Programa

Brasileiro de Aids. Esse programa foi uma referéncia para o mundo na luta contra a
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AIDS, com a oferta gratuita do tratamento ARV e campanhas de prevencao, tendo
sido destaque em foros internacionais. A luta contra o HIV ocorreu por décadas,
envolvendo a sociedade, pessoas vivendo e convivendo com o HIV, populagéo
LGTBQIA+, negros e negras, jovens e ativistas. Portanto, ndo se trata apenas de
mudar a nomenclatura, mas de reduzir a importancia da epidemia e comprometer o

seu enfrentamento.
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3 ESTIGMA E HIV

3.1 Cronologia da disseminacao do virus, seu percurso geografico e cronologia
dainstalag&o do estigma

A cronologia da disseminacao do virus difere da cronologia da instalagdo do
estigma. Conforme exposto no capitulo sobre a histéria do virus, o HIV migra do
Congo para o Haiti, paises que tinham o francés como lingua comum, mas também
partiihavam a miséria e uma histéria de guerra com governos autoritarios e
sanguinarios. A partir do continente americano, alastrou-se rapidamente e de forma
pandémica

Na tentativa de conhecer melhor o virus e 0 seu comportamento, as buscas
epidemiologicas caminharam em sentido contrario a migracdo da infeccdo para
chegar as suas origens.

A partir dos anos 1980, a epidemia da AIDS nos EUA mobilizou inUmeras
pesquisas. O percurso do virus, que estava associado a morte e a sexualidade, atingia
pessoas que ja se encontravam a margem da sociedade e sofriam com a pobreza e a
caréncia de recursos na area da saude. Percebeu-se, no processo de investigacéo
sobre o virus, uma juncéo de fatores que se mostravam responsaveis pela construcao
do estigma. A cronologia de instalacdo do estigma foi posterior a disseminacéo do
virus, seguindo suas pegadas. Foram, assim, identificados e classificados
determinados comportamentos e caracteristicas de pessoas que viviam com HIV: a
homossexualidade (“peste gay”, “cancer gay”), a hemofilia, o abuso de substancias
injetaveis (principalmente de heroina) e a promiscuidade sexual os quais definiam, em
tese, aspectos do perfil daqueles mais propensos a contrair a “doenca dos 5H”. A
presenca desses elementos nas pessoas que viviam com HIV, nessa época, era uma
tentativa de desqualificar essas pessoas e justificar o motivo de estarem sujeitos a
AIDS. Ou seja, gerando uma divisdo e uma pseudoprotecdo para 0sS que nao se
encaixam neste perfil proposto, reforcando o modelo hegemdnico cis heteronormativo.
A investigacdo e a leitura epidemioldgica do HIV possibilitaram, em paralelo na
sociedade, a construcao do estigma do HIV e 0s seus mecanismos, 0 que corroborou
para a discriminagdo, o preconceito e a formacdo de esteredtipos das pessoas que

vivem com o HIV até a atualidade.
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Para o desenvolvimento deste trabalho, consideramos imprescindivel
aprofundar o conceito de estigma e suas implica¢cées na autoestima, na aderéncia ao

tratamento e na vida social das pessoas que vivem com HIV.

3.2 Construcao do Estigma

Muitos estudos consultados em nosso trabalho citam Erving Goffman, em razao
de suas contribuicdes na area da sociologia da saude. Tendo atuado em instituicdes
e hospitais psiquiatricos, Goffman desenvolveu importantes ideias no campo da
salde, tais como o conceito de carreira do paciente e a no¢édo de estigma (NUNES,
2009).

Erving Goffman nasceu em 11 de julho de 1922, em Mannville, Alberta, no
Canada. Era filho de imigrantes judeus vindos da Ucrania. Em 1943, fez estagio no
centro de producao de filmes e documentarios National Film Board, o que contribuiu
para enriquecer sua bagagem intelectual. Em 1944, iniciou seus estudos em
sociologia na universidade de Toronto, mas decidiu continuar sua formacdo na
universidade de Chicago, onde concluiu o mestrado em 1949 e o doutorado em 1953
(NUNES, 2009). Em 1956, esteve varios meses no St. Elizabeth Hospital, em
Washington, instituicdo de saude mental, onde coletou dados para a publicacdo do
seu livro Asylums: essays on the social situations of mental patients and other inmates.
Essa obra, em que ele demonstra como 0s hospitais psiquiatricos destroem a
identidade das pessoas, serd a base para a reforma antimanicomial nos Estados
Unidos na década de 1970 e também inspirard movimento semelhante na Europa. Em
1958, comecou a trabalhar na Universidade da Califérnia, em Berkeley, e foi nomeado
professor em 1962. Em 1963, escreveu Estigma: Notas sobre a Manipulacdo da
Identidade deteriorada. Veio a falecer em 1982, com 60 anos de idade.

Nizet e Rigaux (2016), citando Winkin (1988), descrevem a semelhanca entre
as duas obras de Goffman citadas, pois, em relacéo tanto no que diz respeito a doenca
mental quanto no que se refere a “deficiéncia”, Goffman ndo se detém na pessoa e,
sim, na interacdo. O doente é visto como um “interatuante defeituoso” e o deficiente
como um “desalinhado” (NIZET; RIGAUX, 2016).

Goffman foi considerado inovador nos estudos etnograficos da area
socioantropoldgica, notadamente em razdo de seus trabalhos sobre a apresentacéo

do Self na vida diaria, os manicbmios e o estigma, obras que sao referéncia nos
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estudos sociais que abordam as instituicdes, a doenca e a pratica da saude (NUNES,
2009).

Na Grécia Antiga, o estigma era uma maneira de classificar e hierarquizar
alguém perante a sociedade. A partir de sinais corporais, identificava-se, por exemplo,
um criminoso, um escravo. Eram marcas feitas com fogo ou cortes. Logo, esses
individuos deveriam ser evitados. Eles ficavam a margem da sociedade.
Posteriormente, na Era Cristd, 0s sinais corporais poderiam, metaforicamente,
representar a graca divina, por exemplo, erupc¢des na pele como flores. Atualmente, o
conceito de estigma esta mais proximo da concepc¢do dos gregos e € associado a
desgraca. O portador do estigma teria um atributo depreciado, sendo uma espécie de
ameaca a sociedade e nao teria, necessariamente, que possuir um sinal corporal
(GOFFMAN, 2012).

A vida em sociedade é pautada por divisdes, nas quais as pessoas tém em
comum valores pré-estabelecidos para cada categoria. Segundo Goffman (2012), nas
relacbes sociais, quando alguém se apresenta a outra pessoa, demonstra atributos
gue o diferenciam dos demais e que indicam a categoria a que esse individuo
pertence, ou seja, sua “identidade social” ou “status social”’, ou, ainda, sua classe
social. Portanto, nas relacdes interpessoais ha expectativas normativas, ou seja,
espera-se que a pessoa seja aquilo que ela deveria ser. A identidade virtual seria
aquela com a qual o individuo se apresenta para atender as demandas feitas pelas
relacdes sociais, ao passo que a identidade social real seria 0 conjunto de atributos
gue a pessoa possuli.

Também de acordo com Goffman (2012), quando deixamos de olhar para uma
pessoa como uma “criatura comum e total” e reduzimos o olhar para aquilo que a
diminui, essa caracteristica € um estigma, que aponta para o descrédito, uma fraqueza
ou desvantagem. Isso ocorre ndo exatamente pelos atributos que poderiam ser
considerados indesejaveis, mas pela incongruéncia entre o esteredétipo que foi criado
pela sociedade e a expectativa de que o sujeito se encaixe nele. O estigma € uma
linguagem de relacdes, e ndo de atributos: determinado atributo pode encaixar o
individuo em um grupo, uma funcdo, ou deprecia-lo em outra situacdo. O autor
considera existirem trés tipos de estigma: corporal, estilo pessoal e grupal. O primeiro
esta relacionado a aspectos corporais: anomalias e deformidades fisicas. No caso do
HIV, eram as marcas dos sintomas da AIDS como a perda de peso, tragos acentuados

do rosto emrazéo da magreza e da lipodistrofia que ocorria nos primeiros tratamentos.
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O segundo, diz respeito a tracos de carater considerados negativos, tais como
vontade fraca, paixdes “ndo naturais”, crencas falsas e rigidas e desonestidade,
dentre outras, que produziriam a culpa e que poderiam ser atribuidas a condi¢des
como o alcoolismo, a homossexualidade, o desemprego, distlrbios mentais, priséo,
vicios, comportamento suicida, entre outros. No inicio da pandemia, o estigma em
torno do HIV estava relacionado a pessoas que supostamente exerciam atividades
moralmente “desviantes”, consideradas pertencentes ao grupo 5 H (homossexuais,
hemofilicos, haitianos, heroinbmanos e hookers). O terceiro tipo de estigma seria
aquele associado as caracteristicas do grupo ou tribais, como raca, nacao, religido ou
classe social. A aids também foi vista numa perspectiva religiosa, como peste ou
castigo enviado por Deus, devido aos pecados cometidos pelo homem, mas também
como possibilidade de redencédo (BERLINGUER, 1988).

O estigma é a marca numa relacdo social que produz uma divisdo. Goffman
(2012), descreve que o estigma classifica, divide e exclui os que estdo fora dos
padrées da norma. Portanto, os normais sdo 0os que ndo se afastam do modelo
determinado pela sociedade. A teoria do estigma tenta explicar a inferioridade do
individuo ou grupo, apontando o perigo que eles representam para a sociedade, como
se essas pessoas nao fossem totalmente humanas. A resposta defensiva do
estigmatizado diante do tratamento recebido é vista como uma confirmacéo de seu
defeito e justificaria a hostilidade que lhe €& dirigida. Outro ponto importante
mencionado pelo autor € que o estigmatizado compartilha das mesmas crencas do
seu grupo e, portanto, os sentimentos que ele tem de si reproduzem o julgamento
social. Desse modo, os padrées da sociedade que foram incorporados tornam o
individuo vulneravel ao olhar do outro sobre seus “defeitos”. A vergonha surge quando
ele considera um de seus atributos como impuro, o que € reforcado na sua relacao
com os ditos “normais”. A aceitacdo de sua condigédo estigmatizada frequentemente
leva o individuo a tentativa de corrigir o seu “defeito” como se ele tivesse uma
patologia. A estigmatizacdo normatiza as relacfes sociais e patologiza as relacdes e
a propria vivéncia individual

O estigma é uma barreira para a prevencao e tratamento do HIV. Considerando
a importancia da conceituacdo e da mensuracdo do estigma, Earnshaw e Chaudoir
(2009) fizeram um trabalho revendo a quantificagdo do mecanismo de estigma do HIV,
abordando, ainda, os modos do seu funcionamento e a maneira como aqueles que

vivem com o HIV o experimentam. As autoras desenvolveram um esquema que
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possibilita a percepcédo do estigma na perspectiva do estigmatizador e do
estigmatizado e as implica¢des no nivel individual e social.

Segundo Earnshaw e Chaudoir (2009), o HIV visto como um estigma, um
atributo desvalorizado, gera mecanismos que afetam as pessoas causando uma
divisdo: de um lado temos os individuos que nao foram infectados pelo HIV e podem
perceber as pessoas que vivem com o HIV como uma ameaca a sua saude e
carregando manchas morais, por exemplo, usar drogas injetaveis ou ter
comportamento sexual de risco. De outro lado, temos as pessoas que vivem com 0
HIV e que podem, elas préprias, acreditar terem violado regras e habitos sociais,
ficando, dessa forma, sujeitas ao preconceito das outras pessoas. Isso mostra as
relacdes de poder que existem nas situacdes em que ocorre o estigma.

As autoras descrevem o mecanismo do estigma relacionado ao HIV como
reacdes, respostas psicolégicas do individuo, diante do conhecimento que possui ou
nao sobre esse atributo que o desclassifica. Segundo as autoras, 0s mecanismos do
estigma podem produzir desfechos psicolégicos negativos e afetar o comportamento
e a saude do individuo.

Ainda de acordo com Earnshaw e Chaudoir (2009), as pessoas que nao vivem
com HIV se distanciam das pessoas que vivem com HIV, e esse mecanismo de
estigma se manifesta de trés formas:

a) preconceito: diz respeito a emocgdes e sentimentos negativos como nojo,
raiva e medo diante de uma pessoa ou grupo que vive com HIV. Como
consequéncia, pode ocorrer o distanciamento social.

b) esteredtipo: sdo crencas sobre caracteristicas que pessoas ou grupos que
vivem com HIV possuem. O esteredtipo manifesta-se como cogni¢cao
(homens gays, usuarios de drogas endovenosas e prostitutas). Como
consequéncia pode ocorrer negacao em realizar o teste do HIV.

c) discriminacao: sdo expressdes e comportamentos direcionados as pessoas
ou grupos que vivem com HIV. A discriminacdo pode se manifestar como
comportamento. Como consequéncia, a discriminacdo pode ocorrer nas
préprias estruturas de atendimento/apoio (por exemplo, na destinacdo de
espacos fisicos exclusivos para os que vivem com o HIV).

Esses mecanismos do estigma podem ter consequéncias sociais e serem

vivenciados pelas pessoas em diferentes graus, produzindo, também, diferentes

resultados. As autoras ainda apontam que uma pessoa pode ter ciéncia de que existe
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um esteredtipo relativo a um determinado grupo estigmatizado, mas nao ter
preconceito em relacdo a esse grupo. Ressaltam, também que, quanto ao HIV, uma
pessoa que ndo se considere membro do grupo que sofre o estere6tipo, pode estar
mais propensa a ser infectada pelo virus e a ndo fazer o teste. Dessa forma, concluem
qgue o endosso de um estereétipo pode impactar o resultado em individuos néo
infectados pelo HIV.

Ainda para Earnshaw e Chaudoir (2009), as pessoas que vivem com HIV
podem experimentar a discriminagcéo sob a forma de perda de emprego, de rejeicao
social e até mesmo de violéncia fisica. De outra parte, os sentimentos relacionados
ao preconceito tendem a levar ao distanciamento social e familiar. Além disso, aqueles
gue vivem com HIV podem ter uma visdo estigmatizada de si mesmos. Quando a
infecgdo pelo virus é considerada um aspecto de desvalorizagdo social do “eu”
(comparando-se com as pessoas que ndo foram infectadas), trés mecanismos de
estigma se apresentam:

a) estigma decretado ou vivenciado: diz respeito a intensidade de
experiéncias relacionadas ao preconceito e discriminacao de outros em sua
comunidade (por ex., perda de emprego, relacdes interpessoais frias...).
Como consequéncia, pode ocorrer acentuado sofrimento psiquico.

b) estigma antecipado: seria o0 estigma sentido, referindo-se ao grau em que
a pessoa espera experimentar o preconceito e a discriminacao no futuro.
Como consequéncia ela pode néo procurar suporte social pois ndo acredita
gue receberéa apoio.

c) estigma internalizado: diz respeito a extensdo com que as pessoas
endossam as crengas e sentimentos negativos associados ao HIV/AIDS
sobre si mesmas. Isso pode envolver a percepcao de que sao perigosas ou
culpadas. Como efeito, os sintomas do HIV, como por exemplo, a
lipodistrofia ou perda de peso podem agravar um mal-estar psicoldgico.

A Figura 1, a seguir, sintetiza a visdo de Earnshaw e Chaudoir (2009) sobre os

diferentes mecanismos e resultados do estigma, indicando que ha uma relacédo de
retroalimentacao entre eles, quando se considera como séo afetados aqueles que nao

sdo infectados pelo virus da AIDS e aqueles que vivem com o HIV.
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Figura 1 — Mecanismos e efeitos do estigma

N&o Infectados NMecanismos Efeitos
HIV Preconceito Distanciamento Social
/ Estereotipos Teste HIV
Discriminagao Politicas de Atendimento

Estigma
\ Mecanismos Efeitos
Estigma vivenciado Saude Mental
Infectados HIV Estigma Antecipado Suporte Social

Estigma Internalizado Sintomas HIV

Fonte: EARNSHAW; CHAUDOIR, 2009, p. 1162, nossa traducéo.

Segundo o trabalho publicado em 2019, desenvolvido por equipes participantes
do UNAIDS?, em sete capitais brasileiras, com 1.784 pessoas, apesar de haverem se
completado quase quatro décadas do inicio da epidemia e com toda evolugéo
biologica e tecnoldgica, 81% das pessoas entrevistadas relataram dificuldade em
revelar que vivem com o HIV e 75,5% preferiram ndo revelar a sua condicdo. Naqueles
casos em que os que vivem com o HIV revelaram sua condi¢cdo a pessoas proximas,
houve solidariedade em 57% das vezes. Contudo, a experiéncia de revelar a
soropositividade para pessoas ndo proximas foi negativa em 54,3% das vezes. Nessa
pesquisa, o0 estigma internalizado, o modo como a pessoa se sente sobre ela mesma,
apresentou-se quando os entrevistados afirmaram sentir vergonha e culpa por
estarem vivendo com o HIV. Esses sentimentos geram um impacto negativo sobre a
autoestima da pessoa, na relagdo consigo mesma e com 0S outros.

Ao longo da pandemia da AIDS, determinadas nomenclaturas classificavam os
grupos de pessoas que foram infectadas pelo virus do HIV, o que gerou estigma nas
relacbes sociais. Nas primeiras décadas da pandemia, constatou-se a mudanca

rapida que ocorria no possivel perfil das pessoas que se infectavam com o HIV e, com

2 Programa das Nagées Unidas criado em 1996, que tem a funcéo de criar solugdes e ajudar nacdes
no combate a AIDS.
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isso, a nomenclatura dos grupos modificava-se, o que também separava esses grupos
da sociedade, ampliando o processo do estigma.

Segundo Jardim (2019), o termo “grupo de risco” foi criado na epidemiologia
para poder caracterizar os nichos sociais para onde a doenca se disseminava. Assim,
inicialmente, a denominacédo tinha um valor epidemioldgico e de estabelecimento de
politicas de assisténcia. Entretanto, outros valores foram agregados ao termo que, por
fim, perdeu seu significado original. Assim, “grupo de risco” passou a designar
comunidades que representariam um perigo “moral” para a sociedade (por exemplo:
gays e drogados), que deixaram de ser vistas como compostas por “pessoas sujeitas
ao risco” e passaram a ser consideradas como ameacga a populacao.

Perucchi et al. (2011) descreveram que, no inicio da epidemia, os “grupos de
risco” eram pessoas infectadas do sexo masculino com elevado nivel socioeconémico,
homossexuais e/ou bissexuais, hemofilicos e usuarios de drogas injetaveis. A partir
de 1990, ocorreram mudancas no perfil epidemiologico, pois a doenca se disseminou.
Atingiu, além de homens, as mulheres e a classe econémica menos privilegiada. A
nomenclatura mudou para “comportamento de risco”. Assim, diante dessa nova
situacao, esse novo termo caracterizava as praticas de sexo desprotegido ou 0 uso
de drogas injetaveis.

Segundo Ayres et al. (2006), a nomenclatura “comportamento de risco” foi
resultado de um dialogo entre a investigacdo clinica epidemiolégica, a psicologia
social e a educacao. Deslocou-se a nogao de risco, que deixou de ser associada ao
pertencimento a um grupo com uma identidade concreta (grupo de risco), passando a
implicar na identificacdo de comportamentos que aumentariam a possibilidade de
infeccéo pelo virus do HIV. Tinha-se por objetivo difundir a preocupacédo com a AIDS,
reduzir o estigma e estimular a prevencao por meio de mudancas de comportamentos.
Em contrapartida, quando a responsabilidade € atribuida apenas a pessoa, ha o
perigo da culpabilizacdo individual, ou seja, sobre o individuo recai toda a
responsabilidade por ter se infectado ao ndo aderir a um comportamento seguro ou
falhar na prevencéo.

Um ponto importante para este trabalho é a distincdo que Goffman (2012) faz
entre categoria e grupo. O autor descreve que a categoria é formada por um conjunto
de membros com um estigma particular. Grupo sdo membros de uma categoria que
tém uma interacdo mutua, uma organizacdo é uma acéo coletiva. Portanto, membros

de uma categoria ndo necessariamente constituem um Unico grupo, porém fazer parte
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de uma categoria possibilita a relagdo entre os membros e a formag&o de grupos.
Dentro de uma mesma categoria, podera ocorrer uma divisdo em grupos com
interesses diferentes, pois o estigma pode se apresentar de formas diversas, como,
no caso das pessoas que vivem com o HIV, para mulheres, homens heterossexuais,
homossexuais e gestantes, dentre outros. Outro aspecto relevante que o autor
ressalta € a mudanca nas relacdes sociais, pois, quando um membro de uma
categoria se encontra com outro, ocorre uma mudanca no trato entre ambos devido a
sensacao de pertencimento a um grupo.

Cada categoria tem um lider que representa os interesses da categoria e que
pode ser alguém que também sofra um estigma. Haveria, ainda, os “informados”,
como o autor define, pessoas consideradas “normais” que, além de adotar o ponto de
vista dos que sdo estigmatizados, empreendem ac¢des na sociedade em prol deles.
Entretanto, os “informados”, além de se colocarem a disposi¢ao, tém que aguardar
para serem aceitos pelo grupo. Enfermeiras e terapeutas seriam exemplos de grupos
de ‘“informados”, assim como aqueles que se relacionam com individuos
estigmatizados na estrutura social. Esses ultimos seriam, por exemplo, familiares ou
pessoas proximas que, de uma determinada forma, compartilham do descrédito que
os estigmatizados sofrem (GOFFMAN, 2012).

No enfrentamento da pandemia do HIV/AIDS, observou-se a importancia dos
movimentos sociais, a formacao de grupos e as ONGs. Em 1989, houve um aumento
dessas organizagdes ndo governamentais, compostas por pessoas que eram porta-
vozes daqueles que vivem com HIV e cuidavam de assuntos referentes a AIDS no
Brasil. A Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA), presidida por Herbert
José de Souza (Betinho), hemofilico vivendo com HIV, lutou para que o estado
assumisse a protecao e tratamento das pessoas que vivem com HIV. As ONGs
tiveram uma participacdo importante nas conquistas na esfera da saude (tratamento
gratuito pelo SUS, distribuicdo gratuita de medicamentos antirretrovirais) e no ambito
sociopolitico (leis que tornaram obrigatérios o cadastramento de doadores e exames
de sangue para transfusdo, beneficios como aposentadoria, a liberacdo do FGTS, a
isencdo do imposto de renda). Outra iniciativa relevante foi a formacéo de grupos de
apoio que auxiliam as pessoas que vivem com HIV, promovendo reunides sobre
temas relevantes.

No mesmo texto, Goffman (2012) descreve o que ele chama de “carreira moral”,

o0 aprendizado pelo qual passa uma pessoa que sofre de estigma, em razdo das
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experiéncias vividas relacionadas a sua condicao, experiéncias essas que podem
mudar a sua propria concepgao de “eu”. Para o autor, esse processo de socializacao
ocorre em duas fases: quando o individuo incorpora o ponto de vista dos “normais”
sobre quem possui um estigma, e, na outra fase, quando o individuo aprende que tem

Y

um estigma e as consequéncias disso. A primeira etapa corresponderia a

Q_)/

internalizacdo do estigma — estigma internalizado —, ao passo que a segunda,
vivéncia do estigma — estigma vivenciado.

Um comportamento recorrente em pessoas que vivem com o HIV é ocultar que
vivem com o virus. A ndo divulgacdo do diagnéstico e o autoisolamento sdo
manifestacdes do estigma. Darlington e Hutson (2017) descrevem que as mulheres,
devido ao estigma, evitam encontros com familiares e outras pessoas. As mulheres
gue tém filhos evitam revelar a sua condi¢cdo para protegé-los do preconceito e da
discriminacdo; aquelas que frequentam a igreja também evitam revelar seu
diagnaostico para os pastores e membros do grupo para nao sofrer com a rejeicao e
as fofocas; outras mulheres encobrem o diagndstico para manter o relacionamento
com suas amigas. As autoras ressaltam, em seu trabalho de revisao da literatura, que
muitas pesquisas relacionaram a nao divulgacao do diagndéstico a ndo adesao ao
tratamento e a um menor acesso aos cuidados com a saude. A experiéncia do estigma
vivenciado implicou na ndo adesdo ao medicamento e no nhdo comparecimento as
consultas por receio de ser vista por amigos e pessoas proximas. Muitas mulheres
perderam a consulta por ndo terem acesso ao seguro saude, a creche ou a gratuidade
no transporte, pois dispor desses recursos implicava revelar o diagnostico. Outras,
optaram por ndo usar os servicos de saude por terem vivenciado a discriminacdo de
cuidadores que trabalhavam na area. Esses sao alguns exemplos da experiéncia do
estigma entre mulheres que vivem com HIV. Todavia, as autoras ressaltam que tais
pessoas consideram um fardo ndo revelar seu diagnéstico. Assim, o desejo de
manterem a aceitacdo da sociedade e defenderem-se da soliddo entrava em conflito
com a vontade de serem transparentes.

Goffman (2012) aponta que a informacdo sobre um individuo ocorre na
apresentacao das caracteristicas mais permanentes. Ela é “corporificada”, transmitida

pela prépria pessoa por meio de sua expressdo corporal. Segundo o autor, a
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informacéo social se apresenta por meio de um simbolo3. Como exemplo, teriamos o
distintivo na lapela que indica que a pessoa € membro de um determinado clube.
Goffman esclarece a diferenca entre signo e simbolo, enfatizando que o papel social

do simbolo:

[...] Alguns signos que transmitem informacdo social podem ser
acessiveis de forma frequente e regular, e buscados e recebidos
habitualmente; esses signos podem ser chamados de “simbolos” [...]
A informacao social transmitida por qualquer determinado simbolo
particular pode simplesmente confirmar aquilo que outros signos nos
dizem sobre o individuo, completando a imagem que temos dele de
forma redundante e segura [...] (GOFFMAN, 2012, p. 53)

Goffman (2012) considera que, da mesma forma que existem simbolos de
prestigio, ha simbolos de estigma, e estes apontam para uma divergéncia depreciativa
na identidade de alguém. Destaca que isso pode ocorrer também na expressao verbal,
gue poderia identificar alguém como pertencente a uma classe social especifica pelo
uso inadequado das palavras. Também descreve os simbolos desidentificadores, que
implicam numa quebra da imagem ou geram duvidas em relacao a identidade virtual.
Tais simbolos séo utilizados pelo individuo com um determinado fim, ou seja, adequar-
se ao estereodtipo desejado. O autor cita, como exemplos: estudo feito com
analfabetos, no qual o uso de 6culos com armacao de 0sso e lentes de vidro foi visto
como uma tentativa de se igualar ao estere6tipo do homem de negdcios; e o fato de
gue alguém lendo um jornal, em um banco situado em um grande terminal de trens —
como a Grand Central ou a Pen Station em Nova York —, dificilmente sera perturbado.

Os signos diferem de um grupo para o outro e, como fornecem uma informacéao
social, podem trazer uma sensacdo de pertencimento ou gerar discriminacao.
Goffman (2012) traz, como exemplo dessa possibilidade, um tipo de ombreira que é
utilizada nos presidiarios que supostamente pretendem fugir. Isso € visto
negativamente pelos funcionarios do presidio e, a0 mesmo tempo, é visto com orgulho
pelos colegas da prisao.

O medicamento € um dos simbolos que pode revelar a condi¢cdo de estar
vivendo com o HIV. O porte da medicacédo, a embalagem, a receita médica ou um

encaminhamento médico para o exame especifico do HIV, estdo entre as varias

3 Autores diferem sobre o significado de simbolo. “[...] O sentido do simbolo ndo é o de sinal que
oculta algo geralmente conhecido, mas € a tentativa de elucidar, mediante analogia, alguma coisa
ainda totalmente desconhecida e em processo” (JUNG, 1916/2008, p.164).
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maneiras com que esse simbolo se apresenta. E importante considerar que o
medicamento pode simbolizar equilibrio e manutencdo da salde, tanto quanto ser
simbolo do estigma associado a pessoa que vive com HIV. Segundo um estudo de
Rao et al. (2007), o remédio como simbolo de estigma associa-se ao preconceito, a
discriminacdo e ao estereotipo. Os autores entendem que fatores sociais e o0 estigma,
além de se relacionarem ao fato das pessoas nao revelarem o seu diagnéstico,
contribuem para a ndo adeséao ao tratamento. Ainda, como agravantes, podem existir
outros fatores associados, como o estigma relativo a pobreza, ao machismo etc. A
pesquisa desenvolvida pelos autores traz, como exemplo, uma jovem que escondia o
remédio na bolsa quando saia com amigos, ndo deixava ninguém mexer em seus
pertences e, caso alguém perguntasse o que havia ali, respondia serem vitaminas.
Um dos participantes da pesquisa relatou ter jogado fora os medicamentos apés
recebé-los pela primeira vez, porque isso significava ter que toma-los para o resto de
sua vida. Os autores também consideram que o ndo uso do medicamento pode
simbolizar a presenca de sintomas depressivos, mostrando-se, nesse caso,
necessario desenvolver praticas de enfrentamento e de constru¢do da autoestima.
Cuca et al. (2017) verificaram, em sua pesquisa, que as mulheres que se
sentem marginalizadas ou sem uma identidade social valorizada podem ser mais
propensas a vivenciar o estigma do HIV e a desenvolver uma autoimagem negativa.
O estigma internalizado mostrou-se estar associado a problemas de saude mental,
como a depressdo. Segundo o0s autores, s80 necessarias politicas publicas
(programas de emprego para a autonomia financeira e clinicas podem servir como

redes de apoio) para a valorizacao social das mulheres que vivem com HIV.

3.3 A publicizacdo do diagnostico de AIDS: Cazuza* um possivel exemplo

Celebridades que tiveram suas vidas ceifadas pela AIDS ndo apenas
mostraram o carater mortal da doenca, também deram a entender que a fatalidade
ocorreria qualquer que fosse a condicdo social do doente. Nos anos 1980, as noticias
a respeito dessas pessoas de destaque contribuiram para acentuar o carater tragico

da doencga, em seus primordios, agucando temores e moldando estereétipos. Assim,

4 Apesar de Cazuza representar o género masculino ndo encontramos nenhuma mulher brasileira que
tivesse o peso simbdlico de enfrentamento da Aids.
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de acordo com Lima (2020), receber o diagndstico como soropositivo ainda esta
associado a ideia que se tinha sobre o HIV naquela década. Como exemplo, a autora
cita que a imagem de Cazuza doente surgiu na mente de uma jovem ao receber seu
diagnéstico.

O exemplo apresentado por Lima (2020) é de particular interesse, uma vez que
podemos considerar Cazuza um simbolo (apesar dele ser um homem bi), até hoje
visto como referéncia para as pessoas que vivem com o HIV. Para muitos, sua
imagem ainda significa a possibilidade da morte causada pela AIDS. Assim,
consideramos relevante recapitular, sinteticamente, a repercussdo de matéria da
revista Veja que revelou o estado terminal de Cazuza. Desse modo, pretendemos
ilustrar como o preconceito ganha forca.

No final da década de 1980, Cazuza, cantor, compositor e poeta, vocalista da
banda Baréo Vermelho, revelou ser portador do virus HIV (como se falava na época)
(SALOMAO, 2004). No Brasil, a edi¢édo da Veja de 20 de abril de 1989 apresentava
como matéria de capa a foto de um Cazuza magro e debilitado com o titulo: “Cazuza,
uma vitima da Aids, agoniza em praga publica”. Uma imagem muito diferente daquele
jovem que estrelava nos palcos no inicio da década. Segundo Lima, 2020, essa
abordagem da matéria foi muito criticada pelo preconceito, mas, a0 mesmo tempo,
impactou as pessoas, ainda que tenha fortalecido o estigma relacionado ao HIV. A
juventude, o talento e a fama do artista suscitaram uma comocao nacional.

Ter a intimidade de sua situacdo devassada levou o protagonista a expressar,
por meio de uma carta aberta, sua revolta contra o fato de a revista exp6-lo como
doente terminal sem ouvir nenhum de seus médicos. Um manifesto, com o titulo de
um de seus sucessos: “Brasil, mostra sua cara”, assinado por dezenas de artistas e
lido pela atriz Marilia Pera na ceriménia do prémio Sharp de musica daquele ano,
criticava a revista pelo sensacionalismo e preconceito estampados na reportagem,
gue carregou as tintas, insinuando promiscuidade sexual e abuso de drogas na vida
de Cazuza (BUCCI, 1989).

Muitos enxergaram a revelacdo de Cazuza como um ato de coragem, que
possibilitou que as pessoas tivessem consciéncia de que a doenca existia. Outros
formaram uma visdo preconceituosa em relagéo ao cantor devido ao seu estilo de vida
boémio, ao carater polémico das letras de suas musicas e a sua bissexualidade

assumida.
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4 IDENTIDADE, EXPECTATIVAS SOBRE O FEMININO E O HIV

Um ponto importante no texto de Goffman (2012) a ser considerado neste
trabalho é a descricdo de estigma. Esse autor enfatiza que estigma néo diz respeito
apenas a algum traco ou condicédo que o individuo tenha desde o seu nascimento. De
fato, a pessoa pode sofrer com um estigma numa fase adiantada da vida e
desenvolver um novo ego estigmatizado, podendo vir a enfrentar dificuldades em
estabelecer novas relagfes e manter as antigas, e ser vista como alguém que possui
um “defeito”. Quando o individuo se percebe estigmatizado, podera procurar outras
pessoas em igual condicdo. Nesse processo, passara pela contradicdo de ndo ser
mais quem era e aceitar que € uma nova pessoa, a que sofre o estigma, oscilando
nas suas crengas em relagao aos “normais” e ao grupo de estigmatizados. O individuo
pode refletir sobre a suas “crengas morais” e a origem de suas convic¢cdes, quando
percebe que as pessoas estigmatizadas sao iguais as outras. Pode elaborar sua
experiéncia, conhecer mais sobre si mesmo, adaptar-se e seguir 0os objetivos que
elegeu como importantes para si.

Goffman (2012) descreve o processo que ocorre entre o controle da informacéo
e a identidade pessoal. Ele diz que, quando um determinado atributo que desacredita
uma pessoa ndo é evidente, o sujeito vive um dilema de revelar ou ndo essa
informac&o. Diante da dificuldade gerada nas relagbes sociais, o individuo pode
encobrir a informagao que o tornaria “desacreditado”.

Considerar identidade como um conceito apenas descritivo, algo inerente ao
sujeito, genuino do ser, significa: “...ignorar os problemas de autonomia e
autorrealizacdo dos sujeitos, seja no plano das realizacfes interpessoais, seja no
ambito da vida social mais ampla” (ALMEIDA, 2017, p. 2).

O individuo vive em constante relacdo com outras pessoas (familia, sociedade),
relacbes estas que o levam a adaptar-se, modificar-se, estando em constante
metamorfose. Almeida (2017), citando Ciampa (2006), define como a real identidade

de alguém:
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[...] como processo de metamorfose, como movimento das
transformacgdes que vao configurando nossas identidades, seja como
histéria de vida - um passado que se fez pela minha atividade -, seja
como projeto de vida — um futuro a ser buscado a partir do meu desejo
—, OU seja, desenvolver a competéncia de falar e agir com autonomia
para afirmar quem sou e quem gostaria de ser [...] (ALMEIDA, 2017.

p. 6)

Segundo Ciampa (1994), a identidade se constitui nas relacées sociais. E por
meio delas que cada individuo configura a sua identidade pessoal. O conjunto de
identidades constitui a sociedade. O autor descreve que interiorizamos aquilo que os
outros atribuem a nés. Portanto, elementos vao sendo agregados a nossa identidade,
ou seja, interiorizamos predicados que os outros nos conferem. Nessa atividade,
constitui-se uma personagem. Segundo o autor, a identidade € metamorfose. Ela se
transforma e se apresenta por meio de personagens que cada pessoa representa na
sociedade. As personagens ndo sao estaticas, “[...] podemos dizer que as
personagens sdo momentos da identidade, degraus que se sucedem, circulos que se
voltam sobre si em um movimento, ao mesmo tempo, de progressao e de regressao”
(CIAMPA,1994, p.198).

Segundo Darlington e Hutson (2017), as mulheres que vivem com o HIV sofrem
mais com o estigma, porque ele envolve uma condicdo psicossocial, uma expectativa
em relacdo ao género. Ha uma condicdo moral no estigma relacionado a infec¢éo do
HIV na mulher: uma suposi¢cdo de promiscuidade sexual, o que normalmente nao é
aceito pela sociedade tradicional.

Darlington e Hutson (2017) descrevem que o estigma internalizado € o que
mais afeta a propria imagem de si e o seu valor relacionado. A internalizacdo do
estigma gera sentimento de culpa e inferioridade. Para as mulheres que vivem com o
HIV, hd uma situacdo peculiar, pois, o estigma vem carregado de um olhar moral
critico, que as associa a promiscuidade e ndo atende as expectativas de género

vigentes na sociedade.

4.1 Sexualidade e corpos

De acordo com Weeks (1998), a AIDS tornou-se uma espécie de metafora para
a nossa cultura sexual. Ela aponta para uma confusdo e uma ansiedade sobre os
corpos e sobre a sexualidade, sendo vista também como uma consequéncia da

revolucdo sexual.
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Para o autor, o corpo biolégico estabelece os limites nos quais ocorre a
sexualidade. Esta, porém, € mais que o corpo: abarca crengas, ideologias e 0s
imaginarios. E uma construgéo histdérica e social. Até o séc. XIX, o corpo e 0
comportamento sexual eram temas relacionados a religiao e a moral. No final do séc.
XIX, surgiu a sexologia (com base na antropologia, psicologia, histéria e sociologia).
O autor descreve que 0s primeiros sexologos, entre eles Kraft-Ebing e Havelock Ellis,
desenvolveram o conceito de sexualidade como sendo produto de impulsos internos
gue exigem satisfacdo e como determinante da personalidade e da identidade de uma
pessoa. Segundo o0 autor, essa visdo tem como modelo uma sexualidade
predominantemente masculina ao descrever que o sexo “penetra” a pessoa inteira,
em uma metafora masculina. Os homens, nessa perspectiva, sdo sexualmente ativos
e as mulheres, “despertadas para vida” pelos homens. Weeks (1998) cita esses
autores para poder demonstrar que a sexualidade € historicamente construida.
Originalmente, a palavra sexo significava uma divisdo entre masculino e feminino,
atributos separados e ndo complementares. Essas diferencas também ilustravam
como homens e mulheres se relacionavam. A sexualidade feminina foi historicamente
definida a partir do masculino. Segundo o autor, as defini¢des, convencgdes, crencas,
identidade e comportamentos sexuais ndo sao resultados de uma evolugéo natural.
Na verdade, tém sido modelados no interior de relacdes definidas de poder, ou seja,
de parametros criados para regular as atividades sexuais.

Segundo Weeks (1998), Foucault foi um dos tedricos mais influentes na visao
do construcionismo social com a abordagem historica dos corpos e da sexualidade.
Na viséo foucaultiana o biopoder, surgiu na segunda metade do século XVIII, (com o
processo de industrializacdo, urbanizacdo e o aumento demografico) com a
necessidade de criar mecanismos de controle dos corpos como também, também das
massas populacionais. O sexo tinha um papel central na regulacdo dos corpos
individuais e do comportamento da populacéo. Ele cita que uma das estratégias de
observacéo e controle é a sexualidade das mulheres, como também a sexualidade
das criancas, o controle do comportamento procriativo e as perversées sexuais.

Considerando a relevancia da afetividade e a da sexualidade nas relagées e na
influéncia na estrutura social, Anthony Giddens (1993) descreve 0 amor paixao e o
amor romantico. Ele cita que, no antigo Egito antes de 1.000 A.C., havia poesias que
retratavam esse amor. O amor paixao era visto como uma espécie de doenga, e

promovia uma destruicdo do eu. O amor paixdo tem determinadas caracteristicas
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como o0 encantamento, uma tendéncia a opcdes radicais e a sacrificios. Tudo isso é
conflitante para a vida diaria, sendo desorganizador do ponto de vista social dos
deveres e da ordem. O autor cita que 0s arranjos matrimoniais na Europa pré-moderna
eram realizados com interesse econdmico. Até nas classes mais pobres, o casamento
era feito com o objetivo de organizar o trabalho. A liberdade sexual era permitida para
as mulheres respeitdveis apenas nas camadas aristocraticas. Portanto, havia uma
diferenca da sexualidade no casamento e o carater erético, paixao, presente nas
relagBes extraconjugais. O amor romantico surge no final do séc. XVIIl e integra os
elementos do amor paixao juntamente com os valores cristdos. Com a chegada do
romantismo, introduziu-se a ideia de uma vida individual, onde o eu e o outro fazem
parte de uma historia, sem relacdo com os processos sociais. Nas relagbes de amor
romantico, o amor sublime predomina sobre o amor paixdo. O amor rompe com a
sexualidade, embora a inclua, e as virtudes sao valorizadas como qualidades de
carater. Os romances e as novelas fizeram sucesso no inicio do séc. XIX e as
mulheres tiveram grande importancia na expansdo da literatura romantica.
Juntamente com o amor romantico, alguns fatores influenciaram as mulheres no final
do séc. XVIII como: a criacédo do lar, as modificacdes nas relacdes entre pais e filhos
e a maternidade. Houve uma mudanca na estrutura de trabalho (a distancia do lar e
local de trabalho). Os homens ficaram mais tempo fora de casa, familias ficaram
menores e as mulheres passaram a ser responsaveis pela criacao dos filhos que eram
vistos como vulneraveis, sendo necessario maior cuidado fisico e emocional com eles.
Ocorreu uma idealizacdo de mae na construcdo da maternidade, o que propagou o
romantismo e o modelo “esposa - mae”, um modelo em que a feminilidade e a
maternidade eram vistas como atributos da personalidade e associadas a sexualidade
feminina. O amor romantico estava associado a subordinacdo da mulher ao lar e isso,
por sua vez, era uma forma de exercer alguma autonomia diante de sua privacdo. Os
homens lidaram com essas tensfes separando a vida familiar e o lar do
relacionamento extraconjugal. Para o autor, o sucesso dos romances e das novelas
apontavam para a busca de uma realizacdo que a vida real ndo oferecia. O amor
romantico presume um encontro de almas por meio do qual o outro vem preencher
um vazio (que ndo necessariamente reconhece em si, mas que esta relacionado com
a sua autoidentidade) e, assim, poder sentir-se inteiro. Seria uma espécie de validagcéo
a partir da presenca do outro, o encontro do amor verdadeiro. Porém, o que se

observou na estrutura do casamento e do amor romantico foi a sexualidade feminina
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confinada ao casamento e aos interesses masculinos como simbolo de mulher

respeitavel.

4.1.1 A espiritualidade e as mulheres

Quando o casamento ndo atraia a mulher, que perspectiva ela teria? A
reclusédo e a dedicacédo a vida espiritual eram uma possibilidade. Duby (2013) analisa
a sociedade e a nobreza feudal do século Xl na Franca, regido da Normandia. Baseia-
se em escritos feitos por um padre chamado Lambert que viveu nessa época e
observou essas damas. Duby (2013) ressaltou que o importante, para ele, era a
imagem retratada das damas e, desse modo, ter um olhar sobre a vida das mulheres
nessa época. As damas eram as responsaveis pela linhagem das familias nobres. Os
papéis eram bem definidos, com os homens criados para comandar e guerrear. O filho
primogénito seria o herdeiro das terras. As mulheres eram preparadas para se
resguardar para o casamento, gerar filhos (homens) de seus senhores para dar
continuidade a dinastia. O casamento tinha por objetivo a juncéo de terras e poder.
Portanto, elas eram as responsaveis pelo patrimonio e o nome da familia. Quando as
mulheres eram dadas em matrimonio aos donos dos castelos, recebiam o titulo de
Damas. As vilvas casavam-se novamente, e havia muitos pretendentes e interesses
relacionados a incorporacéo de terras e ao aumento de poderes. Todavia, nem todas
as mulheres queriam selar o matrimonio.

O autor analisa, ainda, as relacfes entre as mulheres e a Igreja Catdlica na
era medieval. Algumas mulheres eram confinadas em conventos até que surgisse a
oportunidade de um bom casamento, outras se dirigiam a esses mosteiros porque,
sendo um espaco fechado, sacralizado, evitavam os casamentos que lhes eram
destinados. Homens morriam nas guerras, em torneios, por febres ou por assassinato.
Quanto maior a heranca, maiores as possibilidades de se casar. Enquanto ele vivia,
ela tinha “direito” sobre esse bem. Quando jovens e atraentes, facilmente se casavam
novamente, muitas vezes num acordo entre as familias do falecido e da vitva. Caso
contrario, retiravam-se a um convento e renunciavam ao amor. Quando tinham filhos
com idade para suceder o pai, elas permaneciam livres até ceder o seu lugar a nora
guando o filho se casasse. Muitas vezes, exercia seu poder por meio da figura do filho.
O autor cita Isabelle, vidva de Hughes d’Amboise que exerceu seu poder por meio da

influéncia que tinha sobre seu filho. Algumas, preferiam permanecer gozando sua
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liberdade e, libertas do jugo marital, optavam por se divertir. Lambert cita a viiva | de
Il, de Boulogne, (vilva duas vezes) que “brincava de amor”.

As mulheres que ingressassem no convento renunciavam ao amor e viviam
num claustro. O autor cita que, devido a pressao dos fiéis, o poder eclesiastico elegeu
dois altares para duas damas que viveram na regido condado de Guines: Ide de
Boulogne, vista como excelente mae, esposa e vilva que manteve o celibato, dedicou-
se a cuidar dos monges, acolhia e protegia as mocas que a procuravam. Godelive de
Ghistelle, vista como exemplo, porque suportou pacientemente as humilhagbes do
marido e foi estrangulada por ordem dele. Seus fiéis consideravam que ela possuia
poderes de cura. Na época, acreditava-se que as mulheres tinham uma sensibilidade
especial, com potenciais invisiveis tanto para atrair o bem como o mal, tinham poder
secreto de interceder junto ao Pai (Deus) e ocupavam o0 vasto territério da devocéo.
Esperava-se delas que, em sua velhice, devido a suas rigorosas renuncias e sua
piedade, rezassem para salvar a alma de seus maridos e cuidassem
convenientemente de seus restos mortais para que a memoria deles fosse
conservada.

Goffman (2019) descreve as instituicbes totais como locais que tém como
importante caracteristica o isolamento do mundo externo, ou seja, da vida em
sociedade, sendo que umas sdo muito mais fechadas do que as outras. Esse
isolamento é representado por barreiras fisicas como muros altos, arames farpados,
portas trancadas e, algumas vezes, por locais distantes ou de dificil acesso. Outras
caracteristicas dessas instituicdes dizem respeito ao seu funcionamento com regras
e disciplinas rigorosamente estabelecidas. Dentre os varios tipos de instituicdes, o
autor descreve 0s conventos, mosteiros, abadias entre outros que, além de servir
como um refugio, sdo também centros de instrucao religiosa. O autor descreve que,
guando a admissdo na instituicdo é voluntaria, a pessoa ja estava parcialmente
afastada de seu mundo doméstico, o que se confirma pelo fato de ingressar na
instituicdo. Descreve que, numa instituicao total, todas as tarefas sdo executadas num
mesmo espaco, sob uma Unica autoridade, por muitas pessoas que sado tratadas da
mesma forma. Nesse caso, as atividades tém um determinado objetivo, as pessoas
estdo sob uma constante vigilancia, ha o grupo controlado, os internos, e o grupo
dirigente. Este tem por funcéo fazer com que as pessoas cumpram o que foi exigido.
Segundo as regras, ndo sdo permitidas visitas ou saidas. Comisso, a pessoa € tolhida

do convivio social, do exercicio das diferentes formas de pensar e de se comportar e,
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consequentemente, hd uma alienacdo do que ocorre no mundo & fora, o que significa,
para o autor, a primeira mutilagdo do eu. Segundo Goffman (2019), ha perdas nesse
processo. Ele exemplifica que, em determinadas instituicbes, ocorre a mudanca do
nome da pessoa, o que significa uma grande mutilacdo do eu. Outro exemplo séo as
regras ao ingressar num convento ou mosteiro, onde € obrigatério privar-se de seus
objetos pessoais. Ao entregar suas roupas, a pessoa passa a usar as vestes da
instituicdo. O autor ressalta que os itens pessoais tém uma grande relacdo com o eu,
porque se associam sentimentos a esses objetos. Esses itens configuram o que o
autor chama de “estojo de identidade” — tudo que compde a aparéncia de alguém e
como essa pessoa se apresenta ao mundo. Como exemplo, roupas, pentes,
cosméticos, toalhas, sabonete e aquilo que também complementa a aparéncia do
individuo — como ter uma costureira ou ir ao cabeleireiro — ficam inviabilizados. Uma
das regras, por exemplo, da Ordem das Beneditinas, € combater o vicio de ter a
propriedade de algo. Entdo, o interno utiliza apenas o necessario e, muitas vezes,
mudam o seu alojamento para que néo se sinta proprietario dele. Tudo é da instituicao.
Para o autor, esses locais sdo como “estufas” para mudar as pessoas, em que cada
uma é um experimento natural do que se pode fazer ao eu.

Tomando como referéncia os autores citados acima, a sexualidade e corpo
feminino tiveram grande importancia no funcionamento da sociedade na esfera
politica, econbmica, familiar e, até, na religiosa. A sociedade pautada num modelo
binario, masculino e feminino, ativo e passivo, agregou papéis/modelos especificos
para cada um. Nos textos acima referidos, observaram-se alguns dos modelos
femininos historicamente construidos: “mae/esposa”, no modelo de relacionamento
amor romantico. O modelo “espiritualizada”, ja se mostrava presente num texto mais
antigo, no qual se retratou como viviam as damas do século Xll. Segundo a anélise
de Goffman (2019), o ingresso na instituicdo seria uma alternativa de acesso em um
mundo em que a pessoa hao se encaixa mais. Em sociedades patriarcais, as mulheres
aprenderam a ser caladas e submissas. Os conventos e mosteiros sao caracterizados,
além do recolhimento da sociedade, pelo siléncio, pela invisibilidade do sujeito e pelo
o amor de servir/cuidar do outro. As freiras e mulheres religiosas cuidavam dos
enfermos e das criancas, e muitas eram professoras. A vida monastica estava
associada ao desapego de si e a servir ao outro. Esse servir ao outro apresenta-se
como altruismo, ndo ser egoista, 0 que se aproxima da espiritualidade. Se, de um

lado, h& a perda da autonomia e da liberdade, de outro, pode representar uma atitude



51

resiliente diante das possibilidades num modelo feminino construido via
espiritualidade para dar sentido e significado a vida. Importante ressaltar que esse
modo de viver dentro de uma instituicéo religiosa também se apresenta, repaginado,
nos dias de hoje, em mulheres que, por uma raz&o ou outra, restringem a vida social
e/ou abdicam da vida sexual e de seu “estojo de identidade”, escondendo seus corpos,
sua vaidade (roupas decotadas, maquiagens...) ou, ainda, passam a cuidar da familia
e se dedicam a espiritualidade como uma renuncia a vida que tinham nesse mundo.

Segundo Zanello (2018), em nossa cultura, houve uma naturalizagédo do
cuidar associado as mulheres, como também uma desvalorizacdo e né&o
reconhecimento dessa funcdo. A funcdo cuidadora (modelo cuidadora) € uma das
caracteristicas do dispositivo materno que sera abordada no préximo capitulo.

Esses modelos (esposal/lar, cuidadora, méae, espiritualizada), consciente ou
inconscientemente, mostram-se presentes e adaptados ao mundo atual e, como
hipotese, procuraremos verificar “se” e “como” eles podem determinar diferentes

atitudes frente ao estigma em mulheres que vivem com o HIV.

4.2 Modelo feminino/masculino, sexualidade e familia no Brasil

4.2.1 Modelo Binbmio — Masculino e feminino, as expectativas de um modelo

construido

Do ponto de vista biolégico e fisiologico (sexos), ha diferencas entre homens e
mulheres, que deram origem aos debates sobre masculino e feminino como
categorias analiticas de género. A palavra categoria, no dicionario Houaiss, entre
outras, tem a seguinte definicdo: “[...] cada um dos conceitos genéricos, abstratos,
fundamentais, de que se pode servir a mente para elaborar e expressar pensamentos,
juizos, julgamentos etc. [...]” (HOUAISS; VILLAR; FRANCO, 2001, p. 652). O género,
como uma categoria de analise, possibilita a compreenséo e reflexdo do sujeito, para
além de um determinismo biol6gico. O género aborda uma organizacao social, cultural
importante e influente na construcdo das identidades masculinas e femininas, como
também na expectativa em atender a um modelo social.

Segundo Grossi (2004), existem diferentes linhas teéricas que estudam o
género como uma categoria que ultrapassa os limites somaticos de mulheres e

homens. Cabe ressaltar que, devido a grandeza e a importancia da categoria género,
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ndo € nosso objetivo neste trabalho, esgotar essa andlise ou debate, mas abordar
como a construc¢ao social do masculino e feminino afeta as mulheres que vivem com
HIV.

Masculinidade e feminilidade sao constru¢gdes que se desenvolveram social e
historicamente com suas funcgOes, direitos, deveres, normas e valores. Quando
falamos de feminilidade, abordamos a masculinidade para poder explanar sobre a
relacdo de oposicdo, de contradicdo desses respectivos papéis, como também a
desigualdade entre eles.

4.2.2 Constituicdo do masculino

De acordo com Grossi (2004), na cultura ocidental, o macho tem um papel ativo.
As concepgdes sobre a masculinidade sao diferentes em culturas e paises. Segundo
a autora, na Inglaterra e nos Estados Unidos, o que determina o masculino ndo é o
ato, mas com quem o homem tem relacao sexual. Portanto, o0 masculino € aquele que
tem relacdes sexuais com o sexo feminino. No Brasil, a masculinidade esta associada
ao ato, como aquele que “penetra’, “‘come”, inclusive outros homens. Nessa
concepcao, ser penetrado significa ser passivo, o que caracteriza a feminilidade. Outra
associacao, em nossa cultura, € a agressividade. Na infancia, a agressividade e a
hiperatividade em meninos séo vistas frequentemente como caracteristicas que séo
naturais ao género masculino. Segundo a autora, por meio dos rituais, sdo repassados
os valores de uma sociedade. Os rituais em que se separa o jovem da mae é também
o de separa-lo “da casa” e das “atividades femininas” e, portanto, de constitui-lo como
homem. Nesses rituais, a violéncia € marcante. A autora cita tribos indigenas do Alto
Xingu em que 0s meninos aprendem, nos rituais de iniciacdo, 0s mitos associados a
prerrogativa masculina exclusiva de usar as flautas sagradas. As mulheres que
ousarem simplesmente olhar para esses objetos sagrados sdo punidas com a
violéncia do estupro. A autora descreve o corpo como o lugar onde as diferencas de
género sao produzidas, como a circuncisdo do pénis, que € uma marca na cultura
islamica e judaica. JA na cultura africana, a circuncisdo significaria tirar o resto
feminino do corpo masculino. Nas culturas ocidentais, na constituicdo do género
masculino, a agressividade e a violéncia também se apresentam. Segundo Grossi
(2004), citando Rial (1998), observou-se a constituicdo da masculinidade no jovem

por meio do sofrimento corporal no campo desportivo, como no jogo de rugby e no
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judd, A autora também cita a violéncia da masculinidade presente nas prisdes e nas
casas de detencao, tanto por parte da instituicdo como nas rebelides e brigas entre os
presos. A violéncia sexual define a hierarquia da cela, caracterizando-se pelo ato
quem é feminilizado e, assim, deve assumir as tarefas femininas (limpar etc.) da cela.
Apenas por meio da violéncia/macheza € que se escapa desse lugar.

Ha todo um debate a respeito das hierarquias masculinas a partir tanto do
desempenho e/ou pratica sexual como das expressdes corporais, por exemplo, modo
de andar, penteado, roupas e aderecos que ndo cabem ser aprofundadas neste
trabalho (MACIEL JR., 2006), dado o foco estar nas vivéncias femininas e no estigma
do HIV.

4.2.3 Constituicdo do feminino

De acordo com Grossi (2004), os rituais de construcdo da feminilidade s&o
menos agressivos, pois ndo ha necessidade de separar a mulher de seu mundo
feminino, porém, ndo deixam de reforcar o modelo de feminilidade por meio de regras.
Conforme ja explanado no capitulo anterior, a religido/espiritualidade € um campo no
gual o feminino se apresenta. O modelo cuidadora/religiosa € construido por meio de
rituais. Grossi (2004) cita um ritual no Brasil, a coroacdo de Nossa Senhora, em que
as meninas se vestem de anjos, como um modelo que constitui o feminino religioso.
A autora também cita outro ritual de constituicdo do feminino, o baile de debutante,
em que jovens de quinze anos sao apresentadas a sociedade. A autora relata que, ao
longo das décadas, alguns lugares coletivos reforcam a constituicdo e a reafirmacao
desse modelo feminino, como os salBes de beleza que as mulheres frequentam com
regularidade para os cuidados com o corpo, sendo a marca desse ritual os penteados
muito elaborados. Esses rituais, tradicionais da classe média, estimulavam as
mulheres a cuidar dos filhos, da casa, das tarefas femininas, ao passo que o homem
era o provedor do lar. O homem chegava em casa, tinha comida pronta, filhos com o
banho tomado e a esposa perfumada.

Segundo Medrado e Lyra (2008), as desigualdades sociais de género foram
produzidas a medida que as funcdes e a distribuicdo de papéis foram designadas e
exercidas tanto pelos homens quanto pelas mulheres. A producao e reproducao da
vida humana foi associada as mulheres, ao género feminino e, assim, naturalizadas.

A maternidade e o amor, como algo pertencente a natureza da mulher, como um
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instinto feminino. Segundo Medrado e Lyra (2008), citando Oliveira (2007), ha o risco
de desenvolver uma visdo homogeneizada da mulher como um sujeito Unico, como
Se uma outra pessoa nao pudesse exercer esse lugar.

De acordo com Grossi (2004), ao longo dos anos, esses lugares constituidores
do modelo feminino se modificaram. O tempo disponivel passou a ser mais raro, e as
mulheres comecaram a frequentar as academias de ginastica na busca de um corpo
perfeito e desejado. Outro exemplo da beleza como um fator fundamental na
constituicdo do feminino eram os concursos de beleza, desejados por muitas jovens
nas décadas de 50 e 60. Além das medidas ideais do corpo e o cabelo produzido, elas
demonstravam suas habilidades vistas como femininas. Segundo a autora, 0 corpo
tem um lugar importante na identidade do género contemporaneo, o seu lugar na
familia e na sociedade. A autora observou que, na busca desse modelo ideal do
género feminino, acrescentam-se atualmente os recursos estéticos e cirargicos.

Na organizacao da familia, o homem ocupa o espaco publico (provedor), a
mulher, o espaco privado (lar, filhos). Grossi (2004) descreve que muitas culturas sao
construidas por valores e que a honra e a vergonha se mostram presentes nas
relacbes de género. Ela descreve que, segundo estudos da antropologia, ha dois
modelos de valores e de ética. No modelo da Europa do Norte, 0s vizinhos sdo seus
aliados, ndo ha divisdo entre as casas. JaA no modelo da Europa mediterranea, os
parentes sao seus aliados e os vizinhos inimigos. Ainda, segundo ela, a sociedade
brasileira segue o0 modelo mediterraneo. Portanto, a imagem que se apresenta para a
sociedade € fundamental e deve ser protegida. A honra de um homem esta atrelada
a imagem de respeito de sua parceira e, portanto, ela deve possuir caracteristicas
como recatada, pura, controlada, virtuosa, entre outras. Caso contrario, ele e a sua
honra seriam afetados. A fofoca poderia prejudicar a honra de um homem. E a mulher
gue possui esse poder e essa tarefa. No seu livro, feito a partir do trabalho com a Casa
Renascer, a autora trabalhou com processos de crimes do Rio Grande do Norte, e 0
argumento “lavar a honra com sangue”, ou seja, matar a mulher e o seu amante, era
a alegacéo para os crimes cometidos. Seguindo nesta perspectiva, a mulher deve ser
controlada pelo homem, que seria o0 pai como também o marido. Entdo, a mulher é a
responsavel pela honra também da familia. Uma mulher de respeito seria aquela que

se enquadra nos comportamentos vistos socialmente como femininos.



55

Conforme ja descrito, no modelo mediterraneo, € pelo parto e pela dor que a
mulher reforga o seu feminino e o sofrimento acaba sendo uma pega central nessa
construgao.

Aprofundando as colocacdes de Grossi (2004), Zanello (2018) afirma que
determinadas caracteristicas sdo consideradas como naturais na mulher como: a
inclinacdo ao cuidado e a docgura, a necessidade de ser protegida e a tendéncia a
sacrificar-se pelo outro. Essas particularidades advém de uma associagao entre dois
atributos da mulher: procriar e cuidar (a maternagem) e ser protegida e “olhada” pelo
outro: o homem. A autora descreve dois funcionamentos importantes que operam nas
mulheres de uma forma geral, o dispositivo materno e o dispositivo amoroso

O dispositivo amoroso € um mecanismo que aparece COmo um processo de
subjetivacdo das mulheres contemporaneas. Zanello (2018) descreve que serem
vistas e escolhidas por um homem é um fator identitario para as mulheres. Ou seja, 0
homem ocupa o lugar ativo de avaliar e escolher. Ja as mulheres ocupam um lugar
passivo que as desempodera. A mulher tem a expectativa de ser desejada e validada
pelo homem. A autora nomeia essa condi¢cdo da mulher como “a prateleira do amor”.
Para estar num lugar privilegiado nessa prateleira, ha um ideal estético a ser
conquistado tomando como referéncia o padrédo jovem, magra, loira e branca. Zanello
(2018), citando Del Priore (2000), inclui nessa lista o cabelo liso. A autora também
afirma que isso foi historicamente produzido e alimentado com o capitalismo e pelo
individualismo. Citando Lipovetsky (2000), descreve que o padrdo de beleza teve
periodos diferentes. O parametro de beleza antigamente tinha como referéncia o
homem e foi no séc. XV e XVI que a mulher passou a ocupar esse lugar. No séc. XVIII,
conforme descrito no capitulo anterior, com a urbanizacgao, industrializacdo e aumento
demografico, houve um interesse maior pelo controle dos corpos e das massas
populares. Foi no séc. XX que o corpo e a beleza se tornaram capital matrimonial.
Quanto mais descontente a mulher estivesse com seu corpo, maior a expansao da
industria da beleza (imprensa, revistas, cosméticos, moda...). A conquista da beleza
passou a ser um dever de todas as mulheres, qualquer que fosse sua situacao
econdmica, uma vez que existe ampla oferta de produtos de beleza com um espectro
de custo que atende praticamente toda a piramide de classes sociais. Para as
mulheres, o mercado da beleza associou-se a possibilidade de estar num bom lugar
na prateleira do amor, ser reconhecida socialmente, aprovada e escolhida. Outro

ponto importante que Zanello (2018), citando Firestone (1976), destaca € que as
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mulheres também se subjetivam entre elas. Ha uma rivalidade, porque estdo na
prateleira do amor. Portanto, ser a escolhida € se destacar das outras mulheres. Nesta
perspectiva, estar “encalhada” associa-se a ideia de ndo ser amada e de nao se amar.
Em outras palavras, é fundamental ter alguém. Isto a coloca numa condicédo
vulneravel, na qual qualquer olhar de um homem pode torna-lo um principe. Quando
o relacionamento termina por algum motivo, se a mulher esta envolvida no mecanismo
do dispositivo amoroso, tende a sentir culpa, a se depreciar como mulher, a questionar
seu desempenho e a colocar sua identidade em xeque. Esse dispositivo amoroso esta
presente no modelo esposa/lar, desenvolvido neste trabalho.

O dispositivo materno foi associado a funcdo de cuidar. Segundo Zanello
(2018), a tarefa do cuidar, historicamente, era cumprida pelos subalternos, escravos
de guerra, negros escravizados e pobres. Ha dois séculos, essa tarefa passou para a
mulher, ou seja, passou para ela a responsabilidade de cuidar do outro. A autora
defende que a capacidade de procriar e cuidar (maternagem), na cultura ocidental
branca, associou-se a natureza da mulher e, consequentemente, as tarefas
domeésticas passaram a ser de sua responsabilidade. A prova de feminilidade ficou
vinculada aos cuidados com a casa, lar, filhos e marido. Nessa perspectiva, ha a
expectativa do amor materno como algo presente desde a concepc¢do. Houve uma
inflacdo da ideia de amor materno e cuidado como pertencente ao feminino.
Entretanto, a autora descreve que isso ocorre diferentemente em outras culturas,
como a africana e indigena, em que o cuidado da crianca € algo que ocorre de forma
cooperativa. O compartilhamento da maternagem foge da ideia que a crianca € uma
propriedade privada da mée bioldgica. Zanello (2018) descreve que nem todas as
mulheres, apenas pelo fato de procriar, amam suas crias ou se tornam mais aptas
para cuidar, embora outras possam sentir prazer e realizacdo nessa funcao. Outras,
ainda, sofrem por ndo se sentirem capazes de corresponder a altura esse modelo
idealizado. Se a funcéo cuidar € algo considerado inerente a mulher, ha a expectativa
de que ela, mesmo sem filhos, e exercendo uma profissdo remunerada, disponha-se
a cuidar de seus irmaos, pai, namorado etc., deixando seus projetos pessoais em
segundo plano. De outro lado, segundo a autora, as mulheres podem ter a expectativa
de que, no servir, assegura-se o amor, o reconhecimento e a valorizagao pelo outro.

Segundo Zanello (2018), houve uma desvalorizagdo do cuidar em nossa
cultura. Ainda para essa autora, citando Glenn (2009), o cuidar foi associado ao amor

e fazendo parte do feminino, e, se é vocacdo, algo natural, ndo custa esforco. E,
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portanto, menos valorizado, menos associado ao trabalho e mal remunerado.
ProfissGes relacionadas ao cuidar, sofreram um processo de feminizagédo e
desvalorizacdo da remuneracdo como a docéncia, a enfermagem, a nutricdo, a
psicologia e os trabalhos domésticos, quando comparadas a engenharia, a mecanica
etc., vistas predominantemente como profissdes masculinas e com melhores salarios.
Isso gerou uma desigualdade social.

Segundo Zanello (2018), citando Mansur (2003), em nossa cultura, a
maternidade e a feminilidade tornaram-se sinGnimos. A autora, citando Trindade e
Enumo (2002), aponta que as mulheres que néo tém filhos sdo estigmatizadas, vistas
como incompletas e tristes. Engravidar, ter filhos € um tema que envolve uma pressao
social sobre a mulher. Existe uma expectativa dela de realizar a maternidade, sendo
esse, também, o desejo do marido. A maternidade ficou associada a figura feminina,
ao ser mulher. Para a autora, junto com a maternidade e a maternagem ocorreu um
acumulo de tarefas para a mulher e esta, por sua vez, quando executa essa funcéo
de forma competente e exemplar, espera ser valorizada. Assim, muitas vezes, dividir
e delegar funcdes poderia significar, para algumas mulheres, perder o seu lugar de
poder.

Um ponto importante a ressaltar é que a possibilidade de engravidar, junto com
o dispositivo amoroso, coloca a mulher num lugar privilegiado na “prateleira do amor”.

Zanello (2018) diz que a culpa € um sintoma que aponta para o funcionamento
do dispositivo materno. A mulher é julgada pela sociedade em razdo de seus papéis
femininos. A mulher, caso tenha filhos, é julgada e se julga como mée por meio de um
modelo idealizado do materno.

Articulando esse tema com as mulheres que vivem com o HIV, um dos
possiveis motivos para a filha (no nosso caso, a mulher que vive com HIV) néo contar
para a mae sobre o seu diagnostico é a idealizacdo do modelo materno. Pois, se de
alguma forma a filha considera nao ter correspondido ao modelo esperado do feminino
(futura esposal/lar e méae) devido ao diagndéstico, coloca também em xeque a mae, que
também teria falhado em seu papel de cuidadora e educadora. Todavia, 0 apoio da
mae se mostrou fundamental nos relatos de muitas mulheres para o enfrentamento
do diagndstico, do estigma e para a adesao ao tratamento. De outro lado, ndo contar
para poucas pessoas ou para ninguém, remete-nos ao dispositivo amoroso, pois a
colocaria numa “prateleira” mais baixa do amor, por ser uma mulher com "falhas”,

menos perfeita, “ndo cuidou de sua pureza”!
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Vejamos como essas analises de construcdo do feminino na sociedade

brasileira é reforcado no modelo de familia que se apresenta como hegemonico.

4.2.4 Familia

O modelo conjugal e familiar no Brasil colonial seguiu 0 modelo do patriarcado
da Europa: a mulher era valorizada no papel de filha e esposa e, posteriormente, de
mae. Segundo Scott (2012) a mulher brasileira obedecia ao pai e, depois, ao marido.
O casamento era esperado e indissoluvel. No modelo da familia patriarcal (visto como
referéncia para os grupos sociais), a vontade do chefe de familia era predominante.
O amor conjugal ndo era o objetivo, e a relacdo sexual era para procriar; 0 prazer
feminino era proibido, e os maridos tinham vida sexual fora do casamento.

A partir do séc. XIX, ocorreram mudancas: abolicdo da escravidao, a imigracao,
a industrializacdo e a urbanizagdo. Isso provocou mudancas na sociedade,
especialmente nos grupos dominantes citadinos. O Brasil comecou a se modernizar.
No final do séc. XIX e inicio do séc. XX, comeca a surgir um novo modelo de familia.
E o periodo da Belle Epoque brasileira (ndo ha um consenso sobre a data exata entre
os historiadores). O autoritarismo do senhor patriarca, que se estruturou numa
sociedade escravocrata e rural, perdeu forca. A estrutura familiar se modernizou. As
pessoas passaram a escolher os seus conjuges, 0 amor romantico ganha espaco no
casamento e a intimidade passou a ser valorizada.

Com a nova estrutura familiar, a figura da mulher modificou-se. Ela passa a ter
total dedicacao aos filhos (ndo ha mais a presenca da ama de leite como no periodo
escravocrata) e ser responsavel pela formacdo moral deles. No papel de esposa, era
esperado que se mantivesse afetiva, submissa ao marido e dedicada ao lar. O papel
do homem era ser o provedor da familia. Esse era o modelo burgués, com a hierarquia
de papéis bem estabelecida, porém o0 mesmo ndo aconteceu na mesma intensidade
nas areas rurais compostas pela populacédo negra, imigrante, mestica, mas o modelo
era um parametro para a sociedade. Porém, em 1872, nas classes populares, as
mulheres (e as criancas também) constituiam 76% da méao de obra nas fabricas. Em
1950, eram 20%, mas essa mudanca ocorreu devido ao aumento da oferta de homens
com a chegada de imigrantes europeus e a migragao para as cidades. O papel das
mulheres era manter a familia “higienizada”, ou seja, cuidar do comportamento dos

filhos para promover uma descendéncia saudavel, porém, as mulheres continuavam
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com outras atividades para poder manter o sustento da familia. Juntamente com todas
as mudancas ocorridas com a urbanizacdo do pais, em 1930, observou-se que a
politica publica brasileira teve grande influéncia no comportamento das pessoas, das
familias e do papel da mulher na familia, na medida em que promoveu a consolidagcéo
das leis trabalhistas, a carteira de trabalho e o direito do voto feminino (decreto lei
assinado por Getulio Vargas em 1932, mas consolidado em 1946).

De acordo com Cristina Thomé et al. (2011), o que ilustra a preocupacgéo e
atencédo do governo com a familia brasileira e a funcdo mulher foi o “Estatuto da
Familia” proposto pelo ministro da saude e educa¢édo Gustavo Capanema do governo
Vargas, assinado pelo presidente em 7 de setembro de 1939, que nao foi promulgado.
Um trecho do documento dizia:

[...] O Estado educara ou fara educar a infancia e a juventude para a
familia. Devem ser os homens educados de modo a que se tornem
plenamente aptos para a responsabilidade de chefes de familia. As
mulheres serd dada uma educacdo que as torne afeicoadas ao
casamento, desejosas da maternidade, competentes para a criacdo
dos filhos e capazes da administracdo da casa" — Estatuto da familia,
1939, art. 13. (SCHWARTZMAN, 1980, p. 71-77)

A ideia de desenvolvimento do pais estava ancorada na estrutura da familia,
nos papéis do homem e da mulher. A mulher era responsavel pelo lar, por orientar e
conduzir a familia, educar os filhos, cumprindo o seu papel no desenvolvimento da
sociedade. Ela era a guardia da moral e da respeitabilidade da familia, configurando
um modelo esperado: esposa, do lar, mae/educadora e cuidadora.

Esse processo social vai configurando a maneira como cada mulher se
subjetiva. Apesar de as mulheres estarem no mercado de trabalho e contribuirem,
junto com os homens, para a provisdo da familia, os dispositivos amorosos, a
prateleira do amor e o dispositivo materno sédo, ainda no Brasil, preponderantes na
configuracdo da subjetividade feminina. Ao passo que algumas mulheres estariam
num processo de metamorfose, na criacdo de novos modelos e possibilidades de ser;
outras reproduzem sem muita critica os modelos hegembnicos, conformando-se com

a vida que estao vivendo.
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4.2.5 Segredo e familia

O diagndstico do HIV afeta a relagdo da pessoa com a sociedade e tem uma
repercussao peculiar no funcionamento de cada familia. Na convivéncia familiar, a
pessoa tem as primeiras experiéncias afetivas, assimila valores, desenvolve formas
de se relacionar, o que posteriormente influenciara a sua relagdo com a sociedade.

Cerveny (1994), descreve o termo sistema como: “... um todo organizado, ou
ainda, partes que interagem formando esse todo unitario e complexo” (p. 24). Se a
familia for considerada como um sistema, o comportamento de cada um dos membros
€ interdependente do comportamento dos outros. O grupo familiar pode ser visto como
um conjunto, uma totalidade. A autora descreve que a analise de uma familia ndo é a
soma da analise de seus membros, pois o comportamento de cada integrante da
familia afeta e é afetado pelo comportamento de cada um. Também ressalta que um
grupo tem o seu sistema de crencgas, valores e tradicdes. Um grupo familiar tem como
caracteristica a sua longa duracao e inter-re-lacdo. Isso o difere de um outro grupo,
como um grupo de trabalho, por exemplo, devido a essa especificidade.

Cerveny (1994), citando Lewin (1948), descreve que a familia € um sistema que
desenvolve modelos préprios de respostas e padrfes. Segundo a autora, o0 sistema
familiar € composto por individuos (que podem ser considerados um sistema por Si
s@) e contém outros subsistemas (conjugal, pais; fraternal, maternal, paternal). A
unidade familiar também pertence a outros sistemas maiores, como o sociocultural.
Cada familia tem suas regras, um conjunto de acordos explicitos e implicitos que
possibilitam o seu funcionamento, ou seja, possuem um modo proprio de agir numa
determinada situacdo. Essas regras, apesar de terem elementos universais,
apresentam também caracteristicas especificas dentro da cultura. Porém, para se
manterem dentro de um padrédo conhecido, as regras de cada familia podem ser téo
rigidas a ponto de inibir mudancas para o novo. As regras, numa familia, podem
passar despercebidas, como as condutas repetitivas dentro da rotina. Segundo

Cerveny (1994), citando Andolfi (1987), as familias possuem mitos descritos como:

[...] estruturas méveis que se constroem e se modificam com o tempo.
Para ele, o mito familiar € um conjunto de leituras da realidade (em
gue coexistem elementos reais e elementos de fantasia) em parte
“herdado” pela familia de origem, em parte construido pela familia
atual, de acordo com suas necessidades emotivas [...] (CERVENY,
1994, p. 56).



61

Pode-se entender, entédo, que o mito oferece um modelo prescritivo e funcional
imbuido de valores, crencas, e, por meio dele, é feita a leitura e interpretacdo da
realidade. De acordo com Cerveny (1994), o mito tem a funcédo de identificar e
diferenciar um sistema familiar do outro, definir e manter um padrédo de interacéo.
Frequentemente, a familia ndo percebe a sua presenca. Para Cerveny (1994), os
mitos estdo ligados a cultura, ao tempo e ao espago. O mito protege a familia e a
familia protege o mito. A autora exemplifica que uma familia pode identificar um mito,
guando um dos integrantes questiona crencgas estabelecidas (crencas que compdem
o mito). Cita, como exemplo, filhos adolescentes que questionam os papéis femininos
e masculinos estabelecidos e o machismo presente em seu grupo familiar.

Ainda segundo Cerveny (1994), ha uma relacdo entre o mito familiar e o
segredo na familia. O segredo é algo que se esconde, podendo ser visto com algo
vergonhoso, algo que pode desqualificar a pessoa e a familia. Esse fato € bem
marcante nas mulheres que vivem com o HIV, quando o sigilo do diagnostico é
mantido a todo custo no seio da familia (LIMA NETA, 2012; 2017). Pode ocorrer que
o segredo do diagndéstico seja compartilhado apenas por alguns membros da familia
(um subsistema que se protege do grupo), ou mesmo, a mulher que vive com o HIV
nao revela a ninguém o seu segredo para se proteger dos sistemas maiores.

O siléncio também é uma forma de comunicacao. O siléncio pode apontar para
um medo de fazer o outro sofrer, de decepcionar, de ser criticada... O segredo pode
ter a funcdo de proteger a propria familia de outros subsistemas como vizinhos,
parentes, amigos, grupos na sociedade, entre outros (LIMA NETA, 2012; 2017). A
presenca do virus do HIV numa pessoa dentro do sistema familiar pode abalar varios
mitos como o da unido, do respeito... O segredo teria também a funcdo de impedir a
desestabilizacdo da familia. De acordo com Cerveny (1994) a elaboracdo de um mito
em terapia possibilita que a pessoa se distancie daquilo que o mito prescreve e possa
entender e aceitar aspectos de sua identidade pessoal. Pode-se observar a relacéo
do segredo com a funcdo do modelo feminino de cuidadora como uma forma de

proteger a familia e manter a sua estabilidade.
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4.2.6 Sintagma Identidade-Metamorfose-Emancipacao

Segundo Ciampa, Alves e Almeida (2017), o sintagma identidade-
metamorfose-emancipacdo € um processo continuo. A identidade é compreendida
como um processo de metamorfose orientada a emancipacao. Almeida, citando
Beltrame (2015), descreve a origem da palavra emancipagdo. Primeiramente, no
direito romano, significava a maioridade civil e, posteriormente, representaria a
autoliberacéo de cadeias da autoridade e da tradicdo, uma liberacdo da submissdo ao
poder e, desde entdo, a emancipacao refere-se a libertar-se de algo. De acordo com
Almeida (2017), o processo de emancipag¢ao néo ocorre numa esfera interior apenas.
Esta inscrito numa realidade social, que envolve individuos, grupos, vida social,
acesso a direitos, cidadania e sujeicéo as leis. A emancipacao envolve o exercicio da
autonomia, procedimentos que possibilitam alterar a rotina em nome da autonomia
pessoal e de uma vida regulada por normas consensuais. E baseada num
relacionamento com entendimento e reconhecimento dos individuos como sujeitos,
de uma praxis transformadora (ALMEIDA,2017). Segundo esse autor, citando
Anderson e Honneth (2011), a autonomia é a capacidade de buscar e desenvolver a
sua propria concepcédo de uma vida digna e valida. Também é necessario o alcance
de recursos sociais para conquista-la.

A mulher que vive com o HIV recebeu um “golpe” na sua identidade ao saber
do diagndstico da infeccao. Ela passa a refletir sobre a sua vida, seu modo de ser, de
encarar a vida, sua relacdo com a familia estrita e extensa e com a sociedade. Junto
com o diagnéstico, ela se depara com o estigma e seu complexo funcionamento.

Podemos fazer um paralelo entre o comportamento dessas mulheres (encobrir
seu diagnostico, esconder o seu remédio, ir ao posto de salde ou a um médico longe
de casa) e a categoria de mesmice de Ciampa (1994), um comportamento descrito
pelo autor como aquele que o individuo assume com o objetivo de manter “...alguma
aparéncia de inalterabilidade, por algum tempo, como resultado de muito esforco para
conservar uma condicao prévia, para manter a mesmice...” (CIAMPA, 1994, p.165)
Em outras palavras, um esfor¢co para manter-se num determinado padréo ou modelo
vigente na sociedade, sem fazer uma reflexdo sobre si e 0 seu entorno, sem alterar-
se conforme as novas condi¢goes de materialidade dadas.

Contudo, algumas mulheres que vivem com o HIV ndo estdo presas a mesmice

da maneira mais "classica" da categoria. Conseguem perceber o que ocorre consigo
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e no seu entorno, encontram uma forma de rentncia a um mundo que ndo as aceita,
enclausuram-se em si préprias, numa saida de enfrentamento que, embora lhes dé a
alternativa de uma nova forma de vida, ndo lhes possibilita um processo
emancipatério. Neste trabalho, chamamos esse movimento de abducdo, como a
expressao singular da mesmice no processo identitario, o isolar-se, abduzir-se da
sociedade e das relacdes afetivas significativas e que exigem aprofundamento das
relagdes.

Ao enfrentar as multiplas expressbes de estigma presentes na nossa
sociedade, algumas mulheres podem criar novas possibilidades de ser e de viver, o
gue lhes permitiria estar em processos de metamorfose e emancipacdo com maior
autonomia

Na Figura 2, a seguir, apresentamos um diagrama sobre o ciclo da experiéncia
com o estigma das mulheres que vivem com o HIV, vis-a-vis 0 modelo de

desenvolvimento/processo da identidade que depreendemos de Ciampa (1994).

Figura 2 — Ciclo de experiéncia com o estigma em mulheres que vivem com o HIV

Emancipacdo

Abdugdo

Mesmice

Incorporagdo

Identidade - Metamorfose

Fonte: A pesquisadora, com base em CIAMPA (1994).
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5 METODO

Este estudo empregou método quali-quanti, que permitiu abranger a
diversidade do fenémeno do estigma e a vivéncia feminina (cisheterossexual) com o
HIV. Para tanto, utilizaram-se escalas padronizadas que avaliam qualidade de vida e
estigma em pessoas que vivem com HIV e entrevistas em profundidade com mulheres

cisheterosexuais que vivem com HIV.

5.1 Objetivos

5.1.1 Objetivo geral

Investigar a relagdo de mulheres cisheterossexuais vivendo com HIV e o

estigma em suas variadas manifestacfes, dentro da perspectiva socio-histoérica.

5.1.2 Objetivos especificos

e Descrever se o fato de a mulher cisheterossexual viver com HIV tem
implicacdes em suas relacdes sociais, familiares e sexuais;
e Descrever se a presenca de estigma contra o HIV afeta a qualidade de vida de

mulheres cishetersosexuais que com ele convivem.

5.2 Locais de coleta

Clinica Médica WP Servicos Médicos (26 mulheres )

Facebook: “ Mulheres vivendo com HIV” (4 mulheres)

5.3 Participantes

Mulheres cisheterossexuais que vivem com HIV e que frequentam ambulatorios
de cuidados para o HIV. A amostragem foi por conveniéncia, abrangendo mulheres
maiores de 18 anos que estavam nos espacos definidos. Critério de excluséo: as
mulheres que tiveram dificuldade na compreensdo do termo de consentimento

(Apéndice 2). Trinta mulheres participaram da pesquisa. Dessa amostra, quatro
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participantes séo da etnia negra. Considerando o tempo disponivel para a elaboragéo
da pesquisa e o foco das questdes do estigma presente nas mulheres
cisheterosexuais que vivem com o HIV, ndo foi desenvolvido, neste trabalho, o recorte

racial.

5.4 Instrumentos

5.4.1 Questionario sociodemografico

Elaborado com vistas a fornecer informacfes sobre o contexto de vida e
vulnerabilidade das participantes, que serviram de pano de fundo para analise dos
dados (Anexo 3). Cerveny (1994) descreve os conceitos de familia nuclear e familia
extensa. Na descrigcdo da moradia, utilizou-se o termo familia nuclear para definir um
grupo familiar composto por um casal de adultos, com ou sem filhos. A familia extensa
ou estendida é aquela composta por mae, pai, avos, tios, primos e netos, com

parentesco sanguineo ou por afinidade de pessoas ligadas entre si.

5.4.2 HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument (HAT-Qol)

De autoria de William Holmes e Judy Shea (1998), essa escala de qualidade
de vida foi desenvolvida especificamente para investigar a qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV, sendo composta, originalmente, por 42 questdes e, na
versao brasileira, por 33 questdes (DE SOAREZ ET AL, 2009) (Anexo 5). Esta dividida
em nove dominios de qualidade de vida: funcdo geral (seis itens); funcéo sexual (dois
itens); preocupacdes com sigilo sobre a infeccdo (cinco itens); preocupacdes com a
saude (quatro itens); preocupacdes financeiras (trés itens); aceitacdo do HIV (dois
itens); satisfacdo com a vida (quatro itens); preocupacées com a medicacao (cinco
itens); e confianca no profissional/médico (dois itens).

Considerando a época em que a escala foi padronizada e as terminologias
utilizadas pelo Programa Nacional IST/HIV/AIDS, fizeram-se necessarios ajustes para
esta pesquisa. Assim, por exemplo, “ser portador do HIV” foi substituido por “viver com
HIV”.
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5.4.3 Escala de Avaliagdo Psicométrica do Estigma do HIV (HSS)

A escala Psychometric Assessment of the HIV Stigma Scale (HSS) avalia o
estigma em relacdo ao HIV, tendo sido desenvolvida por Berger, Ferrans e Lashley
(2001). E composta de questionario com 40 questdes abordando autoestima,
depresséo, suporte social e conflito social, de modo a avaliar, também, as situacdes
psicossociais que as pessoas vivendo com HIV enfrentam.

Tal escala foi traduzida para a lingua portuguesa por Suit (2005), que a utilizou
na pesquisa que fundamentou sua dissertagdo. Essa autora manteve os 40 itens da
escala e os distribuiu em quatro subescalas: estigmatizacao personalizada, revelacao,
autoimagem negativa e atitudes publicas. Na subescala de estigmatizacao
personalizada, obteve-se o resultado adequado com um Alpha de Cronbach de .899.
Na subescala de revelacéo, obteve-se um valor adequado para o Alpha de Cronbach,
de .839. Para utilizacdo da escala, a autora seguiu 0s seguintes passos: (1) realizou
a traducao doinglés para o portugués; (2) aplicou a versdo em portugués em um grupo
de 100 pessoas adultas, sendo 50 homens e 50 mulheres, com caracteristicas
sociodemograficas diversificadas, residentes no estado da Bahia, soropositivas para
o HIV, sintoméaticas e assintomaticas. Todos os participantes assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Nesta pesquisa, a partir da traducdo da escala realizada Suit (2005), foi
realizada uma revisao da adequacé&o da terminologia as novas diretrizes do programa
nacional de IST/HIV/AIDS (Anexo 6). Essa adequacéo decorreu de consulta ao Dr.
Paulo Abrédo, que participou da validacao da Escala HAT-QoL no Brasil (2009) e a Dr.2
Martha Peinado, ambos médicos infectologistas com expertise na assisténcia de
HIV/AIDS e fluentes na linguainglesa. Sera feito o teste de Alfa-Cronbach para avaliar
a adequacao da medida a amostra estudada.

Na avaliacédo das escalas (HAT-QoL e HSS) foi necessario padronizar e tornar
comparaveis as pontuacdes. Assim, as pontuacdes brutas do HAT-QoL e da HSS séo
transformadas em uma escala de 0 a 100 por meio da seguinte formula:

Pontuacédo padronizada o-100 = (100/(Pontmax-Pontmin))*(Pontpruta-PONtmin)

Onde:

Pontmax = pontuagdo maxima possivel na subescala
Pontmin = pontuagdo minima possivel na subesAcala

Pontoruta = pontuacéo bruta obtida na pontuagéo da subescala
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Para efeito comparativo e de padronizacdo, foram exibidas as pontuagdes do
HSS e do HAT-QoL no formato bruto e as padronizadas como descritas acima.

As quarenta questdes da HSS foram confrontadas com os conceitos de
Earnshaw e Chaudoir (2009), de modo a identificar em cada uma delas qual das trés
manifestagcdes do estigma estavam presentes nas mulheres que vivem com o HIV da
nossa amostragem (estigma antecipado, internalizado e vivenciado). Esse processo
analitico gerou a Tabela 4A, apresentada nos Resultados.

5.4.4 Roteiro de entrevista

Elaborado de modo a fornecer informacdes sobre as vivéncias das mulheres
vivendo com o HIV a respeito suas relacdes sociais, familiares e sexuais, e situacoes
de estigma. Os dados discursivos permitiram o aprofundamento dos resultados das

escalas (Anexo 4).

5.5 Coleta de dados

De inicio, foram feitas duas entrevistas presenciais que serviram como piloto
para adequacéo dos instrumentos e selecdo das participantes do estudo.
De forma presencial, foram entrevistadas vinte e seis mulheres e, virtualmente,

guatro delas.

5.5.1 Procedimento de coleta de dados

A entrevista iniciou-se com a aplicacdo do questionario sociodemografico. Num
segundo momento, foram aplicadas as escalas (HSS e HAT-QolL), que foram
norteadoras e motivadoras para as mulheres que vivem com o HIV refletirem sobre as
suas vivéncias com o virus. Finalmente, foi realizada uma entrevista com perguntas
de livre resposta para avaliar qualitativamente a presenca do estigma e as
consequéncias na qualidade de vida. Durante 0 processo, ocorreram pausas
conforme a necessidade das participantes (por exemplo, alteracdes emocionais,
duvida nas respostas, necessidades fisioldgicas) muitas vezes em decorréncia de
conteudos que emergiam. A pesquisadora conduziu a entrevista com uma escuta

acolhedora, de forma a propiciar as mulheres um espagco de troca no qual
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percebessem que lhes era possivel expressar-se espontaneamente, construir
significados e, também, elaborar experiéncias

No decorrer do trabalho, observou-se, no relato dessas mulheres, a repeticao
de determinadas situac¢Bes, como: sentimentos ao receber o diagndstico, reflexos
sobre a imagem que tinham de si, com quem compartilhou a noticia, com quem nédo
compartilhou e as relagcbes com a familia, especialmente com a figura materna da
entrevistada. Essas situacdes conduziram a pesquisadora a busca de estudos nos
guais tais padrbes de respostas pudessem ser contextualizados. Desse modo,
encontrou-se uma visao das mulheres que vivem com o HIV e sua relagdo com um
modelo feminino estabelecido social e historicamente. Por fim, notou-se a iniciativa de
varias participantes de finalizar a entrevista relatando a percepcéo do seu convivio
com o HIV, o que nos orientou a formular a ultima questao: “O que vocé diria para
uma mulher que acabou de receber o diagnéstico?”

A observacéo das respostas dadas a pergunta acima chamou a atencéo para
as diferentes atitudes tomadas pelas participantes a partir do momento do diagnaostico.
Esse achado motivou o acréscimo do enfrentamento como mais um parametro para

avaliacdo das consequéncias da presenca do HIV na vida dessas mulheres.

5.6 Procedimento de analise de dados

A realidade é fonte inesgotavel de transformacdes, e € esse fator que permite
gue os métodos de investigacao e apreensdo dos fatos também sofram alteracoes,
permitindo abarcar a totalidade de um fenbmeno em um dado momento, visto que a
realidade € histdrica, dinamica e emergencial. Isso permite que os fendbmenos possam
ser investigados e reconhecidos em suas dimensdes de totalidade, ou seja, em suas
possibilidades quantitativas e qualitativas, apreendidas no seu movimento de
diversidade na unidade contraditoria. (REY, 1999; DEMO, 2000; KAHHALE; ROSA,
2009).

Analisando a metodologia utilizada neste estudo, percebeu-se 0 movimento
dialético no sentido da totalidade do fenémeno, que incluia um grande namero de
dados, com diversidades oriundas da profundidade da andlise de contetdo de 30
entrevistas, de duas escalas que avaliaram o estigma e a qualidade de vida e os dados
sociodemograficos das mulheres pesquisadas. Dessa forma, tendo em vista que a

base da analise dos resultados era qualitativa, considerou-se o numero total de trinta



69

(30) participantes adequado e suficiente para que os dados pudessem ser avaliados,
de forma a estabelecer uma rede de relagfes entre eles.

Foi realizada a andlise quali-quanti segundo Kahhale e Esper (2014), seguindo
0S seguintes passos:

1. A andlise dos dados iniciou-se com tratamentos diferenciados para os dados
gualitativos das entrevistas e para os dados quantitativos e socioecondmicos das
escalas.

2. As falas obtidas pelas entrevistas foram trabalhadas pela andlise, na busca
da aproximacdo com os sentidos subjetivos. A analise propiciou a formacdo de
categorias tematicas, que resultaram na interpretacéo da fala para aproximagéao dos
significados e sentidos, de acordo com a proposta de Aguiar (2001) e Aguiar e Ozella
(2006). A partir dessa analise foi possivel identificar, na literatura e nos dados, as
categorias que dialogam com o estigma e os modelos do feminino: esposa/lar,
cuidadora, méae, espiritualizada, como ja esquematizado na Figura 2 (conforme p. 63),
e a forma de enfrentamento: lamurioso ou criativo.

3. Os dados socioeconémicos e da escala Quality of Life HAT-QoL (HAT-QolL)
e da Escala de Avaliacdo Psicométrica do Estigma do HIV (HSS) (HSS) foram
tabulados segundo a estatistica descritiva, analisando-se frequéncias e tendéncias.
Para a andlise estatistica dos dados da pesquisa foi utilizado o programa IBM SPSS
Statistics versédo 25. O nivel de significancia estatistica adotado neste estudo foi de
0,05.

O teste de Shapiro-Wilk mostrou que a maior parte das variaveis nao possuia
distribuicdo normal (Anexo 9), o que direcionou a analise estatistica para métodos
nao-paramétricos. As variaveis de caracterizacdo da amostra e de descricdo com
relacdo ao HIV foram mostradas em frequéncia (n) e porcentagem em relagdo ao n
total. As escalas utilizadas foram demonstradas por meio de pontuacfes minima e
maxima, média, desvio padréo e intervalo de confianca a 95%. Foi realizada analise
de correlacao bivariada entre as variaveis numeéricas da pesquisa por meio do calculo
do coeficiente de correlacdo de Spearman. A interpretacdo do tamanho do efeito foi
realizada conforme proposto por Evans (1996): muito fraca (de 0,00 a 0,19); fraca (de
0,20 a 0,39); moderada (de 0,40 a 0,59); forte (de 0,60 a 0,79) e muito forte (de 0,80
a 0,99).
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4. Apos a andlise de contetdo dos discursos (em que se identificaram os
modelos femininos e o estilo de enfrentamento), para aprofundar a analise quali-quanti
buscamos desenvolver uma analise estatistica de todo o material (temas obtidos nos
discursos e resultados numéricos dos dados obtidos nas escalas ja padronizados).
Para isso foi realizada a analise de correlacdo ponto-bisserial entre essas categorias
e as demais variaveis numéricas, Em seguida, foi realizada uma andlise de
agrupamento (clustering®) através do dendrograma por método de ligagdo média em
uma classificacdo hierarquica que resultou em dois clusters. Em seguida, foi rodado
o método de agrupamento K-means (ndo-hierarquico) para dois clusters, com o
objetivo de obter maior precisdo comparado ao método hierarquico. Assim, ao
realizarmos essa analise, conseguimos aprofundar a analise qualitativa desenvolvida,
pois os clusters séo definidos em funcdo das semelhancas e correspondéncias dos
significados e sentidos identificados entre os individuos da amostra, na analise do
discurso. Ou seja, cada agrupamento (ou cluster) representa um conjunto de
individuos com graus proximos em relacdo aos aspectos investigados na pesquisa.
Utilizamos a técnica como recurso para agrupar os sujeitos participantes da pesquisa,
gue apresentam similaridades ndo s6 de discurso, mas em todos 0s aspectos
investigados tanto qualitativa quanto quantitativamente. E esse conjunto que expressa
uma qualidade propria, o significado e os sentidos buscados na investigacdo, que
recebeu um nome tematico indicador da problematica pesquisada, que articula teoria
e pratica. O agrupamento ou cluster obtido por esse método integra esses dois tipos
de dados e nos permite aprofundar a analise qualitativa dos discursos, oferecendo o

contexto no qual se inserem.

5.7 Cuidados éticos

Este projeto foi encaminhado & Comissdo de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catdlica de Sao Paulo, para avaliacdo do atendimento as normas e
diretrizes regulamentadas para pesquisas com seres humanos presentes, na Res.
CNS/MS 466/2012 complementada pela Res. CNS/MS 510/2016.

® Clustering significa organizar clusters. De acordo com Mazza (2010), & luz de uma definicdo genérica,
o cluster € um grupo de pessoas, animais, plantas, coisas, atividades, entre outros, que tém
semelhancas entre si e variam juntas. O conceito sugere a ideia de acoplamento, unido, agregacao,

integracao
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Ressalte-se que, dentre os cuidados que foram tomados, estdo: a leitura e
assinatura, conjunta com as participantes, do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo 2); a atencao, por parte da pesquisadora, aos sinais verbais e nao
verbais de qualquer desconforto da participante durante a entrevista; o acolhimento
emocional bem como o encaminhamento para clinica psicolégica escola, caso a

entrevistada apresentasse mostras de necessitar apoio psicoldgico adicional.
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6 RESULTADOS

6.1 Como os resultados foram organizados

Os resultados numéricos foram obtidos a partir de um questionario soécio-
demografico e das pontuacdes decorrentes das respostas as escalas Quality of Life
HAT-QoL e Psychometric Assessment of the HIV Stigma Scale .Utilizou-se estatistica
descritiva e correlacbes entre as escalas e os dados sociodemograficos. Esse
conjunto de resultados refere-se a dimensdo quantitativa do método de analise da
pesquisa.

Para a avaliacao qualitativa, desenvolvemos neste trabalho o que chamamos
de modelos do feminino, ou seja, estilos de ser mulher construidos de acordo com as
categorias analiticas de Medrado e Lyra (2008), Grossi (2004), Zanello (2018), Scott
(2012) e Duby (2013) expostos nos capitulos anteriores e estilos de enfrentamento na
vivéncia do HIV a partir do diagndstico positivo. Essa Ultima categoria foi desenvolvida
analisando o discurso das mulheres que vivem com o HIV entrevistadas neste
trabalho.

Foi possivel apreender quatro modelos do feminino e dois estilos de
enfrentamento que nortearam a analise dos discursos das mulheres. Descrevemos a
seguir os principais indicadores dessas categorias.

O modelo Esposa/lar, caracteriza-se pela busca da mulher por um par que a
escolha e, assim, poder se sentir como verdadeira mulher, assumindo o papel de
esposa e cuidadora do lar.

O modelo Méae é exemplificado pela funcdo materna, o desejo de ser mae e
constituir familia, cuidar de filhos.

O modelo Cuidadora € encontrado nas mulheres que servem, que se
responsabilizam em atender as necessidade dos outros, independentemente de
serem familiares proximos ou nao.

O modelo Espiritualizada revela uma mulher que se sacrifica, renuncia e aceita
a vida e os acontecimentos como se ddo, como destino. Aqui, o caminho da
espiritualidade é visto como missdo ou resgate de sua vida. O modelo espiritualizada
pode manifestar-se na mulher que vive com o HIV como abdica¢gao de um mundo que

nao a aceita.
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Os estilos de enfrentamento apresentaram-se como lamurioso/resignado ou
criativo. O Enfrentamento Lamurioso/Resignado representa um estilo de viver com
aceitacao da sua condi¢cdo de soropositividade, porém se lamentando sem fazer um
movimento emancipatorio diante dos fatos, aceitando como destino inexoravel sua
condicao de ser uma mulher que vive com HIV, ndo h& nada a fazer a ndo ser aceitar,
submeter-se (e muitas vezes abdicar de uma vida prépria). O Enfrentamento Criativo
mostra-se como um modo de enfrentar as intempéries da vida de forma a utilizar a
sua melhor potencialidade frente as condi¢cdes desafiadoras, buscando solucdes e

criando outras possibilidades de viver com HIV.

6.2 Apresentacdo e andlise dos dados quantitativos: caracterizagcdo das
participantes e como se apresentam frente ao estigma e a qualidade de vida

(escalas)

Nesta sec¢do apresentamos como a amostra se configurou em termos dos
dados sociodemograficos, do estigma e da qualidade de vida.

Na Tabela 1, a seqguir, pode-se visualizar a idade das participantes da pesquisa,
onde percebemos que a média esta em torno dos 49 anos, sendo que a maior parte

(76.7%) se encontra entre 40 e 59 anos.

Tabela 1- Idade dos participantes (n=30)

M (DP) Mediana Minimo Maximo [1C95%

49,4 (8,6) 49 33 67  46,1-52,3

Fonte: Dados da pesquisa, 2021
Nota. M(DP): média e desvio-padrao; IC 95%: intervalo de confianca a 95%

Conforme se vé na Tabela 2 (Caracterizacdo da amostra, a seguir) a maior
parte das participantes desta pesquisa possui ensino superior (76,7%), é casada ou
separada (56,7%), mora com a familia nuclear ou filhos (70%), possui filhos (73,3%),
e trabalha (70%) possuindo renda de até seis salarios-minimos (66,7%). Todas as
participantes declararam-se heterossexuais e a maioria ndo frequenta grupo de apoio
(66,7%). A maioria ndo fuma (76,7%) ou ndo usa substancias psicotropicas (80%),

mas faz uso de bebidas alcodlicas socialmente (53,3%).



Tabela 2- Caracterizacdo da amostra

Variavel (Ez(?o))

Idade

30 -39 10,0%

40 -49 43,4%

50 -59 33,3%

60 — 69 13,3%
Escolaridade

Ensino fundamental 1(3,3%)

Ensino médio 6 (20,0%)

Ensino superior
Pés-graduacgéo
Estado civil
Solteira
Casada
Separada
Vilva
Orientacao sexual
Heterossexual
Moradia
Sozinha
Familia nuclear
Familia estendida
Filhos
Filhos
0
1
2
3
Trabalha?
Nao
Sim
Renda
dela3SM
de4a6SM
7a9SM
10a12 SM
13a15SM
16 SM ou mais
Frequentadores de grupo de apoio
Fumantes
Usa bebida alcodlica socialmente
Usa alguma substancia psicotrépica

11 (36,7%)
12 (40,0%)

7 (23,3%)
10 (33,4%)
7 (23,3%)
6 (20,0%)

30 (100,0%)

9 (30,0%)
11 (36,7%)
3 (10,0%)
7 (23,3%)

8 (26,7%)
8 (26,7%)
10 (33,3%)
4 (13,3%)

9 (30,0%)
21 (70,0%)

11 (36,7%)
9 (30,0%)
4 (13,3%)
1 (3,3%)
3 (10,0%)
2 (6,7%)
10 (33,3%)
7 (23,3%)
16 (53,3%)
6 (20,0%)

Fonte: Dados da pesquisa, 2021
Nota. SM: salarios-minimos
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A Tabela 3 mostra dados das participantes relacionados ao HIV, onde se
observa que a maioria foi diagnosticada entre 20 e 39 anos de idade (73,4%), faz
terapia antirretroviral hi até 20 anos (60%), adquiriu HIV de um parceiro fixo (73,3%)

e atualmente ndo esta em relacionamento (53,4%).

Tabela 3 - Dados dos participantes relacionados com HIV

Variavel (?1=((§8)

Faz controle médico ambulatorial do HIV 30 (100,0%)
Idade do diagnéstico

20-29 11 (36,7%)

30-39 11 (36,7%)

40-49 8 (26,6%)
Tempo de diagndstico

Até 10 anos 9 (30,0%)

11 a 20 anos 9 (30,0%)

21 a 30 anos 9 (30,0%)

31 a 40 anos 3 (10,0%)
Tempo terapia antirretroviral

Até 10 anos 9 (30,0%)

11 a 20 anos 13 (43,3%)

21 a 30 anos 8 (26,7%)

Forma que adquiriu HIV
Parceiro fixo

22 (73,3%)

Parceiro casual 3 (10,0%)
N&ao sabe 5 (16,7%)
Participantes em relacionamento 14 (46,7%)
Participantes Sem relacionamento 16 (53,4%)
Tempo do relacionamento atual
Até 10 anos 8 (26,6%)
11 a 20 anos 2 (6,7%)
21 a 30 anos 4 (13,3%)
Tempo gue nao esta em relacionamento
0 14 (46,7%)
1 ab5anos 5 (16,6%)
6 a 10 anos 5 (16,6%)
11 anos ou mais 3 (10,0%)
N&o respondeu 3 (10,0%)

Fonte: Dados da pesquisa, 2021
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Nas Tabelas 4 e 5 (a seguir) temos as pontuacdes das duas escalas utilizadas
nesta pesquisa: HSS (estigma) e HAT-QoL (qualidade de vida), sendo que a Tabela
4 mostra a pontuacdo padronizada, de 0 a 100 pontos, da escala HSS. Essa
padronizacdo foi necessaria para facilitar a comparacdo entre as diferentes
subescalas considerando que cada uma delas tem limites superior e inferior distintos.
A versdo original da Pontuacdo da Escala HSS estd no Anexo 8 para consulta.
Podemos observar as pontuacdes totais e de cada subescala; a amplitude, que sao
as pontuacfes minima e maxima possiveis para cada item da respectiva escala; as
pontuacdes minimas e maximas entre as participantes; a média e desvio-padrao da
pontuacao, além do intervalo de confianca a 95%.

Os resultados referentes ao Estigma, podem ser observados na Tabela 4, que
guantificou as respostas da HSS, onde chamam a atencdo os numeros da subescala
“Preocupagbes com a divulgagdo”, em que a grande maioria das mulheres (M= 80,9
e DP= 15,2 ) demonstrou dificuldade significativa em compartilhar a sua situacéo.
Ressalte-se que, quanto maior a pontuacéao na subescala, mais forte € a presenca do

estigma no universo das entrevistadas.

Tabela 4 - Pontuacéo padronizada da escala HSS

Escala Amplitude Minimo Maximo M (DP) IC 95%

HSS Total 0-100 35,0 86,0 62,5(13,2) 57,6 -67,4
HSS - Estigmatizacéo
personalizada

HSS - Preocupacdes com

0-100 11,1 96,3 61,0(19,1) 53,8 -68,1

0-100 30,0 100,0 80,9(15,2) 75,2 - 86,6

divulgacao

HSS - Auto-imagem negativa 0-100 2,6 74,4 41,5(17,5) 35,0-48,1
HSS - Preocupacdes com

atitudes publicas com pessoas 0-100 35,0 95,0 65,8(15,9) 59,8-71,7
com HIV

Fonte: Dados da pesquisa, 2021
Nota. M(DP): média e desvio-padrao; IC 95%: intervalo de confianca a 95%; HSS: HIV Stigma Scale
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Tabela 4A - Confronto entre escala HSS e conceito de Earnshaw e Chaudoir

Escala Amplitude Minimo Maximo M (DP) IC 95%

0-100 51,5 97,0
0-100 0,0 80,0
0-100 21,1 94,7

Estigma antecipado 80,8 (13,1) 75,9-85,7
40,9 (18,0) 34,2-47.,6

63,3 (17,4) 56,8 - 69,8

Estigma internalizado
Estigma vivenciado

Fonte: Dados da pesquisa, 2021
Nota. M(DP): média e desvio-padréo; IC 95%: intervalo de confianga a 95%; HSS: HIV Stigma Scale

As pontuacdes da Tabela 4A mostram que 0 estigma antecipado teve a
pontuacdo M 80,8 / DP 13,1, o estigma vivenciado teve a pontuacdo M 63,3 /DP 17,4
0 que demonstra que o0 estigma presente na sociedade foi mais importante do que
aquele existente na mulher que vive com o HIV, pois o estigma internalizado foi o que
teve a menor pontuacao: M 40,9 / DP 18,0.

Quando se observa a Qualidade de Vida, obtida a partir da escala HAT-QoL,
Tabela 5, na subescala “preocupag¢bes com o sigilo” (M= 38,2. DP=25,2), 0os nUmeros
mostram que a maioria das entrevistadas tém pior qualidade de vida quanto maior for

a preocupacao com o sigilo.

Tabela 5 - Pontuacéo da escala HAT-QoL

Escala Amplitude Minimo Maximo M (DP) IC 95%
HAT-QoL - Funcao geral 0-100 16,7 100,0 81,8(18,2) 75,0 - 88,6
HAT-QoL - Satisfacdo com avida  0-100 6,3 100,0 75,2(22,7) 66,7 - 83,7
HAT-QoL - Preocupagoes coma 4, 125 1000 83,1(24,9) 73,8-92.4
saude
HAT-QoL - P 5
JAT-Qol. - Preocupagoes 0-100 00  100,0 60,6(34,9) 47,5-73,6
financeiras
HAT-Qol - Preocupagoes coma 167 1000 89,7(18,4) 82,9-96,6
medicacao
HAT-QoL - Aceitag&o do HIV 0-100 37,5  100,0 87,1(19,6) 79,8 - 94,4
Z:Q”TC;QOL - Preocupagoes como -, 1 0,0 80,0 38,2(252) 28,8-47,6
HAT-QoL - Confianga no 0-100 250  100,0 93,8(17,9) 87,1-004
profissional
HAT-Qol - Funcéo sexual 0-100 00  100,0 588(37,2) 44,9-72,6

Fonte: Dados da pesquisa, 2021

Nota. M(DP): média e desvio-padrao; IC 95%: intervalo de confianca a 95%; HAT-QoL: HIV/AIDS-

Targeted Quality of Life
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Quando se comparam as “preocupagdes com divulgacao” na escala HSS com
as ‘preocupagbes com sigilo” na escala HAT-Qol verifica-se a similaridade dos
resultados, indicando que as escalas mediram o que se prop0s nessa amostra de
mulheres; ao mesmo tempo indica a for¢ca do estigma e da discriminacdo em relacao
ao viver com HIV na vida das entrevistadas.

Na analise qualitativa (mais a frente), a revelacao do diagnéstico também se
mostrou problematica nos relatos. Conforme Earnshaw e Chaudoir (2009) a existéncia
do estigma pode impactar numa variedade de desfechos psicoldgicos,
comportamentais e de saude. Na fala das entrevistadas neste trabalho, observou-se
situacdes como adquirir o remédio (frequentemente um familiar assume essa tarefa),
esconder o remédio em outra embalagem, fazer o acompanhamento médico em um
bairro ou cidade mais distante, sdo situacfes que evitam a exposicdo ao estigma
frente ao HIV. Segundo Earnshaw e Chaudoir (2009) esse fato aponta para a possivel
presenca dos estigmas vivenciado e antecipado.

Para aprofundar a compreensdo das condicbes sociodemograficas e a
presenca de estigma e configuracdo da qualidade de vida foram analisadas as
correlacdes bivariadas (Quadro 1 a seguir) entre as variaveis numericas (escalas) e
ordinais (sociodemograficas). As correlagdes com sinal negativo indicam que as
variaveis trafegam em sentido oposto. Ex: a correlacdo forte e negativa (-0,62) entre
0 HSS Total e a idade, mostra que quanto maior a idade, menor a pontuagcédo no HSS
Total, ou seja, menor o estigma. Por outro lado, as correlagbes com sinal positivo
indicam que as variaveis caminham no mesmo sentido. Ex.: a correlacao positiva e
moderada (0,40) entre HAT-QoL Preocupacfes com o sigilo e tempo de diagndstico,
mostra que quanto maior a idade da participante melhor tende a ser sua qualidade de

vida no quesito preocupac¢es com o sigilo.



Quadro 1 - Correlagdes bivariadas significativas entre as variaveis numéricas ou

ordinais (p<0,05)
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Variavel 1 Variavel 2 p* Interpretacéo IC 95%

HSS Total Idade -0,62** Forte -0,80 - -0,34

HSS Estigma personalizada Idade -0,51™ Moderada |-0,74--0,18

HSS Preocupacbes com divulgacao Idade -0,55™ Moderada | -0,76 - -0,24

HSS - Autoimagem negativa Idade -0,54™ | Moderada -0,75 - -0,22

HSS - Preocupacdes com atitudes publicas Idade -0,62" Forte 0,80 - -0,34
com pessoas com HIV

HAT-QolL - Funcéo sexual Idade -0,42" Moderada | -0,68 - -0,07

HSS - Autoimagem negativa Renda -0,53” | Moderada |.0,75--0,21

- Estigma internalizado Renda -0,45* | Moderada |-0,70--0,11

HSS - Preocupacdes com atitudes publicas Renda -039* Fraca 0,66 - -0,04
com pessoas com HIV

HAT-QoL - Preocupagdes com o sigilo Renda 0,40 | \Moderada | 0,05 - 0,66

HAT-QoL - Confianca no profissional Renda -0,40* | Moderada | -0,66 - -0,05

HAT-QoL - Preocupacdes com a salde Renda 0,52* | Moderada | 0,20 - 0,74

HSS - Autoimagem negativa Tempo do diagnéstico -0,43* | Moderada |-0,68 --0,08

- Estigma internalizado Tempo do diagnéstico -0,45* | Moderada |-0,70--0,11

HSS - Preocupacdes com atitudes publicas Tempo do diagnéstico -0,39* Fraca 0,66 - -0,04
com pessoas com HIV

HAT-QoL - Preocupacdes com o sigilo Tempo do diagnéstico 0,42" Moderada | 0,07 - 0,68

Renda Tempo do diagnéstico 0,45* | Moderada | 0,11 - 0,70

HSS Total Tempo terapia antirretroviral | -0,40* | Moderada | -0,66 - -0,05

HSS - Autoimagem negativa Tempo terapia antirretroviral -0,45" | Moderada |-0,70--0,11

- Estigma internalizado Tempo terapia antirretroviral -0,43* | Moderada |-0,68 --0,08

HSS - Preocupacdes com atitudes publicas Tempo terapia antirretroviral 0,47 Moderada 0,71 --013
com pessoas com HIV

Renda Tempo terapia antirretroviral | 0,50** | Moderada | 0,17 -0,73

HAT-QoL - Func&o sexual Idade do diagndstico -0,52** | Moderada |-0,74 --0,20

HSS Preocupagées com divulgagéo Idade do diagndstico -0,40* | Moderada |-0,66 - -0,05

HAT-QoL - Preocupacdes com a salde Escolaridade 0,40° | Moderada | 0,05 - 0,66

HAT-QoL - Preocupacdes com a saude HSS - Autoimagem negativa | -0,39* Fraca -0,66 - -0,04

HAT-QoL - Preocupacdes com o sigilo = Prgocupac,;oes com -0,45* st -0,70 - -0,11

divulgacéo

Fonte: Dados da pesquisa, 2021
Nota. IC 95%: intervalo de confianca a 95%

" correlagGes significativas no nivel de 0,05 (bicaudal)
™ correlagdes significativas no nivel de 0,01 (bicaudal)
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Como j& apontado a idade, tem uma correlagdo negativa com o estigma (HSS
estigma Total) isso significa que quanto maior a idade, menor o estigma nas
dimensdes do estigma personalizado, preocupacéo com a divulgacdo, com a atitude
publica PVHIV e autoimagem negativa. Por outro lado, quanto maior a idade, menos
qualidade de vida na fungdo sexual.

Outra dimensédo do estigma que se relaciona com idade, renda, tempo de
diagnéstico e tempo de TARV é o estigma internalizado. O estigma afeta a vivéncia
da sexualidade e do relacionamento interpessoal, na dimensdo de preocupagédo com

o sigilo e atitudes publicas das pessoas.

6.3 Analise qualitativa dos discursos e suarelagcdo com os dados quantitativos

Como descrito no inicio da apresentacao dos resultados, os dados discursivos,
obtidos a partir das entrevistas, foram analisados buscando identificar as categorias
dos modelos de feminino (esposa/lar, mae, cuidadora e espiritualizada) e dos estilos
de enfrentamento (lamurioso/resignado ou criativo). Como ja descrito no Método, apos
a analise de conteudo dos discursos (onde as falas indicavam os modelos femininos
e os estilos de enfrentamento), para aprofundar a analise quali-quanti buscamos
desenvolver uma analise estatistica de todo o material (temas obtidos nos discursos
e resultados numeéricos dos dados obtidos nas escalas ja padronizados). Para isso,
foi realizada a analise de correlacdo ponto-bisserial entre essas categorias e as
demais variaveis numéricas.® Em seguida, realizou-se uma andlise de agrupamento
gue resultou em dois clusters, que nomeamos: “Mulheres estagnadas” e “Mulheres
batalhadoras”; pois a dimensao que as aglutinou foi o estilo de enfrentamento, ou seja,
a categoria que despontou como elemento inicial da aglutinacéo foi a qualidade de
enfrentamento: estilo criativo ou lamurioso/resignado e a segunda dimenséao
aglutinadora foi a menor presenca do estigma na sua vivéncia com o HIV com
destaque para melhor qualidade de vida e autoimagem positiva (Tabela 6). A Tabela

6 apresenta um resumo das qualidades que aglutinaram as mulheres.

6 Para consulta apresentamos, no Anexo 11, o resultado da andlise de correlagéo ponto-bisserial entre
as categorias discursivas (modelos femininos e estilo de enfrentamento) e as demais variaveis
numeéricas, lembrando que as varidveis ordinais (como escolaridade e renda) foram transformadas
em numéricas (Quadro 2) (ver Anexo 11- Quadro 2: Correlagbes ponto-bisserial significativas entre
as variaveis categoricas e numéricas (p<0,05).
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Tabela 6 - Tabela ANOVA: varidveis com influéncia no modelo de agrupamento

(clustering) (p<0,05)

Variavel p-valor’ Interpretagdo
~ . Cluster 2 com maior qualidade de vida
HAT-QoL - Preocupag¢fes com a saude <0,001 neste dominio
HAT-QoL - Preocupac®es financeiras <0,001 Cluster 2 com maior qualidade de vida
neste dominio
: N . Cluster 2 com maior qualidade de vida
HAT-QoL - Satisfacdo com a vida <0,001 neste dominio
HSS - Autoimagem negativa 0,001 Cluster 2 com menor estigma
. Cluster 2 com maior qualidade de vida
HAT-QoL - Funcao geral 0,004 neste dominio
HSS - Preocupacdes com atitudes 0,005 Cluster 2 com menor estigma
publicas com pessoas com HIV
HSS Total 0,005 Cluster 2 com menor estigma
Enfrentamento 0.008 Cluster 2 com ma_us_mulheres com
enfrentamento criativo
Renda 0,012 Cluster 2 com maior renda
HAT-QoL - Confianca no profissional 0,012 Cluster 2 com maior qualidade de vida
neste dominio
Escolaridade 0.014 Cluster 2 com maior escolaridade
(pouco maior)
Voca fuma? 0.014 ]E:Iuster 2 com menor quantidade de
umantes
HAT-QoL - Preocupacbes com a 0.023 Cluster 2 com maior qualidade de vida
medicacdo ' neste dominio
Tempo de terapia antirretroviral 0,046 Cluster 2 com maior tempo de terapia

Fonte: Dados da pesquisa, 2021
" Andlise ANOVA

Para apresentarmos os dados qualitativos aglutinados com os dados

guantitativos, como ja apontado, obtivemos dois clusters, agrupados pelo estilo de

enfrentamento. Esse estilo de enfrentamento tem relacdo com a vivéncia do estigma

em mulheres que vivem com HIV. Assim, retomamos a Figura 2, jA apresentada no

debate tedrico da Introducao, para aprofundar a analise dos clusters.
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Figura 2 — Ciclo de experiéncia com o estigma em mulheres que vivem com o HIV

Emancipacdo

N

N\

Abducdo

Mesmice

Incorporagédo

Identidade - Metamorfose

Fonte: A pesquisadora, com base no CIAMPA (1994).

Pela analise tedrica inicial, o0 modelo social do feminino expressaria estilos
diferenciados de ser mulher e da vivéncia do estigma frente ao HIV no cotidiano. No
entanto, os dados obtidos nédo revelam essa relacédo tao direta. Por exemplo, cada
uma das entrevistadas pode ser classificada em mais de uma das categorias
discursivas dos modelos femininos. Portanto, ndo se apresentou nenhum modelo que
se relacionasse diretamente com o estigma, pois todas elas apresentaram mais de
um dos quatro modelos do feminino. Apontamos a seguir alguns exemplos dessa
situacao.

Se tomarmos as relacfes dos modelos femininos com a qualidade de vida, ha
pequenas diferencas que podem ser notadas. Aquelas identificadas com o modelo
feminino de cuidadora mostraram melhor qualidade de vida no dominio confian¢a no
profissional em relacdo aquelas que ndo possuiam esse modelo e ndo se distinguiram
em relacdo ao estigma personalizado e ou internalizado. No modelo feminino de mée,
as mulheres possuiam maior quantidade de filhos e melhor qualidade de vida nos
dominios preocupagBes com a saude, preocupac¢fes financeiras e confiangca no
profissional (em comparagdo aquelas que ndo possuiam esse modelo) o que seria
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esperado pela analise tedrica. Ver, no Anexo 11, o Quadro 2: Correla¢cdes ponto-
bisserial significativas.

Embora a preocupacdo com a revelacdo e com o sigilo sejam situacdes
rotineiras na vida das mulheres que vivem com o HIV, buscou-se neste trabalho
entender a problematica por trds dessa dindmica. Entdo, elaboramos as seguintes
questdes na entrevista com livre resposta: Vocé contou sobre o diagndstico para
guem? Por qué? E, se ndo contou, qual o motivo de nao contar?

Os dados obtidos indicam que 18 das 30 mulheres ndo contaram para a mae
e 12 contaram. Essa informacao foi sistematizada considerando o papel hegembnico
das maes na relagdo com as filhas e filhos: nossa sociedade naturaliza a fungao
materna como aquela mulher acolhedora, gentil que suporta qualquer problema no
cuidado dos filhos! Assim, sobre a revelagéo do seu [da mulher] diagndstico HIV* para
a mae, obtivemos: 11 entrevistadas que ndo revelaram para a mae; 4, responderam
gue a mae soube por terceiros e ndo falaram diretamente com a mae sobre o
diagnastico; 3, responderam que a méae era falecida.

Sobre a figura materna como sendo aquela para quem néao se contou sobre 0
diagndstico, obtivemos como justificativas: “ela ndo compreenderia, ela tinha mais
idade e viveu em outro tempo, seria um peso para ela’, “seria uma decepgdo, uma

LA 11 A1)

preocupagdo”, “eu tive medo de ser excluida ou rejeitada”, “ela ngo iria suportar ou

LA 11

digerir a noticia, ndo entenderia”, “ela nunca perguntou, entdo nédo falou, ndo havia
uma conversa sobre sexo”, “a gente nao tinha intimidade, acho que ela ndo aceitaria’.

As entrevistadas que ndo contaram diretamente para a mde e esta teve
conhecimento do seu diagndstico, acreditam que ela soube por outra pessoa; hunca
conversaram sobre isso com a sua mae. Quanto ao fato de ndo revelar para a mae,
isto pode significar que ela pode reproduzir o0s mesmos estereoétipos da sociedade, ou
seja, a discriminagcdo e os valores sociais sobrepujam a naturalizacdo do que € ser
mae: acolhedora, amorosa, compreensiva...

Das 12 entre 30 mulheres que revelaram para a mae, quatro enfrentaram uma
reacdo muito negativa e afirmaram que ja consideravam essa possibilidade uma vez
gue a relacdo entre elas nunca saiu dos limites do cotidiano. As outras oito
consideraram o acolhimento e o apoio da mae como fundamental para a adesao ao
tratamento e enfrentamento do estigma.

O modelo feminino de mée supde uma relacdo mae e filha de valor simbdlico e

afetivo que facilitaria a revelagédo do diagnostico. Esse aspecto pode ser observado
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na escala de qualidade de vida. Por exemplo, quem se caracterizou pela revelacao do
diagndstico a mae eram as mais jovens e as que possuiam melhor qualidade de vida
nos dominios aceitacdo do HIV e fungdo sexual. Consideramos, como hipé6tese, que
as mulheres mais jovens acompanharam o processo social de mudancas, ou seja,
fazem parte de uma geracao que esta dentro das revolugdes e questionamentos dos
direitos sexuais, reprodutivos e igualitarios das mulheres e buscam a sua autonomia.
Portanto tém mais informacdes e recursos para o enfrentamento do estigma. Uma
outra hipétese a acrescentar é que as mulheres mais jovens tém mées mais jovens
gue nao foram téo influenciadas pela visdo vigente na década de 80, no inicio da
pandemia. Outras que contaram e sabiam que seriam acolhidas, jA possuiam uma
relacéo intima com a mae.

Aquelas que revelaram o diagndostico a sua filha possuem menos filhos, menor
renda e menor tempo de terapia antirretroviral. Por fim, as participantes caracterizadas
na categoria revelagéo ao filho possuiam menor quantidade de filhos. Todos esses
aspectos configuram o modelo de mae no cuidado e ou tentativa de proteger os seus
filhnos em relacdo ao HIV. Podemos hipotetizar que a menor renda, menor
escolaridade implica em menor acesso a informacdes e possivelmente, menor
disponibilidade de ferramentas para enfrentamento e manutencdo da qualidade de
vida.

A partir da definicdo dos dois clusters (Tabela 6), foi possivel perceber as
caracteristicas comuns a essas mulheres, ou seja, as correspondéncias dos
significados e sentidos identificados entre as mulheres entrevistadas. Cada grupo
expressou elementos préprios e foram nomeados como “Mulheres estagnadas”
(Cluster 1) e “Mulheres batalhadoras” (Cluster 2), pois o principal elemento aglutinador

foi o estilo de enfrentamento, que se associou aos modelos femininos.

6.3.1 Cluster 1 - “Mulheres estagnadas”

Nesse grupo de 10 mulheres, encontrou-se um padrdo proeminente de
vulnerabilidade afetiva. Existiu, na maioria, quando aplicada a escala de qualidade de
vida (Hat-Qol), maior preocupacédo com a saude, com financas e menor satisfacéo
com a vida. Nas respostas a escala de estigma (HSS), encontrou-se maior presenca
de estigma nos quesitos: autoimagem negativa e preocupagdes com atitudes publicas

em relacdo as pessoas que vivem com HIV. Quanto aos dados sociodemograficos,
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sdo em maior parte mulheres com menor escolaridade, fumantes, a maior parte esta
sozinha, exceto uma mulher que estda num relacionamento fixo. O padrdo de
enfrentamento lamurioso se mostrou mais presente (em 8 mulheres). Quanto aos
modelos de feminino, ha uma preponderancia no modelo de cuidadora (7 das 10
mulheres), no de mée (4 em 10) e o modelo espiritualizada (3 em 10). Quanto ao
guesito se contaram para a mae, (6 em 10) ndo contaram.

Em seus discursos, observou-se que nove das dez pertencentes ao Cluster 1
estdo sozinhas ha um tempo que varia entre 3 e 14 anos. O relacionamento afetivo
em que contrairam o HIV deixou marcas nessas mulheres. Entre os relatos sobre isso,
encontramos lembrancas nostélgicas, indiferenca do companheiro, acusacéo sobre o
comportamento delas, ndo revelacdo para o companheiro e desconhecimento de
guem lhe transmitiu. Muitas se mantiveram no relacionamento por um tempo e outras
cuidaram do marido doente até a morte. Um ponto importante a ressaltar é que essas
mulheres ndo procuraram outros significados e sentidos em suas vidas. N&o
promoveram mudancas significativas e a maior parte afirmou ndo querer outro
relacionamento afetivo/sexual. Mostraram-se dependentes emocionalmente dos
familiares e continuam reverberando sentimentos relativos ao relacionamento onde
adquiriram o virus.

Observou-se nessas mulheres um comportamento conforme descrito nos
capitulos anteriores onde, segundo Ciampa (1994), ocorre um processo de
“‘mesmice”, ou seja, essas mulheres encontram-se presas num padréo repetitivo, sem
fazer reflexbes ou mudancas. Como exemplo disso, encontramos entre as
entrevistadas, uma que permaneceu no mesmo relacionamento afetivo sexual apesar
de conflitos, davidas e inseguranca em relagéo ao parceiro. As outras nove mulheres
percorreram uma trajetdria na qual, embora tivessem se afastado do companheiro que
Ihes transmitiu o virus, estabeleceram-se numa verdadeira clausura emocional e
afetiva, sem relacionar-se com mais ninguém. A esse movimento nomeou-se, neste
trabalho como de abducédo, como a expressdo singular da mesmice no processo
identitario: isolar-se, abduzir-se da sociedade e das rela¢gdes afetivas significativas e

gue exigem aprofundamento.
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6.3.2 Cluster 2 - “Mulheres batalhadoras”

Neste grupo de 20 mulheres, encontrou-se um padrdo com maior plasticidade
emocional e disposicdo ao desenvolvimento, enfrentando criativamente a sua
existéncia. Sao mulheres que buscaram entendimento mais amplo de sua experiéncia
com o HIV, encontraram motivagdes e planejaram novos objetivos em suas vidas. A
maioria, na escala de qualidade de vida (Hat-Qol), apresentou maior pontuacao em
relacdo a: preocupacdes com a saude, preocupacdes financeiras e maior satisfacédo
com a vida.

Na escala de estigma (HSS), houve uma menor presenca de estigma nos
guesitos: autoimagem negativa e preocupacdes com atitudes publicas em relacdo as
pessoas que vivem com HIV.

Quanto aos dados sociodemograficos, sdo, na maioria, mulheres com melhor
escolaridade, minoria de fumantes e a minoria delas esta sozinha. O padréo de
enfrentamento criativo mostrou-se mais presente. Entre os modelos do feminino: o
modelo preponderante foi de cuidadora (19 das 20 mulheres), de mée (16 das 20
mulheres) e modelo espiritualizada (6 das 20). No quesito: se contaram para a mae,12
(das 20 mulheres) contaram e 8 ndo contaram. Segundo a categoria de identidade
de Ciampa (1994), essas mulheres encontram-se em estagios diferentes. Como
exemplo desse rumo emancipatorio, a maioria das mulheres alocadas no Cluster 2
casou-se novamente com maridos informados do diagndstico da esposa, algumas
estdo gravidas, outras tiveram filhos e, ainda, outras tiveram a carreira profissional

como uma area de realizacdo pessoal.

6.4 Casos tipicos de enfrentamento frente ao diagndéstico e ao estigma de viver
com HIV

Apresentaremos a seguir duas entrevistas como casos tipicos (Alves-Mazzotti,
1998; Rey, 2005) para exemplificar a riqgueza e o processo de enfrentamento criativo
(Ana Maria) e do enfrentamento lamurioso/resignado (Sueli) na vivéncia cotidiana com

o HIV e os processos estigmatizantes produzidos pela nossa sociedade.

6.4.1 Entrevista com Ana Maria - estilo de enfrentamento criativo (Sintese de uma

entrevista) = Mulher batalhadora!
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Ana Maria (A. M.) tem 38 anos. E empresaria, tem ensino superior e pos-
graduacdo. Casada hé trés anos. Esta num relacionamento estavel ha trés anos com
o pai de sua filha de 17 meses e estd na sétima semana de sua segunda gestacéao,
de gémeos. N&o fuma, ndo bebe, ndo usa nenhuma substancia psicotropica. E
heterossexual. Recebeu o diagnéstico ha treze anos. Desde entdo, faz tratamento

com medicamentos antirretrovirais.

Categoria experiéncia do resultado do diagnostico e emocdes:

A. M. disse que trabalhava com o ex-namorado; tinham uma empresa de
producéo e eventos. Ele ficou muito doente, enfraquecido, surgiram feridas na regiao
da cabeca e, realizados os exames, ele contou para A. M. que estava com os “2 H”,
HPV e HIV. Viviam como um casal h& cerca de cinco anos e, por isso, disse ela, ndo
usavam preservativo durante o sexo. O resultado do exame de A. M. também foi
positivo. Nesse momento, afirmou ela, “o mundo que eu conhecia caiu, se desfez”.
Sentiu-se sem perspectiva, achou que iria morrer e lembrou-se das imagens dos
doentes terminais dos anos 80. Com sintomas da AIDS, seu ex-namorado estava
muito doente e acredita que ele lhe havia transmitido o virus, jA que seu médico
dissera que sua infeccéo pelo HIV era recente. A. M. afirmou néo ter criticas ao seu
parceiro por ndo ser alguém que julga os outros. Mesmo abalada, optou por
permanecer com ele. Contou que, na primeira ida ao CRT para buscar os remédios,
teve muito medo de encontrar alguém que a reconhecesse, mas foi bem atendida
pelos profissionais da saude que a receberam. O casal resolveu manter o sigilo sobre
o diagnostico e foram morar nos EUA. Estavam juntos havia seis anos, quando ele
voltou ao Brasil e ela ficou la por mais alguns meses. Mais fortalecida, conseguiu
terminar o relacionamento por Skype, maneira que encontrou para o rompimento, uma

vez que seu companheiro era extremamente dominador.

Sobre a imagem que tinha de si, de sua condi¢cdo de mulher, o desejo de

ser mae, e o diagndstico, “Modelo mae” e “Modelo esposallar” ela diz:

[...] Quebra, porque, por mais que... Eu sempre fui muito confiante em
quem eu era como pessoa, como mulher, é..., mas alguém te aceitar,
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nesse ponto, como mulher... Alguém querer casar e ter filho com vocé,
eu ndo conseguia ver. Tinha muito medo. Muito medo de abrir a boca
pra falar pra alguém. Entéo eu fui me aceitando com essa pessoa (ex-
namorado). A gente foi trabalhando e vocé vai vivendo. Mas tem algo
em vocé que vocé... O medo, né? O medo é constante dentro de vocé.
O medo. Existe um medo dentro de vocé...

“Modelo Mae”:

Eu tinha 0 meu psicologo, além dos meus médicos, tinha o meu marido
e a minha mae. Entdo... ai eu... ai eu ganhei uma forga que eu tenho
hoje, entende? Assim, eu comecei a ser muito mais... depois que eu
virei mae. E eu tenho uma relacdo... ndo é s6 assim... ndo é sé uma
relagdo porque meu marido me aceita, mas € uma relagdo muito boa,
saudavel, em tudo, né? Porque sao coisas diferentes, eu sinto. E...E
tem a minha mée que sabe, ndo tem mais esse segredo com a pessoa,
com ela, me fez... E ser mae... Eu acho que gerar um filho, com HIV,
ser possivel, era 0 meu maior sonho! Meu maior medo era nao ter
filhos. Ah, tem uma coisa, esqueci de falar: quando eu recebi o
diagnéstico, eu falei assim “Eu nao posso ter filho.” Ai minha vida
acabou. Depois, eu lembro que saiu uma matéria — acho que em 2008,
ainda néao tinha isso, foi logo depois que saiu. Que, depois do teste,
que a mulher poderia engravidar, e tudo mais. E ai, quando eu virei
mae, eu falei: “Cara, entdo eu posso tudo!

Quanto ao motivo do seu siléncio, verificou-se a Modelo cuidadora em

seu discurso:

[...] eu ndo queria contar, na época, pra minha mae, porque eu achava
gue ia ser uma carga muito alta pra ela. Eu ndo queria que ela
passasse por isso. Eu estou passando, ja ta bom, a gente é do interior,
né? A minha mée € do interior. Entdo eu ndo sabia como ela ia lidar.
Por mais que eu soubesse que a minha mae é a pessoa que mais me
ama, e ela é uma leoa, maezona, eu figuei com medo de deixa-la triste.
De expb-la a alguma situagdo; ou dela, as vezes, ndo conseguir e
contar pra alguém e alguém julga-la. Tem toda essa...esse medo de
magoar alguém. Porque eu até aguentaria, mas a minha mae, ndo. A
minha mae ndo aguentaria. Eu ndo aguentaria alguém magoando
minha mée, entende? Porque € assim, eu tenho uma relacdo com a
minha mae, muito forte. Entdo eu n&o... Eu tinha um medo... E... Eu
nao queria coloca-la nessa situagéo. Ela ja passou por tanta coisa, que
eu ndo queria que ela passasse por isso.

Posteriormente, A. M. contou para seu psicoterapeuta, que a ajudou muito.
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Sobre a revelagdo, o motivo de ndo contar para ninguém e o estigma ela

relata:

[...] Porque eu sei que as pessoas, coOmo eu ndo estava, nao estédo
preparadas. A informacéo, ainda, ela ndo chega pra todo mundo. Nao
chega. E uma falta de, é, eu vejo muitas pessoas falando de cancer,
por exemplo. Em todos os lugares que vocé vai, apoio a criangas com
céncer, cancer, cancer, cancer. Mas ainda existe um problema com o
HIV. Vou dar um exemplo: eu estava nos Estados Unidos agora, um
comercial do remédio que vocé pode tomar para néo ter HIV. Eles
colocam um casal de gays, ainda! Num comercial! Vocé ta vendo como
as coisas estdo atrasadas? Eu lembro quando... eu lembro que uma
amiga minha, brasileira, eu morei com ela l4. Ela conheceu um
americano, a primeira coisa que os amigos dele falaram pra ela, foi
assim: Vocé ta suja? “Suja”, esse é o termo. “Suja”, Entendeu? A
primeira coisa que os amigos dele viraram e falaram pra ela “Vocé vem
do Brasil, vocé ta suja?” “Suja” é: “Vocé tem HIV?” Entdo, a mulher
nao pode, né? O homem pode, mas a mulher, ndo. O homem até pode,
mas a mulher ndo pode. Entdo, essa é a maior dificuldade da mulher:
ser suja, ela é prostituta, ou ela fez por merecer, ou ela transou sem
camisinha, entende? Por que ela fez isso?

Recursos de cuidado e rede de apoio:

A. M. conheceu o atual marido la nos Estados Unidos. Ele viajava a trabalho
e, com 0 apoio de seu psicoterapeuta, ela contou sobre o diagndstico para o
namorado. Escolheu uma noite de Natal e disse que foi a conversa mais dificil de sua
vida, mas que foi um grande alivio, pois estavam juntos ha trés meses. Ele a acolheu
e disse que a amava do mesmo jeito. Ele leu a respeito do HIV, foram ao médico para
ele tirar mais informacdes e, depois de cinco meses, ele a pediu em casamento. Ela
fez tratamento e engravidou da primeira filha. O marido a incentivou a contar para a

mae e 0 seu psicoterapeuta a apoiou. Ela conta:

[...] o segundo momento mais importante: quando eu engravidei, ai
que eu fui ver o processo da minha gravidez. E eu tinha — minha méae
nao sabia até ai — e ai minha filha ia ter que tomar remédios, por quatro
semanas. E ele trabalhava na China na época, e ele foi a pessoa que
me fez contar pra minha mae. Ele pegou minha mao e falou: “A gente
vai contar pra sua mae. Ela precisa saber.” E ai foi a segunda conversa
mais importante da minha vida. Porque a minha mée — eu lembro que
ele chamou minha mée — e falou “R. a gente precisa conversar com
VOCEé, porque a gente vai precisar muito da sua ajuda.” Porque aqui no
Brasil, eu fico na casa da minha mae. A gente tem casa aqui, tudo,
mas como ele viaja muito, eu prefiro ficar com a minha mée, né? Tem
uma estrutura melhor. Ai ele falou “A gente vai precisar muito de vocé.
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A minha mée: Por qué? Dai eu tomei a frente. Dai eu comecei contar
tudo pra minha mae. Ai minha mae virou, chorando, ela falou “Eu ja
sabia.” E ai ela agradeceu muito o meu marido. Ele é muito, muito,
muito legal! Ela agradeceu muito a ele, e foi muito emocionante. Ai, no
hospital, ela tava comigo, tinha remédio que eu tinha que tomar, ela
me ajudava a tomar, minha sogra foi e ela distraia minha sogra. Entéo
eu tinha mais uma pessoa...

Assim, a rede de apoio de AM foi se ampliando: primeiro o terapeuta, depois o

marido e a mae.

Quando perguntei o que ela falaria para uma mulher que acabou de
receber o diagnostico, A. M. fala como a informacdo liberta e possibilita que a
mulher se emancipe. Modelo de Enfrentamento Criativo.

Eu falaria assim: “Néo é facil, eu sei o fundo do poco que vocé esta,
mas o que eu acho que o que mais me fez, quando eu consegui me
libertar de tudo, foi receber a informacdo correta. E... Informagao,
informacédo, se munir disso. De que vocé pode tudo, como mulher!
Vocé tem que se tratar, e isso € um ponto, e tem gente que nao quer.
Entdo, procurar um bom médico que te ajude e que vocé consiga fazer
um bom tratamento para vocé estar saudavel”. Porque eu nunca, eu
nunca... Isso € uma coisa interessante: eu nunca fui tdo saudavel
guanto depois que eu recebi o diagndéstico... “Entdo, saber pra quem
vocé vai se abrir. Talvez, procurar um profissional seja a melhor forma,
profissional, um psicélogo, alguém que vocé possa conversar, que
possa te auxiliar, te ajudar. Vocé precisa ficar forte, porque vocé vai la
para o fundo do poco. Entdo, eu acho gue vocé vai s6 conseguir, como
mulher, depois que vocé receber esse diagndstico, se fortalecer
novamente para o mundo, depois que vocé consegue ter muita
informac&o e vocé se sentir forte como pessoa, de novo”.

6.4.2 Entrevista com Sueli — Modelo Enfrentamento resignado/lamurioso = Mulher

Estagnada!

Sueli tem 52 anos. Autbnoma tem ensino superior e pds-graduacdo. Mora
sozinha e esta sem relacionamento ha cinco anos. N&o tem filhos. N&o fuma, ndo
bebe, ndo usa nenhuma substancia psicotropica. E heterossexual. Recebeu o
diagnostico ha dez anos. Desde entdo, faz tratamento com medicamentos

antirretrovirais. Adquiriu HIV de um relacionamento fixo.
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Categoria experiéncia do resultado do diagndstico:

A minha descoberta sobre o HIV foi da pior maneira possivel, mesmo
porque o meu estado de salde era critico, j4. Eu ndo conseguia andar
um gquarteirdo, que eu comecgava a ficar ofegante, e parecia que eu ia
ter uma parada cardiaca. Eu tinha, tive tudo; eu tinha febre, eu tinha
todo tipo de infeccdo, na gengiva, enfim, foi... Coisa horrivel! Porque
0 estado ja era muito avancado. Mesmo assim, eu tentava treinar,
porque, na verdade, eu ndo sabia. Eu ia treinar. Entdo, pra mim foi
muito traumatico. Eu fiz um milhdo de exames, e até puncdo no
pescoco fizeram, pra saber se era algum tipo de cancer, alguma coisa.
Porque a ultima coisa que foi cogitada foi o HIV. E ai demorou muito
tempo pra fazer um diagnostico. Depois que comecei o0 tratamento,
minha mée era quem conversava muito com o Dr. W., porque a
situagdo era muito critica. Foi assim que cheguei no dr. praticamente
eu tinha — nunca vou esquecer — eu tinha 83 células de CD4. Hoje ja
cheguei a mil. E, foi meio um trabalho de formiguinha porque para subir
0 CD 4 n&o é facil, ndo. E muito dificil! Porque fui caindo, fui debilitando
até ... Ainda bem que eu néao tive nenhuma complicacdo maior... Nao
tive nenhuma infec¢éo oportunista. Eu ndo tive um resfriado, néo tive
nada, nem pneumonia, 0 que é costumeiro. Eu teria sim, do jeito que
eu ‘tava, eu teria um ataque cardiaco, facil. Por isso que eu falei que
foi um choque! Foi um choque emocional, de eu ser uma pessoa que
praticamente ndo saia, ndo fazia grandes coisas; um choque, porque
eu estava morrendo e ndo sabia.

Sobre aimagem que tinha de si, de sua condicdo de mulher e o estigma:

A primeira coisa que eu senti, depois que isso aconteceu, passou uns
trés meses, eu me olhava no espelho, eu hdo me reconhecia mais. Te
juro! Era uma coisa assim meio que impressionante! Eu olhava no
espelho e... Sabe, vocé nao se vé mais! Incrivel! E ai eu fui conversar,
fui estudar o negdcio, é realmente isso acontece com muitas pessoas
com HIV. Vocé perde a identidade. Ai comeca tudo de novo, numa
outra configuracdo, vamos dizer assim. Mas era um carimbo na testa.
E... E como um gado que ficou marcado la. Eu acho que é diferente
para a mulher porque a gente ja carrega aquelas coisas machistas,
né? De que, se ela transou com muitos, ela é vagabunda. E mesmo,
por exemplo, ndo adianta que nem tenha transado com muitos, eu levo
o rétulo de vagabunda, imunda, entendeu, e outros adjetivos, né? Um
homem, se ele pega muitas mulheres, é garanhao, ele é demais,
aguela coisa de sempre, né? Pra mim, isso ainda n&o acabou. Eu ndo
vejo que isso tenha acabado. E, pra mulher, pesa mais, né? Nesse
sentido de coisa enraizada, ela vem de muito tempo desse machismo.
Tudo isso, muito dificil.

Quanto a revelacao, elarelatou:

Em cinco anos pra c4, tinha duas pessoas (ex-namorados) para falar
sobre 0 meu diagnéstico. Um foi totalmente desagradavel, e o outro
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foi excepcional. Né? N&do chegamos a um dialogo muito bom... Eu
acho que... Primeiro, que ele ficava fugindo de todas as minhas
tentativas de comunicacdo, até que um dia consegui falar pelo
telefone. Foi totalmente desagradavel, foi assim, horror... Eu acabei
xingando a pessoa. Porque, talvez ele... Talvez ele soubesse e ndo
queria contar... E acho que nunca imaginou que, de repente numa
relacdo... de sexo oral, pudesse transmitir. Porque também é uma
coisa que é pouco falada. A porcentagem de transmissao € pequena,
mas ela existe! E ninguém fala muito disso. E ninguém usa uma
camisinha no sexo oral. Eu vou contar nos dedos quem faz isso. Por
iSso, mais uma vez, que foi muito revoltante pra mim. Entendeu? Eu
acho que ele sabia e ndo quis falar. Entendeu? Ele me tratou muito
mal! Ele fez, ah, grosserias, né, do tipo: “Ah, eu ndo sei com quem
vocé anda, se vocé anda com todo mundo...” Tudo nesse sentido, me
acusou. Foi bem desagradavel. Ao contrario do outro, que foi muito
agradavel, me trouxe exames; exames de tudo, pra olhar, pra poder...
Sédo diferencas gritantes! Ah, esse namorado foi, muito... Falou
“Olha...” Me deu os exames dele na mao, pra olhar, pra... Agradeceu
por eu ter ligado, porque... Eu tava num estado assim, né?

Recursos de cuidado e rede de apoio:

Meus pais foram... Por eu ser uma pessoa que nunca teve um
comportamento que, ah, dava pra Deus e o mundo [risos]. Ndo. Entéo,
eles sabiam quem eu era. Entdo, eu tive todo um cuidado, toda
atencdo nesse momento, porque dai eu fui ficar com eles. Porque os
remédios, nas primeiras semanas, sao terriveis! Passava muito mal,
tive que trocar remeédio... E eles foram muito bacanas. Eu mostrei o
exame pra minha mée e ela também néo acreditou. Ninguém, na
verdade, acreditou. Tirando pai, mae e irmao, o restante da familia, ao
invés de te acolher, se distanciou.... Quando a pessoa ta doente, a
maioria, seja de anemia, seja de cancer, ou seja la o qué, a maioria se
afasta. Porque ninguém quer saber do problema do outro.

[...] E ai eu fui indo, melhorando aos poucos. Voltei a treinar bem
devagarinho, sozinha no prédio, na academia do prédio. E fui indo, fui
melhorando, fui melhorando, bati o meu recorde de 1103 de CD4, mas
ele baixou um pouco nesta pandemia. Foi isso. Foi terrivel pra mim! E,
€eu nunca aceitei isso! Por isso que eu nao procurei hem terapia,
porque eu sei que na terapia iriam falar: “Vocé tem que aceitar, vocé
tem que isso...N&o, eu ndo vou aceitar!

Al eu contei pra amigos, amigos pontuais assim, que sdo muito
chegados. E nunca tive problema de preconceito, nada disso, mesmo
porque essas pessoas me conheciam antes. Talvez se elas me
conhecessem agora, fosse diferente. Nao sei.
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Quando perguntei o que ela falaria para uma mulher que acabou de

receber o diagnéstico, ela respondeu que ainformacdo € importante.

S6 posso falar a Gnica coisa que eu fiz: “Se cuide! Se cuide em todos
os sentidos! E se cuide para nao deixar nada também te afetar.
Pessoas, coisas externas, coisas que acontecam, te afetar”. Aquilo
gue a gente aprendeu sobre o grupo de risco, né, que nao existe na
verdade. E eu sempre fui uma pessoa assim, de poucas relagdes.
Quer dizer, nao fazia o menor sentido, nem de um lado, nem do outro.
Vem da lei de Murphy. E assim: sorte e azar é a mesma moeda. N&o
€? Entdo... Eu tive um azar forte. E isso me revoltou profundamente.
Tive... Tive um relacionamento ap6s o diagndstico. Um
relacionamento com um més, sé. O que teve, o resto que teve, ndo
foi... Nao passou de beijos. Porque eu ndo quis. Porque eu me sentia
desconfortavel... As pessoas... € uma coisa muito instavel. Eu preciso
saber onde eu t6 pisando. Entéo, é stop e cai fora, entendeu? Quando
eu vejo que nao td num ambiente muito propicio, que eu nao sei se a
pessoa vai entender...Prefiro ficar sé [risos.] Sinceramente, acho que
iSSO nunca mais vai acontecer [risos].

Quando perguntei o que poderia contribuir para minimizar o estigma ela

respondeu:

Entdo, realmente pra mim foi um impacto muito forte receber o
diagndstico! A primeira coisa que me veio a minha cabeca, acho que
foi o filme “Filadélfia” e o Cazuza, né? Hoje sabemos que I=I
(indetectavel igual a intransmissivel). Ajudaria, se isso fosse mais ...
Como é que se fala? Acho que deveria ser mais divulgado. As pessoas
nao sabem o que é isso. Elas ndo sabem o que é indetectavel,
intransmissivel, ndo! Eu acho que deveria informar mais sobre isso!
Eu sigo algumas ONGs, o “GIV”, que eu ja tive |14, o “Pela Vida”, varias
ONGs que eles estdo sempre assim... E do Poder Publico, o problema.
N&o é s6 de quem tem HIV. Entdo, como é que as outras pessoas
vao saber disso? S6 sabem assim, qguando vocé comeca uma acao,
vocé explica para a sociedade. Vocé leva no médico, o médico explica
pra pessoa, enfim. Porque ndo tem divulgagédo para o publico em geral.
Estdo sempre falando as mesmas coisas para as mesmas pessoas.
Mas, e a sociedade? Eu vejo assim: Nao preciso assumir pra hinguém
“Ah, olha eu tenho HIV, prazer!” Nao precisa, hdo ha necessidade! A
pessoa ndo é uma doenca. Né? Entdo... Eu admiro aquelas pessoas
gue séo ativistas, na internet, estdo na luta. Eu nunca seria, porque eu
nao tenho coragem pra isso. Eu admiro muito! Mas, as vezes, também
ultrapassa, é exagerado, porque ndo é também uma alegria, nao é
legal vocé ganhar um virus de presente! Porque a geragdo mais nova,
ela pensa que conta com o remédio e esta tudo resolvido, né? Nao
estq, ndo esta! Carregar estigma e preconceito € muito pesado!
Apesar que eu, hoje, ja td meio... Sabe quando vocé ja ta meio
calejada? Porque tem preconceito, tem! Eu tive preconceito com
enfermeira dentro do posto de saude me dando vacina. Entdo, vocé
nao pode dizer “T6 com HIV”. Porque vocé nao precisa dizer. Vocé diz
pras pessoas que vocé acha que deve. Mas ndo ha necessidade
nenhuma! Eu continuo rebelde. Continuo bem rebelde [risos].
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7 DISCUSSAO DE RESULTADOS

Observou-se, neste trabalho, que os varios modelos do feminino estavam
presentes em muitas entrevistadas, sendo que o modelo cuidadora foi 0 mais
prevalente nesta amostra, reforcando a andlise desenvolvida por Zanello (2018)
referente aos dispositivos amorosos femininos. Percebeu-se que a forma de
enfrentamento explicitou e, de certa forma, configurou outras dimensdes da vida
dessas mulheres. Tomando como ponto de partida a forma de enfrentamento, e n&o
o modelo feminino, hipétese que de certa forma foi negada pelos nossos achados, o
gue distingue a existéncia dessas mulheres é o estilo de enfrentamento em relacéo
ao diagnostico e aos estigmas que a sociedade brasileira tem desenvolvido e mantido
desde a descoberta e disseminag&o da pandemia do HIV.

Como ja apontado, encontramos dois estilos de enfrentamento: no cluster 1
‘mulheres estagnadas", tivemos oito entre dez mulheres com enfrentamento
lamurioso e, no cluster 2, “mulheres batalhadoras”, houve quatorze entre vinte
mulheres com enfrentamento criativo desde o inicio do enfrentamento do diagnéstico
positivo para HIV. Um ponto importante a ser citado € que existem, entre as vinte
“batalhadoras”, seis mulheres que, no inicio do enfrentamento do diagndstico de
soropositividade, apresentaram-se queixosas, mostrando que, apesar de lamentarem
sua condi¢cdo, ndo se deixaram subjugar pelas circunstancias e construiram outros
significados em suas vidas. Paralelamente, ao se considerar o estilo de
enfrentamento, o “modelo” cuidadora, o mais prevalente na nossa amostra, também
englobou tanto “lamuriosas” como “criativas”, indicando que, embora cuidadoras —
num processo de doar-se ao outro — ndo deixou de haver entre elas as que
lamentassem sua situacdo e ficassem, de certa forma, presas ao jeito empobrecido
de viver, como diria Ciampa (1994), num processo de mesmice e algumas até de
abducéo da vida!

O modelo espiritualizada foi representado por nove mulheres nesta amostra,
distribuidas nos clusters (trés mulheres no cluster 1 e seis, no cluster 2), e ndo se
mostrou determinante nas formas de enfrentamento. Podemos dizer que, se de um
lado, a religido/espiritualidade se presta ao acolhimento e conforto de quem a procura,
de outro, pode introduzir a culpa, o pecado, a vergonha, a puni¢cdo (BERLINGUER,

1988), acrescentando mais um complicador na vida de quem vive com o HIV. Para
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uma resposta a esse questionamento, mais adequado seria um trabalho futuro
especifico sobre o tema.

Né&o foi considerado o modelo 1 (esposa/lar) nas andlises de clustering, ja que
todas as participantes foram caracterizadas nesse modelo, ou seja, ndao ha
diferenciacao entre as participantes que justifique uma andlise estatistica inferencial e
ou qualitativa E importante ressaltar que, ao vivermos numa sociedade patriarcal,
colonial, periférica (como é a sociedade brasileira), os dispositivos femininos operam
de maneira hegemonica, ou seja, arriscamos afirmar que todas as mulheres
apropriam-se, sem critica, dos modelos de mulher como esposa/lar, cuidadora, mae
e espiritualizada. E no processo de critica e de conscientizacdo das formas de
opresséo que o feminino enfrenta que se abre a possibilidade, em determinadas
condicbes de materialidade, das mulheres romperem com esse “destino” e criarem
novas possibilidades de existir. A partir desse contexto, afirmamos que ndo se
sustenta a nossa hipotese de diferenciar as mulheres entre si na experiéncia de viver
com o HIV segundo os modelos de feminino. Inclusive na dimensdo que tomamos
para explicitar esse aspecto, que era se as mulheres revelaram o diagndstico para a
mae. Nossa sociedade e algumas teorias psicolégicas naturalizam a maternidade
como fundante do feminino. Nossos dados indicam a visdo hegeménica da sociedade
sobre o feminino e refutam que essas normatizacfes distinguiriam as mulheres entre
si. Dai a questdo do estigma social em relacdo ao HIV poder gerar maior ou menor
sofrimento psiquico as mulheres.

Segundo Earnshaw e Chaudoir (2009), o estigma e seu funcionamento podem
implicar em consequéncias sociais e serem vivenciados em graus diferentes pelas
mulheres que vivem com o HIV. As entrevistadas apresentaram uma maior frequéncia
de estigma antecipado (média 80,8 e desvio padrao 13,1) e vivenciado (média 63,3 e
desvio padrdo 17,4), segundo os conceitos padronizados por Earnshaw e Chaudoir,
(2009). Esses numeros mostram que o estigma presente na sociedade foi mais
importante do que aquele que as mulheres se apropriam ao viver com o HIV, o estigma
internalizado: média 40,9 e desvio padrao 18,0. As vivéncias do estigma antecipado e
do vivenciado na vida dessas mulheres pode ter contribuido para a formacédo de uma
autoimagem negativa (média 41,5 e desvio padrédo 17,5) e, de certa forma, justifica o
indice alto na subescala Preocupac¢des com a divulgacéo (do diagndstico).

E importante para o enfrentamento do estigma que se divulguem e que se fagam

valer os direitos das pessoas que vivem com o HIV. No Brasil, temos uma legislacéo
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especifica que protege os grupos vulneraveis contra a discriminacao e o preconceito,
incluindo as pessoas com doengas cronicas e infecciosas’. No entanto, as
entrevistadas dizem que falta informacéo atualizada para a sociedade, em especial
para as pessoas que nao vivem com o HIV. No trabalho das autoras citadas acima,
esta dito que o estigma vivenciado pode comprometer a adesdo ao tratamento.
Entretanto, neste trabalho, constatou-se que todas as mulheres fazem o
acompanhamento médico, sdo informadas e conscientes, tomam o antirretroviral e
fazem os exames com frequéncia, apesar de vivenciarem o estigma em intensidades
variadas. Relataram n&o se sentirem discriminadas ao buscar o antirretroviral no
Centro de Referéncia e Treinamento em DST/Aids (CRT). Ja as mulheres que ndo
contaram sobre o diagndstico para a familia, trocam a embalagem do remédio. Nas
escalas, constatou-se que grande parte das mulheres sente confianca no
acompanhamento médico e consideram importante serem acompanhadas pelo
mesmo profissional (elas consideram negativo o fato de ndo serem atendidas pelo
mesmo medico, o que ocorre com frequéncia em postos de salude e ou servigos
especializados).

Segundo os discursos das entrevistadas, observou-se que o diagndstico do HIV
produziu uma marca no corpo dessas mulheres. A marca de um relacionamento
afetivo sexual. Conforme a fala de S. acima: “[...] Ai comeca tudo de novo, huma outra
configuracdo, vamos dizer assim. Mas era um carimbo na testa, E... E como um gado
que ficou marcado la...” Na literatura pesquisada durante a realizacao deste trabalho,
existe um consenso de que, com a revelacdo do diagnoéstico, ha um mal-estar, um
sentimento de derrota, de traicdo e 0 medo da morte. Esses sentimentos tém muito a
ver com a grande letalidade da infec¢céo pelo virus nos primeiros anos depois de sua
descoberta. Mas foram, também, originados pelos termos iniciais que se referiam as
pessoas cujas caracteristicas ou comportamentos pareciam favorecer a infec¢do: os
5H (homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroinbmanos e hookers). O impacto do
diagndstico tem, muitas vezes, como resultado, a destruicdo de um amor idealizado,
da experiéncia afetiva de estar com alguém, de constituir familia ou de viver um
romance. A partir do diagndstico, ha a alternativa de cicatrizar essa ferida e seguir a
vida em frente ou deixa-la aberta e camuflada (como foi o caso das mulheres com

enfrentamento resignado/lamurioso).

7 http://www.aids.gov.br/pt-br/publico-geral/direitos-das-pvha
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No processo psicoterapéutico da mulher que vive com o HIV, sugerimos alguns
pontos que o/a profissional deve trabalhar: uma escuta respeitosa e profissional,
conhecer a condi¢ao psicossocial da pessoa, inteirar-se dos recursos disponiveis para
o tratamento e sua rede de apoio (familiares, amigos...). E fundamental que o/a
profissional conhega o complexo mecanismo do estigma para acompanhar essas
mulheres e construir significados e sentidos de suas experiéncias com o diagndstico
do HIV. Um foco central seria o fortalecimento dessas mulheres desenvolvendo seus
potenciais e os de sua rede de apoio (quando for o caso, estar junto na construgcao
dessa rede)

Do ponto de vista social, seria importante a informagéo tanto para a familia
(pais, filhos, marido — com o consentimento da mulher que vive com HIV) como para
a sociedade, com espaco para um foco na divulgacdo de informacdes atualizadas
sobre o HIV e a boa qualidade de vida que tém os que vivem com o virus. Essas
atitudes poderiam contribuir para minimizar o estigma internalizado, os preconceitos,
a discriminacdo e os estereotipos. De passagem, vale dizer que a revista VEJA, nos
tempos atuais — até para pautar suas matérias dentro dos principios de um bom
jornalismo —, como contraponto a tdo polémica matéria sobre o Cazuza nos anos 80,
poderia fazer uma reportagem de capa, enfatizando a boa qualidade de vida de quem
estd em tratamento, o "indetectavel-intransmissivel” e as maes que vivem com o HIV,
gue trouxeram a luz criancas saudaveis.

Conforme descrito anteriormente, Sposito et al. (2019) ressaltam que o decreto
N° 9.795 de 17 de maio de 2019, que modifica a estrutura do Ministério da Saude e
altera o nome “Departamento de IST, Aids e Hepatites Virais” para “Departamento de
Doencas de Condi¢gdes Crbnicas e Infecgdes Sexualmente Transmissiveis”,
representa o fim do Programa Brasileiro de Aids.

Segundo a Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA, 2019), tal
decreto coloca num mesmo departamento areas responsaveis por doencas causadas
por vermes, bactérias e virus. Por serem tdo distintas, essas patologias exigem
atitudes e programas peculiares que, estando num mesmo departamento, terdo
diminuidas suas importancias especificas com o consequente enfraguecimento das
politicas publicas de prevencéo e tratamento. Particularmente, no caso do HIV, sem a
devida atencao no combate ao estigma.

As mulheres participantes desta pesquisa apontaram a necessidade de maior

divulgacéo de informacdes e dai a importancia das campanhas.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

As autoras Earnshaw e Chaudoir (2009) desenvolveram conceituacdes dos
mecanismos pelos quais as pessoas experimentam o estigma do HIV. Ressaltaram a
importancia de futuros trabalhos abordarem os processos tanto em niveis individuais
como estruturais, para que se possa compreender e desenvolver meios para o
enfrentamento do estigma, norteados com as seguintes perguntas: quem é afetado,
como e quais sao os resultados?

Este trabalho foi desenvolvido nesses dois niveis e também buscou
compreender como 0 estigma impacta a vida das mulheres que vivem com o HIV na
atualidade. Em relacdo a qualidade de vida, tanto nos resultados das escalas como
na andlise das entrevistas, os dados mostraram que as participantes deste estudo
apresentaram boa adesao ao tratamento (preocupacdo com a medicacédo) e boa
saude fisica (preocupacdo com a saude). As entrevistadas sdo interessadas e
procuraram informacdes a respeito do HIV, fazem o acompanhamento médico com
regularidade e relatam a eficiéncia dos remeédios, 0 que se mostrou significativo para
melhorar a qualidade de vida. A funcao sexual comprometida foi uma das queixas de
parte das mulheres. Algumas delas ja se encontram no periodo de menopausa, sendo
este o fator que apontam como determinante da escolha de estar sozinha e de néo
ter interesse em desenvolver uma relacao afetiva e sexual. Outras, simplesmente,
optaram por estar sozinhas. Verificaram-se implicacdes do estigma nas relacdes
sociais e familiares quando houve a revelacdo do diagndéstico. Revelar o diagndstico
para as pessoas préoximas, inclusive para futuros parceiros, ainda representa um risco
significativo para o seu bem-estar psicossocial, uma vez que ha a possibilidade de ser
enquadrada num dos estereotipos (5H). A autoimagem negativa e preocupacdes com
as atitudes publicas com as pessoas que vivem com HIV diminuem com a idade e o
tempo de terapia antirretroviral. Verificou-se que o estigma tem relagcdo com o modelo
feminino construido socialmente, porém, a forma de enfrentamento € o que possibilita
a emancipacao ou a estagnacao da mulher.

As entrevistadas levantaram que é importante a informacéo para as mulheres
gue vivem com HIV. Mas que isso deveria ser ampliado e desenvolvido para as
pessoas que ndo vivem com o HIV, com espacos de debate, grupos de apoio,
acolhimento com informacéo para a familialogo no inicio do diagnostico, o que poderia

ser uma ferramenta importante de combate ao estigma.
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Todas as entrevistadas relataram muita satisfacdo em dar o seu depoimento,
em descrever como enfrentaram e ainda enfrentam o estigma, além de se mostrarem
disponiveis para futuras colaboragbes. Com isso, concluiu-se que os dados
apresentados atenderam ao objetivo original da pesquisa: o estigma e suas variadas
manifestagbes nas mulheres vivendo com HIV e a relagdo de suas atitudes e
comportamento com os modelos do feminino. Por fim, constataram-se em dois
clusters os elementos em comum que agruparam as entrevistadas, nomeadas como
“‘mulheres batalhadoras” e “mulheres estagnadas”. Estes foram determinantes em seu
processo de emancipacao ou processo de estagnacéo resignada que chamamos de
“abducao”. Ressalte-se, porém, que os numeros estatisticos e a palavra escrita nao
contém a emocao e o sentimento com que as falas foram ouvidas nas entrevistas.

Como sugestéao para futuros estudos, recomendamos uma analise do estigma
entre mulheres que vivem com o HIV no qual haja um recorte racial e socioeconémico
da amostragem.

N&o foi 0 escopo deste trabalho aprofundar os varios desdobramentos da visdo
naturalizada e hegemoénica dos “modelos” do feminino aqui relacionados. Todavia, a
importancia desse fato para a caracterizacéo do estigma surgiu dos dados obtidos nas
escalas e entrevistas. Fica, portanto, a proposta de um trabalho em que tais modelos
sejam melhor estudados no tempo e nos diferentes extratos sociais pois, como fatores
relacionados a histéria e cultura, tém sido cambiantes e com mais rapidez e

intensidade nos dias atuais.
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ANEXO 1 - Convite a participacao

Pontificia Universidade Cat6lica de Sao Paulo — PUC-SP

CONVITE

Vocé esta sendo convidada a participar como voluntéria de uma pesquisa autorizada
pela PUC-SP. Agradecemos por sua disposicao em contribuir para a construcéo de
novos conhecimentos, que possam surgir da pesquisa “Mulheres que vivem com
HIV atualmente: estigma e qualidade de vida." desenvolvida pela Pesquisadora
Beatriz Labonia e de sua orientadora, Prof.2 Dra. Edna Kahhale.

Leia atentamente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, a seguir. Se
vocé estiver de acordo, inteiramente esclarecida, e se dispuser voluntariamente a

participar, agradeceremos por sua importante colaboracéo.
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ANEXO 2 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

IDENTIFICACAO DA PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Mulheres que vivem com HIV atualmente: estigma e qualidade de
vida. Objetivo Geral: investigar e analisar a relacdo das mulheres vivendo com HIV e
0 estigma em suas variadas manifestacdes dentro da perspectiva Sécio-Histérica.
Objetivos Especificos: verificar se o fato de a mulher vivendo com HIV tem implicagcfes
nas suas relagdes sociais, familiares e sexuais

Esta pesquisa esta relacionada a elaboracdo de uma Dissertacdo de Mestrado
Académico em andamento no Programa de Pdés-Graduacdo no Nucleo de
Psicossomatica da PUC-SP.

Pesquisadora responsavel: Beatriz Cristina Pacini Labonia
Curso de vinculo do Pesquisador: Mestrado em Psicologia Clinica, PUC-SP
Orientadora da Pesquisa: Profa. Dra. Edna Maria Severino Peters Kahhale

FORMA DE PARTICIPAC}AO NA PESQUISA

Estou ciente de que a minha participacdo nessa pesquisa sera na forma de responder
a uma série de perguntas na forma de entrevista, e responder dois questionarios
fechados sobre qualidade de vida e estigma.

RISCOS E BENEFICIOS

Fui esclarecida que esta pesquisa espera alcancar, com seus resultados, importantes
beneficios para os seres humanos, a comunidade e a sociedade. Estou ciente de que
€ possivel que acontecam alguns desconfortos ou riscos para mim, como estar diante
de questbes que eu ndo saiba responder, ou acerca das quais eu ndo tenha
conhecimento suficiente ou aprofundado. Estou ciente de que a Pesquisadora tudo
fara para a reducéo desses desconfortos, principalmente mediante a disponibilizacéo
prévia de todos os esclarecimentos necessarios. Sobretudo, ndo serei privada nem
limitada em qualquer dos meus direitos, nem intimidada a qualquer tipo de
participacdo com a qual eu ndo concorde.

SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, que meu nome ou
gualquer outro dado ou elemento que possa, de alguma forma, me identificar, sera
mantido em sigilo pela Pesquisadora, que se responsabilizara pela guarda dos dados,
bem como pela ndo exposicdo das fontes dos dados da pesquisa. As informacdes e
dados resultantes desta pesquisa serdo divulgados apenas em eventos ou
publicacdes cientificas, sem identificacdo dos participantes.
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AUTONOMIA

Estou ciente de que me € assegurada toda a assisténcia necessaria durante toda a
pesquisa, bem como me é garantido o livre acesso a todas as informacdes e
esclarecimentos adicionais sobre a pesquisa e suas consequéncias e tudo mais que
eu queira saber, antes, durante e depois da minha participacao. Também fui informada
de que posso me recusar a participar da pesquisa, ou retirar meu consentimento, a
gualquer momento, sem precisar me justificar, e que, se eu me retirar da pesquisa,
nao sofrerei qualquer prejuizo na assisténcia a que tenho direito.

RESSARCIMENTO E INDENIZAC}AO

Estou ciente de que nao terei despesas decorrente da minha participagdo na
pesquisa. E caso ocorra algum dano material ou imaterial decorrente da minha
participacao no estudo, ndo serei prejudicada, nem responsabilizada.

CONTATO

Estou ciente de que a Pesquisadora responsavel por este projeto é Beatriz Cristina
Pacini Labonia, e com ela poderei manter contato a qualquer momento pelo telefone
(011) 3864-5379, ou pelo E-mail beatrizlabonia@uol.com.br.

Estou ciente, enfim, de que o Comité de Etica em Pesquisa da PUC-SP é composto
por profissionais qualificados daquela universidade, que trabalham para garantir que
meus direitos como participante de pesquisa sejam respeitados, avaliando se a
pesquisa foi planejada e esta sendo executada de forma ética. Se eu achar que a
pesquisa ndo esta sendo realizada da forma como imaginei, ou estiver sendo
prejudicado(a) de alguma forma, poderei entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da PUC-SP, a Rua Ministro Gododi, 969, Térreo, Sala 63C, Perdizes, Sao
Paulo/SP, CEP 05015-001, Tel. (11) 3670-8466, e-mail cometica@pucsp.br

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informacbes presentes neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e que tive a oportunidade de discutir e esclarecer
todas as informacdes deste termo com a Pesquisadora. Todas as minhas perguntas
foram respondidas e eu estou satisfeita com as respostas. Entendo que receberei uma
via assinada e datada deste documento e que outra via assinada e datada sera
arquivada pela Pesquisadora.

Enfim, tendo sido orientada quanto ao teor de tudo aqui mencionado e tendo
compreendido a natureza, a justificativa, os objetivos e 0 método desta pesquisa,
manifesto meu consentimento livre e esclarecido em patrticipar voluntariamente,
estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor econdmico a receber ou a
pagar por minha participacao.


mailto:cometica@pucsp.br
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Autorizo o uso das informacdes e dados resultantes de minha participacéo
exclusivamente a redacgéo e publicacdo da pesquisa.

Identificac&o do(a) Participante da pesquisa
Nome:
Fungé&o/Cargo:
E-mail:
Telefone:
Sao Paulo, de de 20 :
Assinatura da Participante da pesquisa Assinatura da Pesquisadora

USO DE AUDIO

Autorizo a gravacao em audio do meu depoimento, sendo seu uso restrito a redacao
e publicacéo da pesquisa.

Assinatura da Participante da pesquisa Assinatura da Pesquisadora



ANEXO 3 — Questionério sociodemogréfico

1. Qual é a sua idade?

2. Qual a sua escolaridade?
Ensino Fundamental Incompleto ( )
Ensino Fundamental ( )
Ensino Médio ( )
Ensino Superior ()
Pés Graduacéo ()

Qual é o seu estado civil?
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Com quem vocé mora?

Vocé tem filhos ? Quantos ?
Vocé trabalha?

No orw

Renda salarial individual (salarios-minimos valor R$1.163,55)
Menor que R$1.163,55
de R$1.163,55 a R$3.490,65
de R$4.654,20 a R$6.981,30
de R$8.144,85 a R$10.471,95
de R$11.635,50 a R$13.962,60 ( )
de R$15.126,15 a R$17.453,25 ( )
de R$18.616,80 ou mais. ()
8. Vocé frequenta alguma igreja ou grupo (grupo de apoio, Ong)?
9. Vocé pratica alguma atividade fisica? ( )sim ( ) néo
10.Vocé fuma? ( ) sim( ) ndo. Quanto?

AN NN

)
)
)
)

11. Vocé bebe? ( ) sim( ) n&o. Quanto?

12.Vocé usa alguma substancia psicotrépica?
13. Vocé faz controle médico ambulatorial do HIV? () sim (

) ndo, porque?

14. Ha quanto tempo foi feito o diagnéstico do HIV?

15.Ha quanto tempo vocé faz a terapia antirretroviral?

16.Como adquiriu HIV?

17.Qual a sua orientacao sexual?

18.Tem um parceiro(a) estavel?
Nunca tive ( )
Jative ( ) — ha quanto tempo esta s6?

Tenho atualmente () — ha quanto tempo?
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ANEXO 4 - Roteiro de entrevista
Tema dessa entrevista: Amigos, sexo, familia, trabalho e cuidados consigo.

Caso more com alguém, o0 que isso representa para vocé?
Qual o significado da familia para vocé?
Qual o significado dos amigos em sua vida?

Qual a importancia da vida social para vocé?

1

2

3

4

5. Caso frequente uma igreja ou grupo, 0 que iSSo representa para vocé?

6. O que o seu trabalho significa na sua vida?

7. O que significa para vocé ter colegas no trabalho?

8. O gue vocé gosta de fazer em suas horas de lazer?

9. Qual aimportancia da vida sexual para vocé?

10. O que significa ser mulher para vocé?

11. Essa visdao mudou apos o diagnéstico?

12. O que representa contar para 0s outros que vocé vive com HIV?

13. Areacdo das pessoas ao saber que voceé vive com HIV teve alguma influéncia na
sua vida?

14.0 que seria importante para tornar a sua vida mais agradavel?



112

ANEXO 5 - HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument (HAT-Qol) — Escala de
Qualidade de vida HAT-QoL

Holmes e Shea (1998) e adaptacédo de De Soarez, Castelo, Abrédo, Holmes e Ciconelli
(2009)

Questdes

Opcdao de escolha para cada pergunta: de 1 até 5, sendo que o 1 corresponde a pior
situacao e 5 a melhor situacdo
e todo o tempo
e a maior parte do tempo
e parte do tempo
e pouco tempo

a o w N B

® Nunca

Funcéao geral

la. Nas Ultimas quatro semanas, fiquei satisfeito(a) com a minha atividade fisica.

1b. Nas ultimas quatro semanas, senti-me fisicamente limitado(a) para realizar tarefas
domeésticas de rotina.

1c. Nas ultimas quatro semanas, a dor tem limitado a minha capacidade de estar
fisicamente ativo (a).

1d. Nas ultimas quatro semanas, fiquei preocupado(a) com a possibilidade de nao ser
mais capaz de realizar minhas atividades diarias de rotina/trabalho como antes.

le. Nas ultimas quatro semanas, senti que viver com o HIV tem limitado o volume de
trabalho que sou capaz de realizar em minhas atividades diarias de rotina/trabalho.
1f. Nas ultimas quatro semanas, senti-me muito cansado(a) para atividades sociais.
Satisfacdo com a vida

2a. Nas ultimas quatro semanas, desfrutei a vida.

2b. Nas ultimas 4 semanas, senti-me no controle da minha vida.

2c. Nas ultimas 4 semanas, fiquei satisfeito(a) com meu nivel de atividade sociais.
2d. Nas ultimas 4 semanas, figuei contente por ter estado tdo saudavel.
Preocupacfes com a saude

3a. Nas ultimas quatro semanas, nédo fui capaz de viver do jeito que gostaria por estar

muito preocupado(a) com a minha saude.
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3b. Nas ultimas quatro semanas, fiquei preocupado(a) com a minha contagem CDA4.
3c. Nas ultimas quatro semanas, fiquei preocupado(a) com minha carga viral.

3d. Nas ultimas quatro semanas, fiquei preocupado(a), pensando em quando
morreria.

Preocupacg®es financeiras

4a. Nas ultimas quatro semanas, fiquei preocupado(a) com a possibilidade de ter de
viver com uma renda determinada.

4b. Nas ultimas quatro semanas, fiquei preocupado(a) se terei que viver com renda
determinada.

4c. Nas ultimas quatro semanas, tive pouco dinheiro para poder cuidar de mim mesmo
(a) do jeito que acho correto.

Preocupacfes com a medicacdo (responder, apenas quando em uso dos
antirretrovirais-medicamentos contra o HIV ou “coquetel”)

5a. Nas ultimas quatro semanas, tomar meus remedios tem sido um peso.

5b. Nas ultimas quatro semanas, tomar meus remédios me dificultou levar uma vida
normal.

5c. Nas ultimas quatro semanas, meus remédios tém me causado efeitos colaterais
desagradaveis.

5d. Nas ultimas quatro semanas, fiquei preocupado(a) com os efeitos que a minha
medicacdo pode ter sobre 0 meu corpo.

5e. Nas ultimas quatro semanas, nao tive certeza quanto aos motivos que me levam
a tomar os remédios.

Aceitacédo do HIV

6a. Nas ultimas quatro semanas, me arrependi da forma como levei minha vida antes
de saber que vivia com HIV.

6b. Nas ultimas quatro semanas, fiquei zangado(a) com o comportamento de risco e
exposicao ao HIV que adotei no passado.

Preocupacfes com o sigilo

7a. Nas ultimas quatro semanas, limitei o que falo para os outros sobre mim
mesmo(a).

7b. Nas ultimas quatro semanas, tive medo de contar a outras pessoas que eu Vivo
com HIV.

7c. Nas ultimas quatro semanas, fiquei preocupado(a) que minha familia descobrisse

que eu vivo com HIV.
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7d. Nas ultimas 4 semanas, fiquei preocupado(a) que as pessoas do meu trabalho ou
gue participam de minhas atividades do dia-a-dia descobrissem que eu vivo com HIV.
7e. Nas Ultimas 4 semanas, fiquei preocupado(a) com a possibilidade de perder a
minha fonte de renda se outras pessoas descobrirem que eu vivo com HIV.
Confianga no profissional

8a. Nas Ultimas quatro semanas, senti que poderia ver meu médico sempre que
precisasse ou sentisse necessidade.

8b. Nas Ultimas quatro semanas, senti que meu médico me consulta ao tomar
decisOes sobre o meu tratamento.

Funcéo sexual

9a. Nas ultimas quatro semanas, foi dificil ficar sexualmente excitado(a).

9b. Nas ultimas quatro semanas, foi dificil chegar ao orgasmo.
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ANEXO 6 — Psychometric Assessment of the HIV Stigma Scale — Escala de

Avaliacdo Psicométrica do Estigma do HIV

Measuring Stigma in People With HIV: Psychometric Assessment of the HIV Stigma
Scale (BERGER, B. E.; FERRANS, C. E.; LASHLEY, F. R., 2001. Adaptacédo: Dafne
Andrea Vasquez Suit, 2005).

Questdes

Cada pergunta podera ser respondida usando a escala de 4 pontos tipo “likert”

crescente em ordem com concordancia com a presenca do estigma. Sendo 1

pouco ou nenhum estigma e 4 forte presenca do estigma

Utilizando a pontuacéo de 1 até 4

8.

9.

e Discordo totalmente 1
e Discordo 2
e Concordo 3

4

e Concordo totalmente

Em muitos setores da minha vida, ninguém sabe que eu vivo com o HIV

Eu me sinto culpado(a) porque vivo com o HIV

As atitudes das pessoas fazem com que eu me sinta pior comigo mesmo(a).
Dizer a alguém que eu vivo com o HIV é um risco.

As pessoas que vivem com o HIV perdem o emprego quando 0s patrdes

descobrem.
Eu me esfor¢co muito para manter em segredo que eu vivo com o HIV.

Eu sinto que ndo sou uma pessoa tdo boa quanto as outras, porque eu vivo com
HIV.

Eu nunca me sinto envergonhado(a) por viver com o HIV.

Pessoas que vivem com HIV sao tratadas como pessoas excluidas ou rejeitadas.

10. A maioria das pessoas acredita que quem vive com o HIV estéa sujo(a).
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11. E mais facil evitar amizades do que ficar me preocupando em revelar que eu vivo

com o HIV.
12. Viver com o HIV faz com que eu me sinta sujo(a).
13. Eu me sinto deixado(a) de lado, isolado(a) do resto do mundo.

14. A maioria das pessoas pensam que uma pessoa que vive com o HIV é

repugnante.
15. Viver com o HIV me faz sentir que sou uma pessoa ma.
16. Muitas pessoas que vivem com o HIV sao rejeitadas quando os outros descobrem.
17. Eu sou muito cuidadoso(a) ao decidir para quem eu conto que vivo com o HIV.

18. Algumas pessoas se tornaram mais distantes ao saberem que eu vivo com o HIV.

19. Eu fico preocupado(a) pelo fato das pessoas me discriminarem.

20. Muitas pessoas ficam incomodadas em torno de alguém que vive com o HIV

21. Eu nunca senti necessidade de esconder que eu vivo com o HIV.

22. Eu me preocupo que as pessoas possam me julgar quando sabem que eu Vvivo
com o HIV

23. E repugnante para mim viver com o HIV no meu corpo.

Muitas das afirmacdes abaixo partem da hipétese de que vocé ja contou a outras
pessoas que voceé vive com HIV ou que outras pessoas ja sabem disso. Pode ser que
este ndo seja 0 seu caso. Mesmo assim, se a afirmacao relatar fatos ou situacdes que
nao aconteceram em sua vida, pedimos que vocé tente se imaginar nessas situacdes
e dé a sua opinido, baseada em como vocé acha que se sentiria ou como vocé acha

gue as pessoas reagiriam nas situacdes descritas.
Lembre-se, a forma de marcacéo das respostas continua igual a anterior:

e Discordo totalmente 1
e Discordo 2
e Concordo 3

4

e Concordo totalmente
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24. Eu me sinto magoado(a) pela maneira como as pessoas reagiram ao saberem que

eu vivo o HIV.

25. Eu fico preocupado(a) que as pessoas contem para 0s outros ao saberem que eu

vivo com o HIV.

26. Eu me arrependo de ter contado a algumas pessoas que eu vivo com o HIV.
27. De forma geral, foi um erro contar aos outros que eu vivo com o HIV.

28. Algumas pessoas evitam me tocar quando sabem que eu vivo com o HIV.

29. Pessoas que eu estimo pararam de me procurar ao saberem que eu vivo com o
HIV.

30. Alguns me disseram que viver com o HIV é o que eu mereco pela forma como eu
vivia.
31. Algumas pessoas proximas a mim temem ser rejeitadas porque eu vivo com o HIV.

32. As pessoas ndo me querem perto dos seus filhos ou filhas, quando sabem que eu

vivo o HIV.
33. As pessoas evitam contato fisico comigo quando sabem que eu vivo com o HIV.
34. Algumas pessoas agem como se fosse minha culpa eu viver com o HIV.

35. Eu parei de encontrar com algumas pessoas por causa de suas reacoes ao fato

de eu viver com o HIV.
36. Eu perdi amigos ao contar para eles que eu vivo com o HIV.

37. Eu pedi as pessoas proximas que ndo contassem a ninguém gue eu Vivo com 0
HIV.

38. As pessoas que sabem que eu vivo com o HIV tém a tendéncia de ignorar minhas

gualidades.
39. As pessoas parecem ter medo de mim porque vivo com o HIV.

40.Quando alguém sabe que vocé vive com o HIV, procura defeitos em seu carater.



118

ANEXO 7 — Termo de autorizagao para utilizagcédo de dados e do espaco da
Clinica WP

TERMO DE AUTORIZAGAO PARA UTILIZAGAO DE DADOS E DO ESPAGCO
DA CLINICA WP SERVICOS MEDICOS S/C LTDA

End.: Rua Plinio de Morais, 426; CEP 01252-030 SP/SP
Fone: 11 38645379

Eu, Potyra Matiello, médica ginecologista, CREMESP 1130235,RG 245950576,
diretora clinica da WP SERVICOS MEDICOS S/C LTDA, CNPJ: 03 408
066/0001-03; CNES:3458865, inscrita no CREMESP sob o numero 925769
autorizo a psicdloga BEATRIZ CRISTINA PACIN!I LABONIA a entrevistar,
pessoalmente ou por qualquer outra forma, pacientes do sexo feminino, em
tratamento na referida clinica que vivem com o HIV, desde que essas mesmas
pacientes autorizem por escrito tal procedimento. Esta autorizagéo € valida
exclusivamente para a coleta de informacdes destinadas a fazer parte da
Dissertacdo de Mestrado: “Mulheres que vivem com o HIV atualmente: Estigma
e Qualidade de Vida” do Nucleo de Estudos Avangados em Psicossomatica da
Pontificia Universidade Catdlica de Séo Paulo. A autora se compromete a
manter sigilo quanto & identidade das pacientes e a ndo utilizar as informagdes
de modo a causar prejuizo as informantes ou a esta instituig&o.

S30 Paulo, 01 de novembro de 2020

, '/2 brwﬂ 7//4727/&

Potyra Matiello

v

Diregéo Clinica da WP Servigos Médicos S/C LTDA

b e A N

Profa. Dra. Edna Maria Severino Peters Kahhale

Coordenadora do Projeto
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ANEXO 8 — Pontuacgéo da escala HSS (original)

Escala Amplitude Minimo Maximo M (DP) IC 95%

HSS Total 40-160 82 143 115,0 (15,9) 109,1-120,9
HSS - Estigmatizagao 18-72 24 70 50,9(10,3) 47,1-54,8
personalizada

5'.55 - Preocupagoes com 10-40 19 40 343(46) 32,6-347

ivulgacéo

HSS - Auto-imagem negativa 13-52 14 42 29,2 (6,8) 26,7 -31,7
HSS - Preocupacdes com atitudes 20-80 a1 77 59,5 (9,6) 559 - 63,0

publicas com pessoas com HIV

Fonte: Dados da pesquisa, 2021
Nota. M(DP): média e desvio-padréo; IC 95%: intervalo de confianga a 95%; HSS: HIV Stigma Scale
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ANEXO 8A — Confronto entre a escala HSS e o conceito de Earnshaw e

Chaudoir (original)

Escala Amplitude Minimo Méximo M (DP) IC 95%
Estigma antecipado 11-44 28 43 37,7(4,3) 36,1-39,3
Estigma internalizado 10-40 10 34 22,3(54) 20,3-24.3
Estigma vivenciado 19-76 31 73 55,1 (9,9) 51,4-58,8

Fonte: Dados da pesquisa, 2021

Nota. M(DP): média e desvio-padréo; IC 95%: intervalo de confianga a 95%; HSS: HIV Stigma Scale
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ANEXO 9 - Teste de Shapiro-Wilk para anélise de normalidade das variaveis

numeéricas ou ordinais

Variavel Estatistica gl p

Idade 0,981 30 0,850
Escolaridade 0,822 30 <0,001
Quantidade de filhos 0,871 30 0,002
Renda 0,807 30 <0,001
Tempo do diagnéstico do HIV 0,961 30 0,324
Tempo de terapia antirretroviral 0,981 30 0,863
Ha quanto tempo esta s6? 0,686 27 <0,001
Tempo com o parceiro atual 0,703 30 <0,001
HSS Total 0,978 30 0,769
HSS - Estigmatizacéo personalizada 0,978 30 0,762
HSS - Preocupacdes com divulgacéo 0,889 30 0,005
HSS - Autoimagem negativa 0,968 30 0,490
I;I(;Sn?;”F\’/reocupagﬁes com atitudes publicas com pessoas 0.950 30 0,174
Estigma antecipado 0,929 30 0,047
Estigma internalizado 0,984 30 0,928
Estigma vivenciado 0,982 30 0,883
HAT-QoL - Funcao geral 0,804 30 <0,001
HAT-QoL - Satisfacdo com a vida 0,873 30 0,002
HAT-QoL - Preocupacfes com a saude 0,724 30 <0,001
HAT-QoL - Preocupac®es financeiras 0,890 30 0,005
HAT-QoL - Preocupacfes com a medicacdo 0,616 30 <0,001
HAT-QoL - Aceitagéo do HIV 0,702 30 <0,001
HAT-QoL - Preocupagbes com o sigilo 0,941 30 0,099
HAT-QoL - Confianga no profissional 0,405 30 <0,001
HAT-QoL - Fungéo sexual 0,859 30 0,001

Nota. gl: graus de liberdade; HSS: HIV Stigma Scale; HAT-QoL: HIV/AIDS-Targeted Quality of Life

A distribuicdo normal ocorre apenas quando p=0,05



L=
o
E
—_
L]

ANEXO 10 - Dendograma (ligacdo média)
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ANEXO 11 — Anélise bisserial — variaveis dicotbmicas e numéricas

Quadro 2 — Correlagfes ponto-bisserial significativas entre os modelos de feminino
(variaveis dicotémicas) e variaveis numéricas (p<0,05)

Modelo Variavel r Interpretacdo da IC 95%
correlacéo
Fer_nlnlno 2 HAT-QoL - Cpnflanga no 075" Forte 0.53-0,87
(Cuidadora) profissional
Feminino 3 (Mée) Quantidade de filhos 0,50™ Moderada 0,17-0,73
Feminino 3 (Mae) | AT-QOL - Preocupacbes com |, 5o Fraca 0,01-0,64
a saude
Feminino 3 (Mae) MAT-QaL - Preocupacoes | 0,.40° Moderada 0,04-0,66
inanceiras
Feminino 3 (Mae) HAT-QoL - Confiancano | 54 Fraca 0,04-0,66
profissional
Enfrentamento Idade -0,40° Moderada -0,67 - -0,05
Enfrentamento Quantidade de filhos -0,42" Moderada -0,68 - -0,07
Enfrentamento Tempo sem relacionamento | -0,47" Moderada -0,71--0,13
Enfrentamento | AT "Q0L- Saffacaocoma g 4 Moderada 0,05 - 0,67
Enfrentamento HAT-Qol. - Preocupagoes com 0,50 Moderada 0,17-0,73
a saude
Revelacéo (mée) Idade -0,39 Fraca -0,66 - -0,04
Revelacéo (mée) HAT-QoL - Aceitagcdo do HIV | 0,37 Fraca 0,01 - 0,65
Revelacéo (mée) HAT-QolL - Funcéo sexual 0,36 Fraca 0,00 - 0,64
Revelacgéo (filha) Quantidade de filhos 0 57 Moderada -0,77 - -0,26
Revelacgéo (filha) Renda -0,46" Moderada -0,70 - -0,12
Revelacgéo (filha) Tempo de terapia antirretroviral | -0,39 Fraca -0,66 - -0,04
Revelacgéo (filho) Quantidade de filhos 0 73 Forte -0,85 - -0,46

Fonte: Dados da pesquisa, 2021

Nota. IC 95%: intervalo de confianga a 95%

- correlacgdes significativas no nivel de 0,05 (bicaudal)
- correlacdes significativas no nivel de 0,01 (bicaudal)



