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The Perfect Kiss

| stood there beside myself,
Thinking hard about the weather
Then came by a friend of mine
Suggested we go out together
Then I knew it from the start:
This friend of mine would fall apart
Pretending not to see his gun,
| said "let's go out and have some fun™

| know, you know, you believe in a land of love
I know, you know, we believe in a land of love

I have always thought about
Staying here and going out
Tonight | should have stayed at home,
Playing with my pleasure zone
He has always been so strange,
I'd often thought he was deranged
Pretending not to see his gun
| said "let's go out and have some fun™
I know, you know, we believe in a land of love
I know, you know, we believe in a land of love

When you are alone at night
You search yourself for all the things
That you believe are right
If you give it all away
You throw away your only chance to be here today

Then a fight breaks out on your street

You lose another broken heart in a land of meat
My friend, he took his final breath

Now | know the perfect kiss is the kiss of death

NEW ORDER (1985)
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Resumo

A presente dissertacdo de doutoramento da conta dos resultados de uma
investigacdo cujo objeto empirico consistiu no estudo das vivéncias e dos
comportamentos de risco de um conjunto de pessoas portadoras da infecdo VIH e que
sdo acompanhadas no Servico de Doencas Infeciosas do Centro Hospitalar de Séo Joao,
EPE, Porto. Propusemo-nos analisar as manifesta¢cbes dos comportamentos individuais,
o0s seus significados, mas também os determinantes coletivos que influenciam quer as
estratégias de prevencdo, quer a sua auséncia. Para o efeito, foi mobilizada uma
abordagem metodoldgica mista, com o recurso, predominantemente, a entrevistas
semiestruturadas, a par da operacionalizacdo da escala de autoestima global de
Rosenberg (1979). Estas técnicas foram aplicadas a duas amostras distintas, construidas
a partir de critérios qualitativos ndo havendo, portanto, qualquer pretensdo de
representatividade estatistica dos resultados alcangados. Acima de tudo, pretendemos
evidenciar quer a singularidade das vivéncias da infecdo por VIH na sua relagdo com o
género, a escolaridade, o corpo, entre outras dimensfes igualmente relevantes, mas
também com comportamentos e atitudes que resultam em processos de discriminacgdo e
estigmatizacéo das pessoas infetadas.

Os resultados alcancados revelam que a vivéncia da infe¢do varia ndo s6é em
funcéo do género, mas também decorre do maior ou menor capital escolar, econémico e
socioprofissional dos entrevistados, que os dota de recursos diferenciados de gestédo da
doenca. Por seu turno, evidencia-se a auséncia de uma relacdo entre o diagndstico para a

infecdo VIH e baixos niveis de autoestima global.

PALAVRAS-CHAVE: Infe¢do VIH; Vivéncias; Comportamentos de risco.
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Abstract

This dissertation describes the results of an investigation whose empirical purpose
was to study the experiences and risk behaviors of a group infected with HIV. They
were being treated at the Infectious Diseases Center of the Hospital of S&o Joao,
Oporto, Portugal. We have analyzed the implications on their individual behaviors, the
significance of their conditions, as well as the collective determinants that influence
prevention strategies. A mixed methodological approach was used, with the use of
semi-structured interviews, along with the utilization of Rosenberg’s (1979) global self-
esteem scale. The analysis was applied to two distinct samples, constructed from only
qualitative criteria, hence classical statistical conclusions should not be drawn. We want
to highlight both the uniqueness of HIV infection experiences in its relationship with
gender, education and the self. Furthermore, we study the behaviors and attitudes that
result in processes of discrimination and stigmatization of people involved.

Our results show that the experience of infection varies not only according to
gender, but also results from the greater or lesser academic, economic and socio-
professional level of the interviewees. And therefore leads them to differentiated
resources for disease management. We conclude there is an absence of a relationship
between the diagnosis of HIV infection, and the low levels of global self-esteem of the
individual affected.

KEYWORDS: HIV Infection; life experiences, risk behavior.
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Introducao

A infecdo pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH) é reconhecida
internacionalmente como uma ameacga ao desenvolvimento social e econémico dos
individuos e das populagdes. Tal constatacdo estd espelhada nas prioridades da agenda
de politica de saude nacional, nomeadamente no Plano Nacional de Saude (Direcédo
Geral de Saude, 2015, p.20). O foco da saude publica na gestdo da infecdo continua a
ser a prevencdo, entendida como uma prioridade global. No entanto, os dados da
evolucdo da infecdo sugerem que os esforcos de apoio as estratégias de prevencdo que
tém por alvo as populacGes ndo infetadas, ndo tém tido um grande impacto nas taxas de
incidéncia do VIH ao nivel da populacdo em geral. Essas estratégias centram-se no
objetivo de mudanca de comportamentos sexuais de risco para comportamentos seguros
através da abstinéncia ou reducdo do nimero de parceiros, do uso consistente do
preservativo e da realizacdo do teste de VIH. Contudo, os programas de abstinéncia ndo
foram eficazes, ao contrario da promocdo do uso do preservativo que tem mostrado
resultados mais promissores especialmente no ambito do sexo comercial, que representa
uma importante fonte de novas infe¢des. Porém, as intervencGes com vista a mudanca
de comportamentos tém efeitos transitorios, pelo que a sua aceitacdo ao nivel das
populacdes tem sido insuficiente para reduzir, de forma continuada, o nimero de novas
infecdes (Dosekun & Fox, 2010, p.294).

As Infecbes Sexualmente Transmissiveis (IST) tém, de igual modo, um papel
importante na vulnerabilidade a transmissao do VIH. A Organiza¢do Mundial de Saude
(OMS) estima em 357 milhdes o nidmero de novos casos anuais de IST em todo o
mundo (WHO, 2016). Se bem que ndo assumam a dimensdo do passado, isto é, antes da
transicdo epidemiologica em curso, essas doencas, dada a sua natureza infeciosa,
representam ainda um problema que né@o pode ser ignorado. Por isso, compreende-se a
importéncia do reforgo do diagnostico precoce e dos mecanismos de resposta rapida. O
Sistema de Declaracdo Obrigatoria de Doengas Transmissiveis (DDO) e a observagdo

dos compromissos com a Unido Europeia e outras instancias internacionais,
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nomeadamente a OMS no contexto do Regulamento Sanitério Internacional, asseguram
o diagnostico e o seguimento de novos casos, a identificacdo dos contactos e a
investigacdo da fonte infeciosa na perspetiva de aplicacdo de medidas de prevencéo e
controlo.

Em Portugal, as IST parecem seguir a evolucdo dos restantes paises europeus,
embora os dados portugueses ndo constem do relatério da OMS. Sabe-se, porém, que 0s
nameros definitivos notificados do relatorio de 2015 indicam 186 casos de sifilis
precoce, 116 casos de gonorreia, 98 casos de sifilis congénita. As restantes IST ndo sao
de declaracéo obrigatoria (DGS, 2015).

Os individuos podem expor-se ao risco por uma série de razdes, tal como a falta
de conhecimentos sobre as IST, a baixa autoeficacia, entendida como a falta de crenca
na capacidade de atingir um objetivo ou de desempenhar uma tarefa particular (como
usar preservativo), o reduzido uso do preservativo ou as baixas aptiddes para a
negociacao sexual. A assuncdo de riscos pode também ser influenciada pelas normas do
grupo de pares. Alguns grupos de jovens, muitas vezes caraterizados por fatores ligados
a determinantes mais amplos de desigualdades sociais e de saude, como a educacdo e a
literacia, sdo desproporcionalmente afetados pelas IST. As intervencdes
comportamentais, que tém sido desenhadas para levar os jovens a adotar e a manter um
comportamento sexual seguro, sdo uma das abordagens usadas na prevencado das IST e
na promocdo da saude sexual (Picot et al., 2012).

Em trinta e cinco anos, as representacdes sobre o VIH sofreram alteracfes
significativas junto da populacéo infetada, da populacdo, em geral, e da comunidade
médica, em particular, deixando de ter o estatuto de sentenca de morte para passar a ser
vista como uma patologia cronica. Esta nova representacdo da infecdo conduziu a um
otimismo exagerado, a negacdo da doenca e a reivindica¢do do direito a desfrutar da
sexualidade livremente, levando, de novo, a um relaxamento nos comportamentos de
prevencdo (e.g., uso de preservativo, revelacdo do estatuto seroldgico, realizagdo de
teste VIH). A introducdo da terapéutica HAART (Highly Active Antiretroviral Therapy)
veio reduzir substancialmente os internamentos hospitalares e as mortes prematuras por

SIDA, mas estes resultados encorajadores e o otimismo que geraram foram
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contrabalancados pela complexidade do regime terapéutico e pelos seus efeitos
adversos, toxicidade e custos (Montaner et al., 2006, p.531).

O estigma e a discriminacdo, que desde cedo se associaram ao VIH, obrigaram a
uma abordagem centrada na defesa dos direitos das pessoas que vivem com a infecdo e
reforcaram os ciclos de vulnerabilidade social, com destaque para 0s processos de
empobrecimento e excluséo social (CNSIDA, 2010).

A associacdo inicial da infecdo por VIH a grupos de risco especificos, contribuiu
para o desenvolvimento na populacdo, em geral, de um sentimento de falsa seguranca, o
que dificultou a prevencéo e facilitou a sua disseminacgdo (Ouakinin, 2004, p.391). Com
efeito, a perspetiva de que o VIH constituia uma infecdo que se propagava sobretudo
entre homens que fazem sexo com homens (HSH), utilizadores de drogas injetaveis
(UDI) e trabalhadores do sexo suportou uma atitude de relaxamento no uso de
preservativo entre 0s heterossexuais, levando a propagacao em cadeia do virus.

Os preconceitos sobre a infecdo por VIH estdo intrinsecamente associados aos
estigmas sobre as sexualidades divergentes da norma. A associa¢do da infecdo a
transmissdo por via sexual e a outras categorias sociais motivou o desenvolvimento de
pesquisas que permitiram aprofundar o conhecimento, por exemplo, dos homens que
fazem sexo com homens (Bastos, 2002). A percecdo do risco do Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) tornou-se, segundo Costa e Lima (1998), a
“responsavel por uma reestruturagdo avaliativa” quer a nivel individual, quer grupal
“face a normatividade das condutas sexuais, pondo em causa o sistema central de
valores da sociedade no que respeita a sexualidade” (p.51).

A sexualidade assume um papel importante no desenvolvimento humano. Ela
ndo sO constitui uma necessidade humana basica, como representa um direito
fundamental. Ao longo dos tempos o conceito de sexualidade sofreu modificagdes
assumindo, nos nossos dias, uma dimensado mais recreativa e menos instrumental ligada
a reproducdo. A este proposito Giddens (2001) fala-nos de uma sexualidade plastica que
na modernidade veio libertar os individuos das necessidades de reproducdo e que “pode
ser moldada como uma caracteristica da personalidade ja que se encontra

intrinsecamente ligada ao self de cada um” (p.2). A criagdo de uma sexualidade pléstica
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foi a “pré-condicao da revolucao sexual das ultimas décadas”, dado que a reproducio se
desconectou do parentesco e das geracOes (Vaz, 1993, p.104). Para Vaz (1993), esta
revolucdo engloba dois elementos, por um lado, uma revolucdo na autonomia sexual
feminina e, por outro, a exposicdo da homossexualidade masculina e feminina. A
sexualidade surge assim como uma construgdo social ndo estando apenas reduzida a sua
dimensdo bioldgica.

A OMS (2003) define a sexualidade “como uma energia que nos motiva a
procurar 0 amor, contacto, ternura, intimidade, que se integra no modo como nos
sentimos, movemos, tocamos e somos tocados. E ser-se sensual e a0 mesmo tempo
sexual, ela influencia pensamentos, sentimentos, acdes e interagcdes com 0s outros e, por
isso, influencia também a nossa satde fisica e mental” (p.18).

Segundo Tiefer (2003), a sexualidade adquiriu uma nova importancia passando a
ser encarada como uma forma de prazer separada da reproducdo e as relacdes de
conjugalidade passaram a ser orientadas pelo desejo e a necessidade de partilha. No
entanto, “este convivio mais proximo com a sexualidade e a intimidade emocional
parece apanhar as pessoas desprevenidas, como se ndo estivessem preparadas para lidar
com as exigéncias relativas a um desempenho saudavel” (p.147).

Os estudos epidemioldgicos tém vindo a mostrar que 0s riscos de transmissao da
infecdo sdo diferentes segundo o tipo de pratica sexual (Lecour, 2004; Oliveira, 2008).
A este propdsito Alvarez (2005) refere que se pode organizar tais praticas em funcao do
“grau crescente de infeciosidade, pelo beijo profundo, seguido de sexo oral, relacdo anal
e vaginal insertiva e, com maior risco de infecdo, a relacdo vaginal e anal recetiva”
(p.46). A transmissdo do VIH pode ocorrer em relagfes sexuais homo ou heterossexuais,
na medida em que o virus se encontra presente quer no esperma, quer nas secrecdes
vaginais. As relag0es sexuais anais foram a primeira via de transmissdo identificada,
embora as relagdes sexuais vaginais sejam responsaveis pelo maior numero de infecGes
no mundo, tornando, deste modo, a mulher mais suscetivel & infe¢do por VIH (Cardoso,
1999).

Nesse sentido, as mulheres passaram a ser um importante foco de estudo apos se

verificar que esta infe¢do nédo era apenas caracteristica dos HSH. Na realidade, o0 género
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tem-se tornado um instrumento conceptual importante para compreender o VIH e varios
autores (e.g., Dowsett, 2003; Turmen, 2003) consideram que as desigualdades de género
e a discriminacdo contra as mulheres tiveram um impacto especifico no curso da
epidemia. Ao falarmos em género referimo-nos a um construto social que diferencia o
poder, os papéis, as responsabilidades e as obrigacfes das mulheres das dos homens na
sociedade (WHO, 2002).

N&o obstante a emancipacdo das mulheres no plano da sexualidade, elas
apresentam uma vulnerabilidade acrescida e uma maior exposicao ao risco das IST. Os
fatores biologicos relacionados com as condi¢fes anatomo-fisiolégicas promovem o
risco de transmissdo do VIH, pelo que este é superior para o recetor, especialmente se
for do sexo feminino. O facto de existir uma maior area de exposi¢do da mucosa vaginal
leva a que as mulheres apresentem um risco de infecdo duas a quatro vezes superior
face aos homens (Ferreira, 2004). Neste ambito, Daudel e Montagnier (1994) referem
que “as raparigas com menos de vinte anos e as mulheres com mais de quarenta e cinco
anos tém um risco acrescido de contaminacdo, que se deve ao facto de as mucosas
serem mais frageis. Também as relacfes sexuais durante o periodo menstrual podem
representar um risco acrescido” (p.48). Aliado aos fatores acima mencionados, existem
outros que influenciam o risco de infecdo por VIH, nomeadamente a presenca de outras
IST e o contacto com “lesdes genitais” (Machado Caetano, 2000, p.50).

A par da vulnerabilidade associada a dimensdo biologica, persistem
desigualdades de género na negociacdo das relacdes, por questbes econOmicas e
socioculturais, que “muitas vezes restringem as opcoes de vida e 0S comportamentos
sexuais” das mulheres (Canavarro, 2004, p.112). O conceito de poder € assim relevante
na andlise do comportamento sexual de risco na diade homem-mulher, podendo ser
definido como a capacidade de influenciar as atitudes ou comportamentos de outra
pessoa (Tschann, et al., 2002). As bases do poder sdo constituidas pelos bens ou
recursos pessoais que uma pessoa tem disponiveis para influenciar o seu parceiro.
Qualquer recurso pessoal, tal como o rendimento, a aparéncia ou o nivel de
compromisso que alguem dedica a uma relagéo, pode ser considerado como uma base

de poder. A pessoa que transferir mais recursos para um relacionamento é considerada
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como a que possui mais poder. No entanto, esta visdo é limitada se ndo se considerar
igualmente que o poder constitui uma heranga social, e que o género pode influenciar o
poder de cada parceiro e a sua capacidade de impor, ou ndo, 0 uso do preservativo.
Quando existe uma desigualdade de poder nos relacionamentos amorosos, formais ou
informais, os homens tendem a percecionar-se como possuindo maior poder do que as
mulheres (Paiva, et al., 2002). Tal reflete-se no processo de negociacdo do uso do
preservativo que, de maneira geral, é controlado fisicamente pelos parceiros masculinos.
Por seu turno, a auto percecdo das vulnerabilidades sociais das mulheres podem reduzir
0 seu poder e controlo nas relagdes, com implicacdes na sua capacidade para imporem o
uso consistente de preservativo por parte dos seus parceiros.

Outro fator descrito como estando fortemente associado ao risco de transmissao
da infecdo por VIH reporta-se ao estatuto socioeconomico dos individuos, o qual afeta o
acesso aos servigos de salde e aumenta o risco de resultado adverso quando existe
doenga (Adler, et al., 1993). Varios estudos (O’Leary & Wingood, 2000; Epele, 2002;
Kurth, 2004; Teixeira, 2000) mostram gque as mulheres com baixos niveis de rendimento
apresentam menor probabilidade de utilizacdo do preservativo para prevencdo de IST
face as mulheres com rendimentos mais elevados.

A relacdo entre o VIH e a pobreza é bidirecional, ou seja, a pobreza contribui
para a transmissdo do VIH e, por sua vez, o VIH contribui para aumentar a pobreza.
Neste sentido, a OMS (WHO, 2002) considera que as mulheres sdo seriamente afetadas
pela pobreza e como consequéncia sdo mais vulneraveis a transmissao da infecdo. As
investigacOes realizadas sugerem que a pobreza influencia o stresse, a vitimizagdo, um
estado de salde precario, 0 consumo de substancias e 0 acesso limitado aos cuidados de
saude fisica e mental (WHO, 2014; Pretorius, 2011). Szwarcwald, et. al., (2005)
verificaram, numa amostra composta por 671 mulheres com baixos rendimentos, taxas
mais elevadas de utilizacdo de alcool e drogas, estando, portanto, expostas a um risco
mais elevado de VIH.

Nesta linha, Karanikolos et al., (2013) observaram que a perda material se
encontra relacionada com o humor deprimido o que, por sua vez, também constitui um

fator de risco para o VIH. Do mesmo modo, Kloos et al., (2005) tém evidenciado que o
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estado de salde mental, o abuso de &lcool e drogas, a depressdo, o trauma, entre outros
fatores, influenciam os comportamentos sexuais de risco que aumentam a probabilidade
de infecdo pelo VIH. A depressdo tem sido particularmente apontada como uma variavel
de risco para a infecdo pelo VIH em mulheres. DiClemente et al. (2001), desenvolveram
uma investigagdo nos Estados Unidos da América em que analisaram a relagdo entre a
depressdo em mulheres adolescentes (N=245) e os seus comportamentos e atitudes face
as IST, em geral, e ao VIH, em particular. Os resultados deste estudo demonstram que as
adolescentes com depressdo tinham 2 vezes mais probabilidade de estarem gravidas; 2,1
vezes maior probabilidade de terem tido relagfes sexuais vaginais desprotegidas; 1,5
vezes maior probabilidade de ndo usarem qualquer forma de contracecdo; 2,2 vezes
maior probabilidade de perceberem mais barreiras face ao uso do preservativo; 1,7
vezes maior probabilidade de terem parceiros sexuais masculinos ndo monogamicos; 2
vezes maior probabilidade de perceber menor controlo nas suas relagdes; 2,4 vezes
maior probabilidade de terem vivenciado violéncia nos encontros amorosos; 2 vezes
maior probabilidade de terem medo das consequéncias adversas de negociar 0 uso do
preservativo; 1,6 vezes maior probabilidade de se sentirem menos eficazes ao
negociarem 0 uso do preservativo com um novo parceiro sexual: e 1,7 vezes maior
probabilidade de terem normas incongruentes com uma relacdo sexual saudavel. Tais
resultados indicam que a depressdo é preditiva de uma série de fatores de risco para a
infecdo pelo VIH.

Outros fatores relacionados com a pobreza na populacdo feminina e que
potenciam o risco para 0 VIH incluem a troca de sexo por dinheiro, drogas ou outros
bens como, por exemplo, alojamento (Schraiber, et al., 2005). O desemprego ou a
situacdo laboral precaria, em profunda relacdo com a condicdo de pobreza, potenciam o
risco para 0 VIH. Tal como as estatisticas indicam, de forma geral, maiores taxas de
desemprego entre as mulheres, correspondem a uma maior dependéncia financeira em
relagdo aos seus parceiros e, consequentemente, a uma maior exposi¢do ao risco de se
envolverem em comportamentos sexuais ndo seguros perante a imposicdo de néo
utilizacdo de preservativo (Stoner, et al., 2007).

O nivel de escolaridade constitui uma variavel igualmente importante na analise
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do risco de infecdo por VIH. Possuir um baixo nivel de ensino aumenta, a partida, a
exposicdo para a aquisicdo do VIH. Numa amostra composta por 932 mulheres com
idades compreendidas entre 0s 17 e 0s 44 anos, possuir menos do que a escolaridade
secundaria estava associado a uma menor probabilidade de usar preservativos
(Schonnesson, 2002). Os fatores de risco relacionados com o VIH sédo multifatoriais e
tém graus diferenciados de impato na gestdo da infecdo (O’Leary e Wingood, 2000).

Em suma, para além dos fatores supramencionados, a literatura cientifica mais
recente salienta a importancia dos fatores psicossociais, como a historia de abuso sexual
na infancia e idade adulta (Hobfoll, 2000), as praticas sexuais atuais, 0 abuso de
alcool/drogas, o conhecimento sexual, a perturbacdo de stress poOs-traumatico, a
depressdo, a autoeficacia, a eficacia comunitaria, a autoestima, o apoio social e a
conservacdo de recursos (Hobfoll, 2000). Os resultados sugerem a necessidade de
identificar os preditores de comportamento sexual de risco para prevenir o VIH. Por esta
razdo, a prevencdo do VIH deve constituir uma prioridade, promovendo a adogdo de
comportamentos sexuais seguros. As intervencfes comportamentais tém provado a sua
eficacia e utilidade neste dominio (e.g., The NIMH Multisite HIV Prevention Trial
Group, 1998).

Em Portugal tém sido realizados esforcos preventivos em termos de politica de
salide como, por exemplo, a introdugdo da educacgdo sexual nas escolas'. No caso das
estratégias de prevencdo direcionadas para 0s adolescentes, salientam-se 0s programas
nas escolas de cariz desenvolvimental que visam promover a saude psicossexual
(Teixeira, 1993). Também a Associacdo para o Planeamento da Familia (APF)

desenvolveu atividades diversas no ambito da educacdo sexual nas escolas portuguesas

! Diario da Republica — I Série - A, Lei 3/84 de 34 de Marco, A Assembleia da
Republica decreta, nos termos dos artigos 164°, alinea d), e 169°, n° 2, da Constituicdo —
“Direito a Educagdo Sexual ¢ ao Planeamento Familiar”; LBSE — Lei de Bases do Sistema
Educativo; onde o Estado garante o direito a educacdo sexual, como componente do direito
fundamental a educagdo, assim como proteccdo da familia, promovendo, pelos meios
necessarios, a divulgacdo dos métodos de planeamento familiar e organizar as estruturas

juridicas e técnicas que permitam o exercicio de uma maternidade e paternidade conscientes.
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(e.g., acOes de sensibilizacdo para professores, comunicacdes em encontros e
seminarios). Em Julho de 2009 foi aprovada a Lei 60/20092 que estabeleceu o regime da
educacdo sexual em meio escolar e que constitui o instrumento legislativo mais claro
nesta matéria, definindo os objetivos da educacdo sexual na escola e o0 seu
enquadramento curricular e organizacional.

Nas ultimas quatro deécadas foram tentadas e testadas muitas formas de
intervencdo para reduzir a transmissdo do VIH com destaque para as seguintes: 0S
programas de modificacdo do comportamento, que tém demonstrado impacto na
incidéncia de VIH em alguns paises; a circuncisdo médica masculina, que é eficaz e esta
a ser disponibilizada em muitos paises africanos, reduzindo o risco de infecdo VIH entre
0s homens em cerca de 60%; um microbicida vaginal contendo um gel de tenofovir
reduz o risco de infecdo VIH em mulheres na ordem dos 54%; a profilaxia pré-
exposicdo da uma protecdo semelhante em HSH; os preservativos sdo eficazes desde
que usados correta e consistentemente; algumas intervencdes em trabalhadores de sexo
comercial tém resultado em niveis elevados de utilizacdo do preservativo, mas 0 seu uso
em parcerias primarias permanece baixo; o aconselhamento e a realizacdo do teste sdo
eficazes na reducdo do risco comportamental em pessoas seropositivas para o VIH, mas
ndo em seronegativas; o Tratamento Anti-retrovirico (TAR) tem tido pouco impacto na
transmissdo sexual porque habitualmente so é feita em estadios tardios da infecdo. N&o
obstante alguns aparentes progressos, uma vacina eficaz ainda deve levar décadas a ser
desenvolvida. Consequentemente, nenhuma destas intervencdes €, por si so, suficiente
para eliminar a transmisséo do VIH. Mas em combinagdo podem determinar sinergias
importantes. Uma intervencdo que foi bem sucedida foi o uso da TAR na prevencéo da
transmissdo mae-filho, sendo que em paises desenvolvidos ja s6 nascem infetadas
menos de 2% das criangas filhas de mée VIH positivas (Williams et al., 2002, p.110).

Na ultima década, os regimes HAART simplificaram-se, tornaram-se mais

2 Diario da Republica- N.° 151 , Série I, Lei n.° 60/2009, A Assembleia da Republica
estabelece, nos termos da alinea c) do artigo 161.° o regime de aplicacdo da educacédo sexual em
meio escolar, onde, cada crianca e jovem tenha um minimo de horas de educacdo sexual em

cada ano de escolaridade — 6 horas nos 1° e 2° ciclos e 12 horas no 3° ciclo e ensino secundario.
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toleraveis, menos toxicos e mais eficazes e, desse modo, expandiram-se nos paises
desenvolvidos. Quando analisamos o récio entre novas infegdes por 100 mil pessoas que
vivem com o VIH verificamos uma clara diferenca entre regiées que se correlaciona
inversamente com a disponibilidade da HAART. Esta esta bastante difundida na Europa
Ocidental e Central e na América do Norte, mas tem uma difuséo intermédia na Oceania
e na América Latina e é limitada no resto do mundo. Porém, vem sendo prestada uma
grande atencdo ao efeito potencialmente negativo da HAART na expansdo global da
epidemia, ja que o aumento do acesso ao tratamento tem conduzido a um relaxamento
nos comportamentos preventivos. Por outras palavras, a HAART ndo € sendo um entre
varios fatores que podem contribuir para a redugdo da transmissdo do VIH em &reas
onde esse tratamento é acessivel, constituindo uma parte essencial dos esforcos para a
reducdo da transmissdo (Montaner, et al., 2006, pp.531-532).

Paralelamente, a crise financeira na Europa tem-se revelado uma ameaca a salde
pelo impacto que as medidas de austeridade tém tido nos sistemas de saude e, em
particular, no desinvestimento em programas de prevencdo da infecdo por VIH,
sobretudo, em paises como a Grécia, Espanha e Portugal (Karanikolos et al., 2013). A
intensificacdo da prevengdo do VIH é a Unica maneira de vencer a epidemia e de
responder as crescentes necessidades de tratamento. Na auséncia de uma vacina que
blogqueie a transmissao, a prevencao do VIH centra-se na reducdo da transmissibilidade
e do risco (Laga et al., 2012, p.779). A nivel mundial, as novas metas da ONUSIDA 90-
90-90 (90% de pessoas rastreadas; 90% das pessoas infetadas em tratamento e 90% de
supressdo viral) reforcam a importancia da prevencao e do tratamento. Por sua vez, a
declaracdo do consenso de Vancouver — 82 Conferéncia da International AIDS Society —
IAS 2015 pede o acesso imediato aos antirretrovirais e a profilaxia pré-exposicao
(PrEP) todos aqueles que se encontrem em situagdo de maior vulnerabilidade e
exposicéo ao VIH.

Torna-se, cada vez mais, inevitavel observar esta problematica no contexto das
interacdes sociais, transpondo as questfes relacionadas com a infecdo e o risco de
transmissdo de uma vertente bioldgica, para uma vertente relacional focada nos seus

impactos nos diferentes contextos de vida (e.g., relagio conjugal, trabalho, familia). E
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nesta linha que se inscreve o presente trabalho que tem como objetivo geral
compreender as vivéncias e 0s comportamentos de risco de um conjunto de pessoas
portadoras de infecdo por VIH. Reconhecendo que tais vivéncias constituem um
processo complexo que passa por mdltiplas fases, desde a rejeicdo a aceitacdo, 0
presente trabalho tem como finalidade a compreenséo das experiéncias e trajetorias de
seropositividade da nossa amostra e de que forma estas pessoas integram a doenca na
sua identidade. Mais especificamente, a investigacdo visa: identificar os fatores de
vulnerabilidade e de risco a infecdo VIH; conhecer os processos de adaptacdo/reacdo a
infecdo e observar se existem diferencas segundo o género e o nivel de escolaridade;
perceber se apds o diagnostico existem atitudes preventivas ou, se pelo contrario,
persistem comportamentos de risco; compreender o impacto que o diagndstico tem ao
nivel da conjugalidade, familia, trabalho e relacbes de sociabilidade e, por ultimo,
analisar os processos de formacéo da identidade de uma pessoa que vive com a infegéo
por VIH, assim como as implicagdes que a infe¢do trouxe a identidade individual e
social dos participantes neste estudo. Como o VIH é uma infecdo com impacto
psicolégico sentimos, igualmente, necessidade de avaliar o construto psicolégico da
autoestima no sentido de perceber as implicacdes que a doenca tem na vida social das
pessoas que vivem com VIH.

Assim, o presente trabalho esta estruturado em 8 capitulos. O primeiro é
dedicado ao enquadramento histérico e cientifico da infecdo por VIH. Deste modo, sdo
abordados temas como os modos de transmissao, diagnostico, tratamento e prevencdo
da infecdo. Sdo, de igual modo, apresentadas as respostas médico-sociais existentes em
Portugal e as medidas politicas de apoio as pessoas que vivem com a infecdo por VIH.

O segundo capitulo é dedicado a abordagem socioldgica da infecdo por VIH,
onde se destacam 0s processos sociais da doenga, assim como 0S comportamentos
sexuais de risco e as teorias que os descrevem. No terceiro capitulo focamos o tema da
identidade das pessoas que vivem com a infe¢do por VIH e analisamos a sua relagdo
com dimensbes fundamentais como é o caso do corpo, género e classe social. Por
ultimo, abordamos o processo de (re)construcdo da identidade. No quarto capitulo
abordamos a problematica da autoestima das pessoas que vivem com a infecédo por VIH,
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bem como as defini¢bes e os modelos de autoestima.

A metodologia e a estratégia de pesquisa sdo apresentadas no quinto capitulo.
Neste sdo descritos 0s processos amostrais tanto dos entrevistados, como dos inquiridos
através da escala de autoestima global. E igualmente descrito o acesso ao Centro
Hospitalar de S. Jodo, EPE e as pessoas que vivem com a infecdo por VIH, assim como
as questdes deontoldgicas inerentes a este estudo. Descrevemos ainda os procedimentos
de tratamento e analise dos dados.

No sexto capitulo caracterizamos, do ponto de vista sociodemografico, as duas
amostras que integram o estudo empirico, nomeadamente a amostra que participou nas
entrevistas semidiretivas e a amostra a qual foi aplicada a escala de autoestima global.

A anélise dos resultados obtidos através das entrevistas € apresentada no sétimo
capitulo, dando-se conta das vivéncias de seropositividade dos participantes e dos
impactos da infegdo, inclusive, ao nivel da identidade dos seus portadores. Por seu
turno, os resultados decorrentes da aplicacdo da escala de autoestima global séo
apresentados no ultimo capitulo deste trabalho. Terminamos a presente dissertacdo com

um conjunto de consideracdes finais.
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“Eu sempre procurei as prostitutas e sempre me correu tudo bem. Ainda néo se falava
nestas doencas. Nunca usei um preservativo. Homem que € homem gosta das coisas
ao natural”.

Manuel, 55 anos, Ensino Médio

Manuel tinha uma “vida fantastica”: “era empresario, tinha dinheiro, amigos,
tinha a mulher e outras mulheres também. Era feliz”. Ficou surpreendido com o
diagnostico para a infecdo por VIH. Nunca pensou “que se apanhasse assim”, ou seja,
através de relagdes sexuais heterossexuais: “pensei que era mais para 0S gays e 0S
drogados”. Em relagdo aos preservativos diz que “nunca comprei um”. “Elas tinham ld
na mesinha de cabeceira, mas eu so escolhia as que me deixavam ndo usar”. Por isso,
ndo sabe com quem contraiu a infe¢do: “elas bem me enganaram. Pareciam todas muito
limpinhas”.

Contou “logo & mulher” que “também tem isto /SIDA] ”. Pensou que ela o fosse
abandonar, mas “ndo deixou”: “ficou sempre comigo, ainda pior, depois de todas as
dividas que tenho por causa dos carros de luxo e dos champanhes que pedia para mim
e para as minhas meninas”. A vida de Manuel “mudou” porque deixou de poder
trabalhar: “fiquei com toxoplasmose e isso comeu-me um bocado do cérebro. Tive que
pedir a reforma e como ndo descontei muito enquanto trabalhava, veio pequenina.
Figuei sem dinheiro, tenho tudo penhorado e que pagar muito ao banco por més. Por
isso, deixei a vida que tinha. Além disso, a minha mulher ndo me perdoaria se eu
continuasse nesta vida”. Por isso admite: “agora ndo me reconheco. Nao sei se é pelo
facto de ter esta doenga ou se é porque ja ndo tenho a vida que tinha”. Por fim,
acrescenta: “perdi a liberdade. SO posso estar com a minha mulher. J& perdi o tesdo
todo. N&o sei se € por ela ou por todas as mulheres. Agora sinto-me velho e cansado.
Estou pronto para me ir. O que tenho néo é vida. Se viver implica estar dependente de

terceiros...Importa 14 o curso que tenho se ndo posso trabalhar”.
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Capitulo 1. A Infecdo por VIH: enguadramento

sociohistorico, sentido cientifico e evolucao

Quase quatro décadas ap6s a identificagdo dos primeiros casos da SIDA, a
infecdo VIH constitui atualmente, a escala global, um dos problemas dominantes em
matéria de saude publica. De inicio, a evolucdo epidemioldgica desta infecdo era
imprevisivel e desconhecia-se se 0s mecanismos classicos de controlo das doencas
infeciosas eram eficazes. Mas, nos, nossos dias, a informacédo obtida através de diversos
sistemas de vigilancia epidemioldgica permite concluir que todas as regiées do mundo
sdo afetadas pela infecdo VIH, em particular nos continentes Africano e Asiatico onde
se assume como o maior desafio de salde publica condicionando, por isso, o
desenvolvimento sociodemografico e econdmico de algumas regides.

Na medida em que o presente trabalho tem como finalidade perceber as
repercussdes que a infecdo VIH tem nos seus portadores, principalmente nos individuos
infetados por transmissdao sexual, este primeiro capitulo foca o enquadramento socio-
historico do VIH e a evolucdo da infecdo a nivel mundial, em particular, em Portugal.
Paralelamente, abordam-se alguns aspetos associados a condi¢do clinica da infecdo por
VIH: modos de transmissao; diagnostico; tratamento e prevencdo. Importa ressalvar que
0 nosso objetivo em explorar os aspetos clinicos da infecdo VIH reporta-se aos
conceitos que se consideram ser importantes para uma compreensdo do seu impacto na
vida dos individuos e como estes se (re)organizam apos o diagnostico. N&o é, portanto,
nossa pretensao explanar conceitos medicos, pelo que o presente capitulo ndo pode ser

encarado com rigor epidemiolégico proprio da classe médica.

1.1. Infecdo VIH: breve enquadramento sociohistorico

A identificacdo da infecdo pelo VIH comegou com a descricdo pelo Centro de
Prevencdo e Controlo dos EUA (CDC — Centers for Disease Control and Prevention),
numa publicacdo de junho de 1981, de cinco casos de pneumonia por Pneumocystis

Carinii, diagnosticados em Los Angeles em jovens homossexuais. Dois meses depois,
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em julho de 1981, um outro estudo descreveu casos, em Los Angeles e Nova lorque, de
sarcoma de Kaposi, para além da pneumonia por Pneumocystis Carinii, em 26
individuos homossexuais. Em dezembro do mesmo ano foram conhecidos casos clinicos
semelhantes em utilizadores de drogas injetaveis (UDI) de ambos os sexos. Até julho de
1982 foram descritas situacBes clinicas analogas em hemofilicos e em imigrantes
haitianos homossexuais. No final de 1982 apareceram os primeiros casos de doenca
associados a transfusdo de sangue e é admitida a possibilidade de ocorrer transmissédo
do virus da mae para o filho durante gravidez e ou parto (Barros, 2007).

Entretanto, comecaram a ser descritos casos nas principais cidades europeias,
sobretudo entre homossexuais e toxicodependentes. Em Africa, os casos comegaram a
ser evidentes a partir de 1984 assumindo, desde 1986, grande visibilidade em individuos
heterossexuais. A possibilidade de transmissdao da infecdo VIH pelas relacbes
heterossexuais foi demonstrada relativamente tarde. Foi no decurso do ano de 1983 que
apareceram as primeiras observacOes seguras desta infecdo em companheiros de
individuos, bissexuais ou toxicodependentes, infetados (Grmek, 1994).

Depressa se percebeu que o agente causador da nova “doenga” teria de ser um
microrganismo transmissivel por via sexual e pelo sangue ou derivados hematicos
(Braunwald et al., 2002).

Inicialmente, como a infecdo parecia estar circunscrita apenas a comunidade
homossexual masculina foram avancadas varias designacdes que refletiam essa
associacdo (e.g., GRID — gay-related immunodeficiency). Em 1982 o CDC prop6s a
denominacdo SIDA, usada, na generalidade, para se referir a todas as fases da infecdo.

Em 1983 o investigador francés Luc Montaigner e o investigador norte-
americano Robert Gallo descobriram, em amostras de tecidos de doentes infetados com
SIDA, o que julgaram ser o seu agente etioldgico. Chamaram-Ihe respetivamente LAV —
lymphadenopathy virus e HTLV-I11 — human T-cell lymphotropic virus-I1l. Este agente
infecioso viria, mais tarde, a ser designado como VIH.

Em Portugal, somente em 1983 foi diagnosticado o primeiro caso de SIDA,
quando apareceram quadros clinicos desconhecidos em doentes oriundos da zona

ocidental de Africa (Guiné-Bissau). Dada a sua semelhanca com os quadros clinicos
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descritos nessa altura nos EUA, levantou-se a hipdtese de que teriam uma origem
semelhante. No entanto, existiam diferencas epidemioldgicas relevantes no que se refere
a incidéncia por sexo, a patologia oportunista predominante associada e a forma de
transmisséo da infegéo.

Nesse momento, a existéncia de casos de infegdo pelo VIH a nivel nacional
exigiu a criacdo e organizacdo de uma resposta por parte dos servicos de salde. Deste
modo, o Ministério da Saude criou, em 1985, o Grupo de Trabalho da SIDA, com o
objetivo de recolher e avaliar informacédo sobre novos casos de infecdo e implementar
estratégias de prevencgdo. Assumiu-se, no inicio, que a abordagem a infecdo VIH estaria
confinada ao dominio da salde, mas a sua rapida progressdo veio demonstrar que 0
controlo da sua propagacdo bem como a erradicacdo implicaria articular respostas com
outros sectores governamentais, bem como com a propria sociedade civil. Foi entdo
criada, em 1990, uma nova estrutura, designadamente a Comissdo Nacional de Luta
Contra a SIDA que se manteve em atividade até 2005. Nesta altura surge uma nova
estrutura denominada por Coordenacdo Nacional para a Infecdo VIH/SIDA com
responsabilidades sobre a definicdo e a implementacdo do programa nacional de
prevencdo da infecdo. Em 2012, com as reestruturagdes ministeriais, foi extinta a
referida Coordenacdo Nacional, tendo sido criado um Programa Nacional para a Infecao
VIH/SIDA integrado na Direcdo-Geral da Saude, o qual se encontra em vigor até aos

dias de hoje.

1.2. Aiinfecdo por VIH e SIDA: sentido cientifico

1.2.1. Definicéo da infegdo por VIH

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) é um conjunto de sinais e
sintomas de evolucdo crénica e lenta causada pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana
(VIH). O VIH infecta células do sistema imunitario e causa uma doenca grave, com um
periodo assintomatico longo, e na medida em que ainda ndo existe cura, uma vez

infetado, o individuo mantém a condicao serologica positiva para o resto da sua vida.
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As células atingidas neste processo séo os linfocitos T auxiliares (CD4+). Apds
infetar as células CD4+, o virus multiplica-se rapidamente e, por dia, sdo produzidos
cerca de 10 bilides de virus.

Trés a oito semanas ap0s 0 contagio ocorre a fase de infecdo primaria, ou fase
aguda da doenca, que pode manifestar-se entre 50 a 90% dos doentes. Clinicamente,
pode ocorrer aqui uma sindrome gripal ou mesmo meningite. Nesse momento hd uma
queda dos linfocitos T CD4+ e uma carga virica muito elevada, sendo o risco de
contagio extremamente elevado. Esta fase dura cerca de quatro semanas.

A segunda fase, que pode durar cerca de 10 anos, é a de laténcia clinica ou
infecdo cronica assintomatica em que o individuo infetado ndo apresenta sintomas, mas
havendo, no entanto, a multiplicacéo persistente do virus e a destruicéo dos linfécitos T
CDA4+.

A Ultima fase da evolugdo da infecdo, designada por SIDA, corresponde ao
surgimento de infe¢cbes oportunistas bem como de neoplasias e, se ndo houver
intervencdo terapéutica, ocorre a morte (CNSIDA, 2010). Sdo exemplos de doencas
oportunistas a tuberculose, tanto pulmonar como patente noutro 6rgdo que nao o
pulmdo, a pneumonia pelo agente pnemocystis jirovecci e infe¢des fungicas, como
candida, que pode estar alojada no céu-da-boca (candidose oral) ou no esofago
(candidose esofégica). O sistema nervoso central também é frequentemente fustigado
por infecdes ou tumores, sendo os mais frequentes a toxoplasmose cerebral e a
meningite criptocécita. Os tumores mais frequentes associados a este estadio de SIDA
sdo os linfomas, nomeadamente o sarcoma de Kaposi e o carcinoma do colo do Utero
(Mansinho, et al., 2005).

Existem dois tipos de virus, o VIH-1 e 0 VIH-2. Ambos apresentam 0s mesmos
modos de transmissdo e associam-se ao desenvolvimento do mesmo tipo de doenga. No
entanto, o VIH-2 tem uma carga virica menor e o desenvolvimento de SIDA verifica-se
numa percentagem menor de casos.

Estes dois tipos de virus sdo o resultado de multiplas transmiss@es cruzadas entre
primatas e humanos. Os chimpanzés serdo provavelmente o reservatorio original do

virus VIH-1 responsavel pela imunodeficiéncia dos simios (SIV). Por sua vez, o VIH-2
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seré o resultado de pelo menos oito transmissdes diferentes através de espécies animais
distintas a partir de Cercoceus Atys, na Africa Ocidental. O facto de o VIH-2 ser
oriundo da Africa Ocidental explica a expansdo que este tipo de virus conheceu em
Portugal e, em menor escala, em paises como Espanha, Franca, Holanda e Brasil. O SIV
e o VIH tém caracteristicas semelhantes, relacdes filogenéticas, prevaléncia em
hospedeiros naturais, coincidéncia geografica e mecanismos de transmissdo plausiveis.
Conclui-se que o VIH é uma infecdo humana com origem animal que adquiriu

proporcdes extremas e um enorme impacto social.

1.2.2. Modos de transmissao e diagnéstico da infecédo por VIH

Os dados epidemioldgicos e as experiéncias laboratoriais provam que o VIH é
relativamente pouco contagioso e que as modalidades de transmisséo sdo bastante
limitadas. A infecdo por VIH pode transmitir-se através de sangue, sémen, fluidos
vaginais e leite materno, identificando-se assim trés vias principais de transmissao,
designadamente:

Sexual: transmite-se da pessoa infetada para o parceiro através de relacfes sexuais
desprotegidas, mais especificamente, quando a mucosa dos 6rgdos sexuais, do anus ou
da boca contacta quer com fluidos ou liquidos organicos infetados produzidos antes da
ejaculacao, quer com esperma ou com secrecfes vaginais.

Parentérica: pode ocorrer em situacbes como partilha de material necessario ao
consumo de substancias psicoativas por via injetavel, ferida ou picada acidental com
objetos cortantes contaminados ou através da transfusdo de sangue e derivados quando
estes se encontram infetados.

Vfertical: transmissdo da mulher gravida para o recém-nascido. Sabe-se que o VIH se
pode transmitir ao feto durante a gravidez, mas o risco maior acontece durante o parto
ou, nos paises em que ndo é possivel substituir o leite materno pelo artificial, a
transmissdo pode ocorrer durante a amamentacéo.

O numero de particulas liricas necessarias para iniciar a infecdo € superior ao de

outros virus igualmente transmitidos pelo sangue. Existem co-fatores que facilitam ou
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promovem 0 processo infecioso, como a presenca de outras infegdes sexualmente
transmissiveis. Existem também comportamentos sexuais que aumentam o risco de
exposicéo ao virus como o sexo com multiplos parceiros e a pratica de atos sexuais que
produzem traumatismos facilitando assim a transmissdo do virus (Grmek, 1994).

O quadro seguinte identifica a estimativa do risco de transmisséo da infe¢éo VIH

de acordo com os fatores de risco.

Quadro 1 - Risco estimado de transmissdo do VIH de acordo com o tipo de

exposicao*

Tipo de exposi¢do com uma fonte com VIH Risco estimado %
Sexo vaginal recetivo 0,1-0,2
Sexo vaginal introdutivo 0,01-0,14
Sexo anal recetivo 0,1-3
Sexo anal introdutivo 0,06-0,62
Sexo oral recetivo 0-0,4
Sexo oral introdutivo 0
Exposicéo a material de injecéo 0,1-0,36
Exposicéo de sangue a membranas mucosas 0,09
Partilha de seringas (UDI) 0,63-2,4

*Assumindo o néo uso do preservativo
Fonte: Adaptado de EMI Guidelines, 2012.

Através da leitura do Quadro 1, o risco de contrair a infe¢do por VIH é distinto
de acordo com o0s varios contextos de transmissdo. Existem fatores bioldgicos que
tornam certos individuos mais vulneraveis a infecdo que outros. Por exemplo, os HSH
estdo mais expostos na medida em que o sexo anal desprotegido potencia um maior
risco de transmissédo da infecéo por VIH em comparacdo ao sexo vaginal, dado que a
mucosa anal é mais fina e vascularizada e, por isso, mais suscetivel a lesbes que
permitem a entrada do virus na corrente sanguinea. Paralelamente, existem fatores
sociais que aumentam a vulnerabilidade dos individuos ao risco de infecdo como ser

toxicodependente, ter escassos recursos financeiros, possuir um baixo nivel de
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escolaridade e ser mulher (Thiaudiere, 2002). Como sublinhado na Declaracdo de
Dublin (2004) e na Comunicacgdo da Comissdo Europeia — Luta contra o VIH/SIDA na
Unido Europeia e nos paises vizinhos, 2009-2013, as popula¢Ges em maior risco e mais
vulnerdveis a infecdo VIH/SIDA na Europa, incluem os utilizadores de drogas
intravenosas, os HSH, as pessoas em situacdo de reclusdo, os trabalhadores do sexo, as
minorias étnicas e as populagcbes migrantes oriundas de paises com infecdo
generalizada.

No que concerne ao diagnostico da infecdo por VIH existem, atualmente, dois
momentos fundamentais que devem ser considerados: o primeiro consiste em testar se o
individuo esta infetado; o segundo, apds a confirmagdo do diagndstico da infecdo, tem
por objetivo a detecdo da atividade de replicacdo do virus.

O diagnéstico da infecdo por VIH é determinado por diversos testes. O
diagndstico laboratorial efetua-se com recurso a testes de pesquisa de anticorpos
especificos do VIH e que resultam da resposta imunoldgica do individuo infetado,
perante diferentes antigénios do virus. No mercado estdo disponiveis testes de elevada
sensibilidade e especificidade que permitem o diagnostico laboratorial da infecao,
preciso e de qualidade, como por exemplo, o teste baseado em anticorpos — ELISA, que
tem sensibilidade e especificidade superior a 99%. Este teste s6 é fidvel para individuos
que ndo se encontrem com a infe¢do na fase aguda, o “periodo de janela”; caso
contréario, o resultado do teste é, erradamente, negativo. A detecdo de antigénio p24
utiliza-se para avaliar a infe¢do aguda por VIH permitindo reduzir o periodo de janela,
sendo um teste de complemento do diagnostico.

Outro teste utilizado para confirmar a presenca de anticorpos anti-VIH € o
Western Blot. Este teste tem a especificidade de 97,8%, mas, por vezes, 0s resultados
ndo sdo especificos.

Um dos testes mais utilizados em situacfes urgentes de rastreio € o teste rapido
para 0 VIH, sendo uma alternativa para a pesquisa de anticorpos, uma vez que tém boa

especificidade e sensibilidade sabendo-se o resultado em 20 minutos (Barros, 2007).
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1.2.3. Tratamento e prevengao

O tratamento da infecdo VIH tem objetivos individuais, clinicos, virologicos,
imunolégicos e de controlo de propagacdo do virus na comunidade. Além de aumentar a
sobrevida e de melhorar a qualidade de vida dos doentes, adia a progresséo da doenca,
mitiga a emergéncia de estirpes de virus resistentes, promove a reconstituicdo da
resposta imunoldgica e contribui para reduzir a transmissao do VIH (Antunes, 2011).

O tratamento etioldgico da infecdo VIH teve inicio com a utilizacdo do anti-
retrovirico Zidovudina (AZT), com beneficios clinicos nas pessoas que viviam em
estadios avangados da infecdo e com evidéncia de imunossupressao.

O processo de desenvolvimento de farmacos para o tratamento da infecdo VIH
comecou pouco depois da identificacdo do virus, mas s6 em meados dos anos noventa
do século passado é que se introduziu uma terapia tripla de alta eficacia, a HARRT. Esta
terapéutica teve impactos significativos na vida das pessoas infetadas, garantindo-lhes
maior longevidade e melhor qualidade de vida.

A erradicacdo do VIH ainda ndo é possivel com os farmacos disponiveis.
Contudo, o tratamento anti-retrovirico (TAR) é a melhor estratégia para se atingir a
maxima supressdo da replicacdo virica proporcionando, desta forma, uma maior
sobrevida e melhor qualidade de vida aos individuos infetados. Numa perspetiva de
controlo da epidemia, o tratamento anti-retrovirico permite uma reducéo da carga viral
das pessoas infetadas diminuindo, por isso, o risco de transmissdo da infe¢do a outros
(Antunes, 2011).

O TAR tem, pois, como objetivos primarios a supressao virologica sustentada e a
reconstituicdo imunolodgica, considerada eficiente no controle da infecdo. Contudo, o
sucesso terapéutico do TAR exige uma adesdo que cumpra as tomas diarias, durante
toda a vida, sendo apontados varios fatores que o condicionam. Por um lado, os que
dependem diretamente da pessoa que vive com a infecdo VIH, do seu ambiente
psicossocial e dos efeitos secundarios adversos da propria medicacdo. Por outro lado,
uma parte do sucesso da adesdo terapéutica depende do (des)empenho de todos os

profissionais que acompanham os individuos infetados.
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Neste dominio, considera-se fundamental ouvir o doente para identificar
potenciais obstaculos que possam comprometer a adesdo terapéutica, estabelecendo-se
estratégias para os ultrapassar. Nesse sentido, é protocolar a existéncia de um periodo de
preparacdo anterior ao inicio da toma do TAR, que envolve uma avaliacdo da
capacidade do individuo para a adesdo terapéutica e a manutencéo de comportamentos a
longo prazo, dado que se trata de um diagndstico para toda a vida, bem como a
identificacdo de perturbacbes mentais ou de outras relacionadas com o uso de
substancias psicoativas.

E igualmente importante avaliar a pessoa infetada como individuo (self) no
sentido de conhecer as implicacdes que o facto de ser portador da infecdo VIH tem na
sua autoestima/autoconfianca e vida social. Segundo Carvalho (2013, p.360), estes
individuos apresentam uma baixa autoestima bem como niveis de ansiedade e depresséo
mais elevados. Ainda, segundo 0 mesmo autor, 0s sentimentos vivenciados por estes
individuos variam conforme a forma de transmissdo, nomeadamente:

(1) nos casos em que o individuo é infetado pela partilha de material injetavel por uso de
substancias psicoativas ilicitas ou por transmissdo sexual (relacbes sexuais
desprotegidas com 0 sexo oposto ou do proprio sexo), surge um sentimento de culpa. A
doenca aparece representada como um castigo pelo seu comportamento, sentimento que
é frequentemente reforcado pela familia e pela sociedade. Por vezes, esse sentimento é
vivido de forma mais intensa, quando o individuo é confrontado com a descoberta das
suas escolhas pessoais e sexuais mantidas até entdo em segredo da familia e dos amigos,
sendo 0 momento de revelagdo da condicdo seroldgica ou de outras condigdes (e.g.,
homossexualidade, toxicodependéncia).

(1) nos casos de transmissao vertical (mde-filho), os pais tém receio de uma possivel
rejeicdo e marginalizacdo tanto pelos adultos como pelo grupo de pares dos filhos. O
individuo, por sua vez, tem os sentimentos identificados no ponto anterior (I). Uma
gravida seropositiva vivencia o medo de infetar o bebé. Algumas optam por ndo
partilhar a sua condicdo de seropositividade com as suas familias, passando o periodo
de gravidez num estado de sofrimento. Paralelamente, o facto de n&o poderem

amamentar e de saberem que o recém-nascido tem de ser submetido a medicagéo anti-
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retroviral por prevencdo da infecdo VIH, pode levar estas mulheres a sentirem uma
conflitualidade interna, disturbios emocionais e um forte sentimento de culpa
(CNSIDA, 2010).

Independentemente da via de transmissdo, a pessoa que vive com a infecdo VIH
sente, permanentemente, medo de ser rejeitada, estigmatizada e marginalizada pela
familia, o grupo de pares, os colegas de trabalho, profissionais de saude e a sociedade
em geral.

Relativamente a transmissao parentérica, a prevencdo passa pela distribuicéo
gratuita de material descartavel e estéril de utilizagdo Unica. Com as medidas de
protecdo do sangue e Orgdos para transplante e os programas de prevencdo da
transmissdo mae-filho, tem-se reduzido o risco de infecao.

E importante referir, igualmente, que se encontra a disposicdo esquemas muito
eficazes de profilaxia pds-exposicdo (PEP), que podem ser usados apds situacdes de
risco até as 72 horas ap0s a exposicao ao virus.

Atualmente, a Organizacdo Mundial de Salde recomendou que a todas as
pessoas seronegativas em risco de infecdo VIH seja oferecido a Profilaxia pré-
Exposicdo - PrEP. O PrEP consiste na toma de um antirretroviral para prevenir a infecao
em pessoas negativas. Varios estudos recentes, demonstraram que, quando tomada
devidamente, esta estratégia de prevencdo tem uma eficacia perto dos 100%. No
entanto, apesar da ciéncia, das autoridades de salde mundiais e da experiéncia que ja
existe nos EUA, a PrEP continua a ndo estar disponivel em Portugal.

O ano de 2014 representa um ano de mudanca da estratégia de diagndstico
precoce da infecdo por VIH, através da implementacdo organizada e faseada da
realizacdo de testes rapidos nos Cuidados de Saude Primarios (CSP). Assim, foi
possivel inverter a tendéncia decrescente do nimero de testes realizados em unidades de
saude (que os CAD apresentavam desde 2008), através da entrada em funcionamento
desta atividade nas unidades de CSP. Este processo de redimensionamento da
abordagem do diagndstico precoce veio a culminar, alids, na atualizacdo da Norma de
Orientacédo Clinica n°® 58/2011, em dezembro de 2014.
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1.3. Aevolugéo do VIH em Portugal

A infecdo pelo VIH e a SIDA representam, nas sociedades atuais, uma causa
importante de doenga e de morte. Em 2014, estima-se que 36.9 milhGes de pessoas
(34.3 milhdes a 41.4 milhdes) vivem com a infecdo VIH. Sé no ano de 2014 foram
registadas 2 milhdes (1.9 milhdes a 2,2 milhdes) de novas infecdes e morreram 1,2
milhdes (1,5 milhdes a 1,9 milhdes) de pessoas com SIDA (UNAIDS, 2015).

Em Portugal, a vigilancia epidemioldgica da infecdo VIH e SIDA é baseada na
notificacdo obrigatoria dos casos diagnosticados nas diversas fases de evolugdo da
doenca, sendo esta uma patologia de declaracdo obrigatoria desde 2005.

A classificacdo epidemioldgica foi revista em 1993 e baseia-se na classificacdo
do CDC, referindo as principais patologias e formas de transmissdo do VIH. O
Despacho do Ministério da Saude publicado no Diério da Republica n°116, Il Série de
21 de maio de 1987, determina que o Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge
seja o laboratério central de referéncia no &mbito da SIDA. E este organismo que todos
0s anos publica a situacdo da infe¢cdo VIH no nosso pais. Nesse documento é analisado
0 nimero de casos notificados por ano, com diagnostico desse ano ou nao (informacgéo
do médico) e data do primeiro teste VIH positivo para 0 ano em causa. Somente 50%
dos casos notificados sdo diagnosticados nesse mesmo ano (INSA, 2015). O atraso na
detecdo/diagnostico dos casos fazia com que se fosse dificil estudar e preconizar o
padrdo epidemioldgico desta infecdo em tempo real, ndo podendo ser assegurada a
qualidade da informacdo disponibilizada. Assim, para colmatar esta limitacdo foi
instituido em 2009 um novo sistema de vigilancia em saude publica — SI.VIDA “que
identifica situagdes de risco, recolhe, atualiza, analisa e divulga os dados relativos a
doencas transmissiveis e outros riscos em saude publica, bem como prepara planos de
contingéncia face a situagdes de emergéncia ou tdo graves como de calamidades
publica, preparando os servigos de saude para responder as questdes referentes ao
estado de saude das populagdes, mediante a monitorizacdo de doengas infeciosas e

outras, e outros fendmenos de satde, incluindo os seus determinantes”. No final de

% Diario da Republica, I Série, n° 162, alinea c, artigo 161, Lei n°81/2009 de 21 agosto.
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2014, o sistema de informagdo para o VIH (SI.VIDA) encontrava-se implantado em 25
unidades hospitalares do SNS correspondendo, de acordo com os dados disponiveis por
inquérito hospitalar, a cerca de 93% do total de doentes em seguimento em Portugal
Continental. Neste ambito, a apresentacdo da epidemiologia em Portugal referente a
infecdo VIH a partir de 2014 é baseada na informacéo recolhida por trés sistemas de
informagao: INSA, SINAVE e pelo SI.VIDA.

No nosso pais, 0 nimero de notificacbes de VIH e SIDA até agosto de 2015
foram de 53072. Atualmente vivem com a infecdo 16880 individuos. Em 2014 foram
diagnosticados 1045 novos casos de infegdo VIH e morreram 391 pessoas por SIDA,
sendo que em 25 individuos o diagndstico foi efetuado nesse mesmo ano (INSA, 2015).

Em 2014, confirmando a tendéncia dos anos mais recentes, a proporcao de casos
entre os 20-44 anos continuou a decrescer (60,8%) e, simultaneamente, mais de 25% do
total de novos casos notificados ocorreram em pessoas com 50 ou mais anos de idade e
6,5% em pessoas acima dos 65 anos, acentuando a importancia crescente da abordagem
da infecdo VIH nestes grupos etarios.

Em relacdo a distribuicdo dos casos notificados pelos estadios de infecéo, o dado
mais significativo é o declinio consistente da proporcao de casos de SIDA relativamente
ao total de casos notificados em cada ano, sobretudo a partir de meados da década
anterior (com exce¢do dos anos 2010-2011), atingindo a menor proporcdo em 2013 e
2014 (17% e 18,3%, respetivamente). Paralelamente, é de realcar a proporcédo de casos
notificados como infecdo aguda nos ultimos anos, ap6s a introducdo do SI.VIDA,
justificando a plena inclusdo deste estadio no novo modelo de registo de notificacao.

Em 2014, manteve-se o padrdo registado nos Gltimos anos, nas trés principais
categorias de transmissdo (Grafico 1). A transmissdo por via sexual correspondeu a
92,3% do total de novos casos notificados. Simultaneamente, deve salientar-se 0 novo
decréscimo de transmissdao em UDI (3,9%), colocando Portugal ao nivel ou mesmo
abaixo dos valores médios verificados na regido europeia. A categoria heterossexual foi

e continua a ser a principal forma de transmissao da infe¢do VIH.
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Gréfico 1- Numero de Principais categorias de transmisséo da infecdo VIH em Portugal
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A utilizacdo de drogas injetaveis foi um dos principais vetores de transmissao da
infecdo VIH. Atualmente, os casos notificados indicam uma reducdo consistente de
casos associados a esta via de transmissdo, explicada pelo acesso alargado a material de
injecdo nao contaminado através do “Programa Diz Nao a uma Seringa em Segunda
Mao” onde os utilizadores de drogas injetaveis trocam uma seringa usada por um Kit
com duas seringas novas e material de consumo inviolado ¢ do “Programa de Detecdo
Precoce da Infe¢do VIH em Utilizadores de Drogas” que permite a realizacao do teste
rapido, o qual visa a identificacdo precoce e a prevengdo da infecdo, assim como o
padrdo das drogas consumidas, que se foi alterando ao longo destes anos.

Os HSH constituem atualmente a Unica categoria de transmissao onde se regista
um aumento consideravel do nimero de novas infe¢des, embora a verdadeira dimenséo
da epidemia neste grupo necessite de ser determinada podendo estar subestimada. No
momento da notificacdo de um caso de infecdo VIH o médico preenche 0 meio mais
provavel de transmissdo da infecdo de acordo com informagdes fornecidas pelo utente.

Porém, o médico acabou de conhecer o seu doente, ndo tendo tido ainda oportunidade
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de criar uma relacéo de confianca com ele, pelo que é, muitas vezes referido o meio de
transmissdo heterossexual, porque é percebido pelo doente como sendo menos

estigmatizante, podendo efetivamente ndo corresponder a realidade.

1.4. Politicas de apoio a pessoas com infecdo por VIH

Amplificados pela impressa escrita e pelos meios audiovisuais, 0s receios dos
médicos alimentaram uma vaga de histeria coletiva que se apoderou especialmente da
classe média das grandes cidades, contribuindo para a construcdo de esteredtipos sobre
a infecdo VIH (Sontag, 1998). As primeiras noticias veiculadas sobre a infecdo, para
além de refletirem as incertezas da medicina na explicacdo da origem da doenca,
associam-na a préaticas consideradas em rutura com a normalidade social. Os primeiros
individuos a serem visados foram os homens que fazem sexo com homens, surgindo de
imediato diversas nomenclaturas depreciativas, como cancro gay e GRID (Gay Related
Imunodeficiency Disease). Posteriormente, foram reportados igualmente os UDI e os
trabalhadores de sexo como sendo grupos de risco. Daqui se percebe que os estigmas
construidos sobre estes individuos repercutiram-se na construcdo dos estigmas e
esteredtipos sobre a infecdo em geral (Caldeira, 1995). De igual modo, tornaram a
sociedade receosa e desinformada face ao VIH (Idem).

Os esteredtipos associados a infecdo sdo reforcados pelos préprios meios de
transmissao, nomeadamente sangue infetado e sémen, a que “simbolicamente a cultura
ocidental associa a ambiguidade entre a fertilidade e a morte, a forca e a debilidade, a
virtude e o vicio, a limpeza e a poluigdo” (Miller, et al., 2012, p.650). Os esteredtipos
sdo assim construidos em torno de comportamentos, particularmente de foro sexual,
entendidos como rutura com a normatividade social estabelecida e “acabam por
institucionalizar valores para explicar a situagdo. Este posicionamento moral da
sociedade acabou por imputar culpa e responsabilidade ao facto de ser portador da
infecdo, sendo rotulado de culpado, pois o seu estilo de vida rompeu com 0s
comportamentos socialmente aceitaveis. Assim, a doenga reafirma o seu caracter de

pena e castigo” (Ibidem). Ou seja, os esteredtipos em relagdo a infe¢do suportam-se na

42



nocdo de responsabilidade individual em que os individuos séo infetados por terem tido
préaticas que ndo se enquadram na norma social, conotadas como imorais, pelo que a
infecdo acaba por ser vista como uma punicdo ao afastamento da normatividade social.
Alias, na perspetiva da religido, o individuo infetado é visto como merecedor de um
castigo divino, esperando pela morte merecida pelo seu modo de vida.

Perante o receio de falta de compreenséo e apoio, bem como da discriminacao e
abandono, alguns individuos infetados optam por ocultar o diagnostico as pessoas com
quem convivem nos diferentes contextos da vida, o que limita o0 acesso a uma rede de
prestacdo de apoio informal para problemas relacionados com a infe¢do. Séo, por isso,
individuos com fragilidades no que se refere ao suporte informal na gestdo da doenca.
Neste cenario, e pelo facto dos familiares das pessoas que vivem com a infecdo VIH nao
Ihe prestarem os cuidados necessarios, muitas vezes por fortes receios de possivel
contégio, foi necesséria a intervencdo da Seguranca Social. Esta é obrigada a entrar no
dominio da infecdo VIH no sentido de proteger estes individuos, tentando colmatar as
fragilidades de uma sociedade preconceituosa, estigmatizante e discriminante
(Rodrigues, 1997, p.112).

No plano da rede de apoio formal, as pessoas que vivem com a infe¢cdo VIH em
Portugal, tém acesso gratuito a tratamentos e medicacdo fornecido pelo Servico
Nacional de Salde. O Decreto-lei n°54/92* determina o regime de taxas moderadoras
para 0 acesso aos servicos de urgéncia, as consultas e a meios complementares de
diagndstico e terapéutica em regime de ambulatério, isentando os utentes que vivem
com a infecdo VIH do pagamento da taxa moderadora. Por seu turno, o Despacho
n°6778/97°, define as condicBes de prescricdo e de fornecimento dos medicamentos
utilizados na terapéutica da infecdo pelo VIH, vulgarmente denominados por anti-
retroviricos, de acesso gratuito para todos os utentes que vivem com a infecao.

Paralelamente a rede de prestacdo de cuidados de saude, existem medidas de

acao social especificamente definidas para os infetados com o VIH asseguradas pela

4 Diario da Republica, | Série, n° 195, alinea ¢) do n° 1 do artigo 201° - lei n°54/92, de 11
de abril de 1992
® Despacho n°6778/97, Il Série, de 7 de agosto de 1997 do Ministério da Sadde
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Seguranca Social. Tais medidas tém como principio base garantir a protecdo social dos
cidaddos e proporcionarem as condi¢Ges que contribuam para o bem-estar social das
pessoas excluidas e que dettm menos meios para agirem de forma autobnoma e
exercerem, em pleno, a sua vida e cidadania.

A acdo da Seguranca Social desenvolve-se primordialmente ao nivel da
cooperagdo com instituicbes de base comunitéria, que implementam trés tipos de
respostas sociais de apoio direto aos individuos e suas familias: acompanhamento
psicossocial; servigos de apoio domiciliario e residéncias e apoio economico.

As instituicOes de atendimento e acompanhamento psicossocial estdo focadas na
integracdo dos individuos no seu meio familiar de forma a superar e prevenir situacées
de exclusdo e isolamento social. Mais especificamente visam orientar e apoiar pessoas €
familias em situacdo de rutura e isolamento familiar; prevenir situacdes de exclusdo
social e familiar e contribuir para o restabelecimento do equilibrio funcional (Seguranga
Social, 2016, p.4). O apoio e acompanhamento prestado ao utente depende das
respostas/servicos disponiveis em cada uma das instituicdes e que se podem concretizar
em apoio econdmico, géneros alimentares, medicacdo, vestuario, produtos de higiene,
apoio psicologico, apoio juridico, ajudas técnicas, titulos de transporte, entre outros.

Relativamente as residéncias para pessoas que vivem com a infecdo VIH, estas
destinam-se a satisfazer a globalidade das necessidades basicas, desde a questdo
habitacional a adesdo terapéutica, passando pelo desenvolvimento de competéncias
interrelacionais de forma a evitar o isolamento e a perda de lagos sociais, € a (re)
integracdo na comunidade com o objetivo Gltimo da autonomizacéo.

O apoio domiciliario consiste na prestacdo de cuidados personalizados na
residéncia dos individuos assegurando, dessa forma, uma melhor qualidade de vida e a
permanéncia no seu meio natural de vida, evitando dessa forma a institucionalizagéo.
Inclui apoio nas atividades de vida quotidiana, tais como higiene, conforto, alimentacéo,
bem como a vigilancia terapéutica; os cuidados diretos de caracter fisico e psicolégico
como, por exemplo, cuidados de enfermagem; os cuidados indiretos tais como o apoio a

gestdo domeéstica e a ligacdo com o meio social envolvente. Ainda no ambito de
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respostas sociais, foi homologado o Decreto-Lei n® 216/98° que garante a reforma por
invalidez a todos os individuos que vivem com a infecdo independentemente do seu
estadio e/ou dependéncia. Por seu turno, a 6 de junho foi aprovada a Portaria’, que
regula as ajudas sociais pecuniarias concedidas a hemofilicos contaminados com o VIH
e respetivos familiares.

Relativamente a discriminacdo, e em particular a discriminagdo das pessoas que
vivem com a infecdo VIH, foi necessario criar a Lei n°46/20068, que proibe e pune a
discriminacdo em razdo da deficiéncia e da existéncia de risco agravado de saude, e 0
Decreto-Lei 34/2007, que regulamenta a lei que previne e proibe as discriminacfes em
razdo da deficiéncia e de risco agravado de saude.

Pelo exponencial de casos de infecdo VIH e do grande numero de mortes num
espaco curto de tempo, o Estado Social ndo conseguiu dar resposta a todos os
individuos tendo, deste modo, surgido diversas respostas da sociedade civil. As mais
mediaticas foram a Associacdo Abraco, a Santa Casa da Misericordia de Lisboa, a
Fundacdo Portuguesa “A comunidade Contra a Sida”, a Caritas de Coimbra, o MAPS —
Movimento Apoio a Problematica da SIDA. A sociedade civil teve uma importancia
crucial na reducdo dos processos de exclusdo social sentidos pelas pessoas que vivem
com a infecdo VIH, tendo criado respostas facilitadoras de integracdo, desde
aconselhamento juridico, grupos de autoajuda e linhas telefonicas de aconselhamento e
apoio gratuitos para todos os individuos, para além do reforco das respostas da
seguranca social (residéncias; atendimento e acompanhamento social e apoio
domiciliario). Na ultima década, com o recurso as novas terapéuticas, reduziu-se
significativamente a morbilidade e mortalidade associadas ao VIH, melhorando-se,
assim, a qualidade e a esperanca de vida das pessoas infetadas, permitindo a qualquer

individuo desenvolver a sua vida profissional, social e pessoal com normalidade.

®Diéario da Republica, Série I, n° 162, parte A, alinea a) do n.° 1 do artigo 198.°e do n.°5
do artigo 112, Lei n°® 216/98 de 16 de Julho 1998.
"Diério da Republica, n® 131, Série I, parte B, Portaria n° 321/2000.
8Diario da Republica, Série I, n° 33, alinea a) do n.° 1 do artigo 198, Lei n°46/2006, de 28
de agosto de 2006.
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“O Unico comportamento de risco que tive foi ter ido para a cama com 0 meu
marido”.

Amélia, 35 anos, Ensino Secundario

Numa consulta de rotina, de ginecologia, a medica de Amélia disse-lhe que “era
melhor fazer o teste para o VIH porque o seu ex-marido est4 preso por trafico de
drogas”. Na altura nao percebeu o “que uma coisa tinha a ver com a outra”, que “nem
sabia 0 que isso era” e “que ndo havia problema que era uma pessoa saudavel”.
“Estava tdo descansada” que nem foi “buscar o resultado”. Anos mais tarde apanhou
“tuberculose”, fizeram “um novo teste”, e quando lhe disseram o resultado “nem quis
acreditar”: “desatei a chorar. A minha vida tinha acabado. S6 ndo me suicidei porque
tinha um filho para criar”. Apenas contou ao companheiro atual, com quem ja vivia ha
3 anos ¢ nunca tinham usado preservativo: “quando ele me veio visitar ao hospital
contei-lhe. Disse-lhe para fazer o teste e se estivesse negativo par me deixar”.
Felizmente o resultado “veio negativo”: “senti um alivio por ndo o ter infetado. Quando
ele soube desmaiou. Ficou a soro ao meu lado. Ai conversamos e eu disse-lhe para ele
seguir com a vida dele”. Todavia, “ele disse-me que ndo me iria abandonar no momento
mais dificil da minha vida. Estamos juntos ha 15 anos”. Ainda hoje s6 o “companheiro
é que sabe” do diagnoéstico. A irma, que considera “muito amiga”, “desconfia, mas nao
tem a certeza”.

Decidiu ndo contar a mais ninguém, inclusive ao filho, porque foi “discriminada
no hospital por uma enfermeira”: “Recusou-Se a tirar sangue e tratou-me muito mal,
como se eu tivesse culpa de todos os males do mundo. Percebi logo que trago um
rétulo.” O mesmo sucedeu com a entidade empregadora: “quando sai do hospital o meu
patrdo quis que eu lhe trouxesse os relatorios médicos sobre a minha doenca. Eu
recusei-me e ele ndo me renovou o contrato. Fiquei sem trabalho”. Para além de SIDA,
Amélia sofre também de “miostenia gravis” o que “é muito incapacitante”. Mas, apesar
de se sentir doente diz que “da luta”: “gosto muito do meu companheiro, fago tudo em
casa, mesmo sem poder, para o agradar. Tenho muito orgulho no meu filho que esta a

estudar e a trabalhar ao mesmo tempo. Por isso, fora as doencas acho que sou feliz”.

46



Capitulo 2. Abordagem sociolégica da infecdo por VIH

2.1. Processos sociais da infecdo

Surgida no inicio dos anos 80 do século passado, a infecdo pelo VIH
rapidamente se disseminou, transpondo paises, classes sociais e grupos etarios,
acabando por constituir um dos maiores problemas sanitarios da atualidade.

Se, por um lado, 0 acesso ao tratamento permitiu reduzir significativamente a
morbilidade e mortalidade associadas a infecdo VIH, por outro lado, conduziu a
sociedade a encarad-la como uma infecdo com um curso cronico. A representacdo da
cronicidade da infe¢do constitui um desafio na elaboracdo de estratégias de prevencéo
na medida em que os individuos ao encararem a infecdo como sendo ndo mortal
passaram a relaxar ao nivel dos comportamentos preventivos.

A identidade estd profundamente envolvida no processo de representacdo. A
(re)moldagem da relacdo espaco-tempo no interior de diferentes sistemas de
representacdo tém efeitos profundos sobre a forma como as identidades sdo localizadas
e representadas. Nas sociedades pré-modernas, o espaco e o lugar eram amplamente
coincidentes, uma vez que as dimensdes espaciais da vida social eram, para a maioria da
populacdo, dominadas por uma atividade localizada. A modernidade veio separar, cada
vez mais, 0 espaco do lugar, ao reforgar relagfes entre pessoas que estdo “ausentes”,
distantes, local e geograficamente, de qualquer interacdo face-a-face. Nas condicGes da
modernidade, os locais séo inteiramente penetrados e moldados por influéncias sociais
bastante distantes deles. O que estrutura o local ndo é simplesmente aquilo que esta
presente na cena;, a "forma visivel" do local oculta as relagcdes distanciadas que
determinam a sua natureza (Giddens e Lash, 1997, p.18). A civilizacdo ocidental
contemporanea caracteriza-se pela facilidade de interagir e de se deslocar, fazendo com
que se mudem habitos e preceitos associados a intimidade e sexualidade.

Os padrées sociais que regem o comportamento sexual modificaram-se de tal
maneira que se chega a falar numa revolucdo sexual (Oliveira, 2008). A legitimagéo do

sexo pelo casamento deu lugar a legitimacdo do sexo pelo prazer. Verifica-se uma
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aproximacdo dos géneros, passando as mulheres a terem igualmente relacbes sexuais
antes do casamento. Hoje coexistem varios modelos familiares, (e.g., familias
monoparentais, recompostas), assim como sdo mais complexas as redes de parentesco.
Para esta transformacdo contribuiram fatores como o aparecimento de contracetivos
hormonais, a democratizacdo, o prolongamento do ensino, a perda de influéncia das
religibes convencionais, a alteracdo dos modelos familiares e de relacionamento
interpessoal (Idem).

As mensagens preventivas de apelo ao uso do preservativo tém sido concebidas
para uma sexualidade sem contexto, em que os individuos ndo se identificam com as
praticas sexuais veiculadas por estas mesmas mensagens. O preservativo € visto como
uma solucdo final para a ndo transmissdo da infecdo VIH por via sexual, desde que
usado de forma consistente e correta em todos os relacionamentos sexuais. Mas, a
disparidade entre o conhecimento das formas de transmissao da infe¢do VIH e o uso do
preservativo sugerem que o conhecimento por si s6 ndo constitui um fator de protecéo.

Foi a partir da 1l Guerra Mundial que os soci6logos comecaram a encaminhar-se
para o campo da satde, demonstrando que afinal a saude é coletiva, afastando as teorias
do “homem doente” como uma experiéncia privada e pessoal (Herzlich, 2004). O
periodo pés Il Guerra Mundial é apontado como um momento de ressurgimento das
ciéncias sociais, assim como da sociologia médica no continente europeu. Para Saint
(1981), “a segunda Guerra Mundial serviu como um grande divisor de &guas,
catalisando a revolucao cientifica, educacional e socioldgica. (...). Os governos de pds-
guerra foram forcados, pela opinido publica e pelos préprios grupos profissionais, a
responderem a necessidade de mudanca. Foram forcados a promoverem um sistema
mais igualitario de satde nas sociedades em que a memdria dos anos de escassez ainda
é muito presente, assim como foram forgcados a criar condigdes nas quais a préatica
cientifica da medicina pudesse florescer” (p.16).

Na década de 1950, a obra The Social System da autoria de T. Parsons (1951),
representa um marco na emergéncia da sociologia médica. Nesta obra o autor apresenta
um modelo funcionalista da sociedade, no qual os sistemas sociais estéo interligados aos

sistemas de personalidade e cultura. A medicina, enquanto institui¢do social, passa a ser
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vista como um meio de controlo e de regulacdo social, tornando-se em objeto
privilegiado da andlise sociologica. A doenca é entendida como desvio social e 0s
processos terapéuticos como formas de controlo social. As relacfes sociais entre médico
e doente organizam-se segundo um modelo de interacdo social no qual estdo bem
definidos e delimitados os respetivos papéis. Ao médico é atribuido um papel social de
extrema importancia, visto ser ele que define o que é salde e doenca, e legitima o papel
social do doente (Carapinheiro, 1986).

Para Parsons (1951), o conceito de doenca constitui uma situacdo de ameaca ao
normal desempenho dos papéis sociais estabelecidos pela socializacdo (doenga como
desvio), sendo assim criada uma situacdo de dependéncia entre médico e doente. Deste
modo, a doenca pode ser considerada como um modo de resposta as pressdes sociais.
Enquanto doentes, as pessoas assumem papeis que estdo institucionalizados e que
correspondem a sentimentos e sancdes. Neste papel, o individuo é isento dos seus
papéis sociais normais e tem de ser ajudado.

Esta primeira aproximacdo a doenca enquanto objeto de pesquisa socioldgica
marca a sociologia médica durante quase duas décadas, tendo igualmente o trabalho de
Merton (1973) contribuido para uma subarea desta sociologia, designadamente a
sociologia da educacdo médica (Nunes, 2003).

A partir de 1970 os cientistas sociais comecaram a criticar a crescente
“medicalizacdo” e “controlo social” imposto pela medicina de uma forma geral. Por
detrds da medicina estava o Estado. Esta visdo critica da medicina e do Estado tomou
forma, tendo-se abandonado a conce¢do classica da sociedade como ordem, para a
experiéncia social da doenca, ou seja, a experiéncia da doenca no dominio publico e
privado (Herzlich, 2004).

As décadas de 1970 e 1980 mostraram que o controlo da doenca ndo repousa
apenas sobre 0s processos medicos e medicalizantes, mas também em relagdes estreitas
existentes entre taxas de mortalidade, natalidade, morbilidade, entre outras, com as
classes sociais, estilos de vida, género e outros aspetos da organizacdo social
(Carapinheiro, 2006).

O termo sociologia da salude, desde a sua emergéncia na década de 1950, foi
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pautado por algumas controveérsias tedricas. A titulo exemplificativo, destaca-se Strauss
(1957) que efetuou a distingédo entre sociologia na medicina e sociologia da medicina e
Carapinheiro (2006) que propds a inclusdo do termo saude, e a exclusdo dos termos
doenca, medicina ou medicinas. Na presente dissertacdo optou-se pela designacéo de
sociologia da saude, por ser a forma académica mais usada em Portugal.

Por seu turno, o conceito de saude utilizado neste trabalho é tributario da
Organizacdo Mundial de Saude, que o define como o bem-estar fisico, psiquico e social
dos individuos e ndo como a mera auséncia de doenca ou enfermidade. A doenca pode
ser entendida como um outro estado dos individuos, de disfuncdo de ordem fisioldgica,
psicoldgica ou social com repercussdes no estado de salde. Nesta ordem de ideias, a
salde e a doenca ligam-se mutuamente a fatores de ordem individual (fisica e
psicoldgica), mas também de ordem coletiva (cultural, social e ambiental) (OMS, 2003).

Assim, a sociologia da saude aparece com novos modelos de causalidade,
tradutores das transformacdes ocorridas pela confrontacdo das teorias e métodos da
sociologia médica (Carapinheiro, 1986). Esta sociologia reconhece que a ideia de saude
ndo exclui a nocdo de doenca, contudo, ndo a consagra como parte negativa da saude.
Esta perspetiva concebe a doenga como “produto humano, culturalmente variavel e
laboriosamente urdido na histéria das sociedades, de tal forma que as doencas se
materializam também por estere6tipos e estigmas, aceitacdo e rejeicdo, integracdo e
desvio, liberdade e controlo, sendo que a tudo isto ndo sdo alheios os modelos de
desenvolvimento das sociedades contemporaneas, profundamente medicalizadas”
(Carapinheiro, 2006, p.9).

Nos anos 1980, no inicio da descoberta do VIH, o diagnostico da infecdo era
uma experiéncia de morte iminente (Idem). A falta de informacdo sobre a infecdo, a
precariedade dos recursos terapéuticos e as incipientes condi¢es de atendimento nos
servigos de saude estavam associadas ao medo, ao preconceito social, ao estigma e a
falta de preparacdo dos profissionais. Tudo isto, em conjunto, repercutiu-se na forma
como os individuos afetados lidaram com a doenca, assim como 0s seus cuidadores
(familia, amigos e profissionais de satde). Desta forma, construiu-se um discurso no

qual se configurou a sensacao de um risco iminente que se repercutia sobre a sociedade,
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passando-se a questionar os modos de vida e os valores dos individuos (Silva, 1995).

A sociedade produziu entdo representagOes apoiadas na ideia de doenca
contagiosa, incuravel e mortal, acabando por revitalizar o conceito de “Peste”, cujo
significado representava uma ameaca a sua propria existéncia, o que conduziu a atitudes
de fuga e evitamento por todos aqueles que estavam infetados (Sontag, 1998, p.139). A
palavra “Peste” passou a ser a principal metafora associada ao VIH, a qual foi durante
muito tempo utilizada para designar a suprema intensidade de uma infecéo percecionada
como calamidade publica, desgraca e um flagelo (Sontag, 1998, p.139). Esta forma de
representar a infecdo projetou-a para o campo das doencas malignas, mobilizando
sentimentos e preconceitos, assim como comportamentos e politicas discriminatorias,
principalmente em relacdo aos grupos que foram, primeiramente, designados como
“grupos de risco”. A infe¢do VIH acabou por aglomerar varios estigmas, transformando-
se, ela propria, em estigma, confundindo-se a doenga com o seu portador (Sontag,
1998).

Na década de 1980 o VIH foi alimentado de fantasmas inquietantes provenientes
das vulnerabilidades individuais e sociais. O virus invade o corpo. Por seu turno, a
doenca (ou, na sua nova versao, 0 medo da doenca) é descrita como invadindo a
sociedade inteira (Idem). Diversos relatos deste tempo demonstram como o medo estava
lancado na populacdo. Um dos exemplos € o de Jean Marie Le Pen (Presidente Partido
Nacionalista Francés) que apelou a instauracdo de um exame geral obrigatorio e a
quarentena de todos os portadores do virus, langando assim o panico na populacdo uma
vez que insistia que a infecdo VIH ndo era apenas uma doenga infeciosa, mas era
igualmente contagiosa (Idem).

As doencas causam normalmente repulsa, afastamento e medo de contaminacéo.
Com a infe¢do VIH estas reaces sdo ainda mais reais por deixar sinais tdo visiveis e
impoténcias tdo declaradas. Nesse sentido, esta infecdo além de ser uma doenga com
graves consequéncias fisicas e psicoldgicas, constitui-se também como um fenémeno de
natureza social acompanhado de processos de segregacgéo social baseados em estigmas
socialmente construidos e intimamente ligados as representacdes sociais da doenca. A

este proposito, Carapinheiro (1986) refere que “quando num determinado momento
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historico surge uma doenca que se apresenta misteriosa, cuja origem seja obscura e para
a qual ainda ndo estejam disponiveis terapéuticas eficazes, as mitologias sociais
desenvolvem um trabalho ideoldgico de recuperacdo do fendmeno no quadro social da
sua existéncia coletiva, atribuindo-lhes significados que a individualizem e lhe
fornecem caracterizagdo social” (p.15). A salde como vivéncia individual assume-se
assim como problema socioldgico que reflete a sociedade nas suas construcgdes tedrico-
ideologicas (instituicbes que os promovem) e praticas (estrutura social) (Carapinheiro,
2006). Deste modo, a doenca torna-se numa “realidade construida” onde o doente ¢é a
“personagem social” (Carapinheiro, 1986, p.11). A gestdo da salde € vista, desta forma,
como um critério de diferenciacdo social, onde a salde € particular a cada individuo,
sendo que € a relacdo que o individuo estabelece com o seu grupo de pertenca/sociedade
que vai obrigar a esta gestdo. Desta maneira, hd uma construcdo social da doenca. Esta é
definida, por um lado, pela realidade social das doencas tal como existem em contextos
historico-sociais precisos e, por outro lado, pela estruturacdo da identidade social do
doente fazendo com que a doenca seja um fendmeno social total (Idem).

Ainfecdo VIH faz irromper a luz do dia uma identidade (condicdo de saude) que
deveria ter permanecido oculta dos vizinhos, colegas, familia, amigos e da propria
sociedade. O sentimento de vergonha esta associado principalmente a uma imputacao de
culpabilidade por se ser uma pessoa que vive com a infecdo por VIH. O preconceito
atinge profundamente os individuos, influenciando a autopercecdo da doenca e o
comportamento das outras pessoas em relagéo a ela (Sontag, 1998).

Desta maneira, todos os comportamentos de risco que estdo na origem da
transmissdo da infecdo VIH sdo considerados mais do que uma mera fraqueza. Sdo
vistos no dominio do vicio, da delinquéncia, da dependéncia de substancias quimicas
ilegais e de habitos sexuais pervertidos, passando a infecdo VIH a ser encarada como
uma espécie de punicéo.

Em 1996, este cenédrio comecou a mudar com a introducdo das terapias anti-
retroviricos de alta eficacia, HAART (Higly Active Anti-Retroviral Therapy), o que
permitiu a reducédo significativa da mortalidade e da morbilidade associadas ao VIH,
assim como melhorou a qualidade e a esperanca de vida das pessoas infetadas. A

52



introducdo e a posterior generalizacdo da HAART no tratamento do VIH
revolucionaram o panorama desta infecdo. A SIDA deixou de ser vista como uma
sentenga de morte, para progressivamente passar a ser encarada como uma doenca
cronica, a semelhanca de outras doencas.

A infecdo VIH evoluiu no sentido de ser uma patologia que ocasionava, num
curto espaco de tempo, a morte dos doentes, para uma doenga cronica que permite uma
maior esperanca e qualidade de vida das pessoas infetadas. Assim, a assisténcia que
estes doentes atualmente necessitam exige uma intervencdo diferente da inicial, com
vista a ajuda-los a saber viver de uma forma mais ajustada com a situacdo de doenga
cronica. A partir do momento em que a infecdo por VIH foi considerada como uma
doenca cronica, o doente passou a ser tratado como um individuo adoecido, com
identidade, extrapolando o quadro do diagndstico preciso e redutor que o colocava num
papel previamente determinado pela histéria natural da doenca. O individuo comega a
ser compreendido dentro da sua complexidade, do seu dia-a-dia. Valoriza-se a sua
autonomia relativa, a sua trajetoria social e biografica (Montagner, 2008).

Esta transicdo epidemioldgica, em que as pressdes da doenca ameacadora da
vida e da morte prematura se sobrepds a potencialidade de um curso da vida em
ambiente social relativamente seguro foi mais do que uma alteracdo médica de onde
adveio maiores conhecimentos cientificos, foi, acima de tudo, e simultaneamente, uma
transicdo cultural. A este proposito, refere Silva (1995) que “os estilos de vida sdo
encarados como construcdo de modos de ser e estar que individualmente se decidem no
espaco situado entre as posicOes e as disposi¢Oes estruturais e, como tal, resultam da
articulacdo do condicionalismo social e da agéncia individual como construcédo
identitaria” (p.169).

A proépria relacdo médico-doente altera-se tendo desaparecido o modelo do
doente passivo (modelo assimétrico), sendo necessario o entendimento mutuo, onde a
confianca que o doente deposita no médico e a cooperacdo que o médico tem com o
doente, tornam-se cruciais para a adesdo terapéutica. Esta é definida pela OMS como “a
extensdo em que o comportamento de um individuo, para a utilizacdo de medicamentos,

cuidados de saude, alimentacéo e estilos de vida, esta de acordo com as recomendacdes
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de um profissional de satide com as quais concorda” (WHO, 2003). Assim, a adesdo
terapéutica corresponde ao grau de concordancia entre as recomendagfes do médico e
0s comportamentos do doente em relacdo a terapéutica prescrita (Idem).

A importancia da adesdo a terapéutica na infecdo VIH foi reconhecida na 12.2
Conferéncia Mundial, em Genebra, adquirindo um lugar central no acompanhamento da
pessoa que vive com a infe¢do VIH. Com efeito, os tratamentos anti-retroviricos exigem
uma adesdo terapéutica a longo termo, sob pena de criacdo de resisténcias por parte do
virus as quais tornam a terapéutica ineficaz.

Um comportamento de adesao rigoroso corresponde a “uma toma de pelo menos
90% a 95% das doses para se conseguir a supressdao do VIH abaixo do limiar da
detecao” (Paterson, 2000). Apesar da qualidade da adesdo ser um fator essencial do
sucesso terapéutico na infecdo pelo VIH, esta questdo ndo pode ser reduzida a um mero
problema de comportamento individual. Ha que ter em conta o contexto social, a
relacdo medico-utente, o percurso biografico do individuo, as suas crencas e
conhecimentos, as suas prioridades, condicdes e estilo de vida, assim como a sua
vivéncia da doenca e do tratamento. Desta forma, os fatores que contribuem para uma
boa adesdo terapéutica prendem-se com a educacdo para a saude, a intervencdo
psicoterapéutica, a existéncia de uma rede de suporte pessoal e social adequadas, um
diagnostico precoce, a auséncia de comportamentos de risco e a posse de conhecimentos
ajustados sobre a doenca (Boyle, et al., 2005). De igual modo, por entre as variaveis que
contribuem para a ndo adesdo incluem-se uma historia prévia de doenca mental e/ou
neurolégica, o consumo de substancias psicoativas, um funcionamento cognitivo-
intelectual pobre, uma estrutura de apoio pessoal, social e deficitario e um reduzido
nivel de escolaridade (Tsasis, 2001). Também um estatuto socioeconémico baixo, a falta
de motivacgéo para o tratamento, a complexidade do regime terapéutico e 0 acesso aos
servicos de salde, a distancia entre a residéncia do utente e o local para o seu
atendimento podem gerar dificuldades no cumprimento de protocolos terapéuticos
(Nemechek et al., 2012).

O significado de doenca desafia, frequentemente, as representacfes dos doentes
relativamente a sua capacidade para lidar com o tratamento. No caso particular do VIH,
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no processo de adaptacdo, é fundamental desenvolver capacidades de autocontrolo, na
medida em que ajudam as pessoas que vivem com a infecdo a eshater os estados
emocionais negativos. A perce¢do de controlo promove um envolvimento no tratamento
permitindo adaptar estratégias de coping como funcéao de protecdo (Canavarro, 2003).

A infecdo VIH surge inicialmente como um problema de salde, mas é cada vez
mais um problema social com mdaltiplas implicagdes na comunidade. O impacto da
doenca na qualidade de vida das pessoas que vivem com a infecdo esta relacionado com
diversos fatores, nomeadamente com a propria natureza da infecdo, potencialmente
letal, que em certos casos é incapacitante, produzindo alteracdes visiveis, aliando-se
também o facto dos seus portadores serem estigmatizados pela sociedade. A tripla
dimensdo, médica, social e cultural da infecdo por VIH confere-lhe um concentrado de
fatores que conduzem, muitas vezes, de exclusao (Elias, 2004).

As mudancas de autoestima ocasionadas pelas doencas crdnicas, como o
sentimento de vergonha relativo ao estado de deterioracdo do corpo, o estigma no
contacto com 0s outros e a sensacdo de perda do seu Eu (self), demonstram a
experiéncia da doenca e o0 quanto o corpo é importante para uma percecao da identidade
(Herzlich, 2004). A doenca oferece assim a possibilidade de renovacdo, mudanca e
autodescoberta, em suma, de os individuos porem a prova a propria capacidade de ser
“um doente bem-sucedido” (Idem).

Autoavaliar-se como uma pessoa nao saudavel apenas porque ndo se cumpre
com as normas que definem o ser saudavel do ponto de vista biomédico, demonstra o
lado social e mesmo moral do proprio conceito (Goffman, 1998). Este conceito foi
sujeito a um processo de transicdo, ambivalente, entre a tradicdo que definia o saudavel
pelo sentimento de bem-estar e ndo pela a auséncia de doenca (Silva, 1995, p. 175).
Atualmente, ser saudavel estd associado ao sentimento de bem-estar (por exemplo,
habitos e gostos adquiridos) e a um estilo de vida que promova a saude, o que pode
levar, igualmente, a producéo de sentimentos de culpabilidade entre os individuos que
se afastem desta norma. As representagdes sociais acerca de ser saudavel nas nossas
sociedades estdo cada vez mais ligadas a ideologia moderna sobre um “estilo de vida

saudavel”, a qual responsabiliza os individuos pelo ndo saudavel (Idem, p.175).
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A salde e a doenca afetam varios aspetos da vida privada, como o amor, a
sexualidade e o proprio corpo. Este continua a ser assumido ao nivel da intimidade,
envolvendo sigilos e ritos individuais quotidianos. Por seu turno, a familia continua a
estar profundamente implicada na preservacdo da saude e nos seus cuidados. Porém, a
infecdo VIH trouxe a experiéncia da doenca para o dominio publico. Demonstrou como
0 dominio privado e publico da vida se sobrepdem e como a intimidade se tornou
coletiva, mas também politica. Tal como refere Herzlich (2004), a infecdo VIH trouxe a
brutalizacdo da prépria intimidade (p.87).

Com o prolongamento do tempo de sobrevida, com a cronicidade da infecéo
pelo VIH, imp&e-se uma releitura das estruturas e dinamicas das relagdes afetivas. Neste
sentido, tornou-se necessario integrar as dimensdes psicoldgicas e sociais no processo
salde-doenca. As representacdes habituais de experiéncia da infecdo VIH contém os
elementos simbdlicos e morais que vao intervir fortemente em todas as etapas do
reconhecimento da infecdo. Ora, essa busca de sentido, inseparavel da identidade do
sujeito e da de ator social, infiltra todas as atitudes e comportamentos face a esta mesma
infecdo (Nieberk, 2002).

2.2. Comportamentos sexuais de risco

A nocdo de perigo esteve sempre presente em todas as sociedades humanas,
mesmo nas sociedades primitivas, mas adquiriu maior validade perante a sociedade e o
Estado, quando passou a ser interpretado segundo os requisitos da ciéncia nas
sociedades contemporaneas. Submetida a ciéncia, a nocao de perigo foi quantificada e
passou a traduzir-se no conceito de risco.

O risco € um conceito moderno, onde se pressupde que as decisdes e as
consequéncias imprevisiveis das sociedades primitivas se tornem decisdes previsiveis e
controlaveis. Deste modo, 0 risco emerge como conceito quando se torna possivel
pensar o futuro como passivel de controlo (Beck, 1997).

Os desafios dos riscos globais oriundos da primeira modernidade séo discutidos

no inicio do séc. XXI. Os riscos atuais ndo podem ser delimitados espacial, temporal ou
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socialmente. Envolvem estados, aliangas militares, todas as classes sociais, assim como
apresentam novos tipos de desafios as instituicdes que devem controlar os riscos. Assim
sendo, a noc¢do de risco é inseparavel da condicdo de modernidade.

A gestdo dos riscos formata-se em duas vertentes distintas: a prevencdo e a
aposta. Ambas sdo fruto da crenca na racionalidade, mas geram mecanismos de controlo
distintos. Na prevencdo o mecanismo de controlo é a norma. Ja na vertente da aposta, o
elemento essencial é a tomada de decisdo informada que privilegia o processamento da
informacao numa perspetiva cognitiva e individual (Beck, 1997).

Para Beck (1997) e Giddens & Lash (1997), a sociedade contemporanea
caracteriza-se pela radicalizacdo dos principios que norteiam o processo de
modernizacdo industrial, 0 que, segundo estes autores, marca a passagem da sociedade
moderna para a sociedade de alta modernidade, segundo Giddens (2001), e para a
sociedade de risco ou da modernizacdo reflexiva, segundo Beck (1997). Para estes
socidlogos as sociedades altamente industrializadas enfrentam riscos ambientais e
tecnoldgicos. O progresso gerado pelo desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia passa
a ser considerado como a fonte potencial de autodestruicdo da sociedade industrial a
partir do qual se produzem novos riscos. Estes novos riscos sdo de caracter global,
afetando o planeta sem excegdes de classe ou nacionalidade. Os riscos globais sédo
desigualmente distribuidos, variando de acordo com contextos histéricos, padrdes
culturais e politicos diferentes. Trata-se de riscos cujas consequéncias, em geral, de alta
gravidade, sdo desconhecidas a longo prazo e ndo podem ser avaliadas com preciséo.
Para Franklin (1998), a forma como interpretamos e negociamos 0S riscos, € vivemos
com as imprevisiveis consequéncias da modernidade (tardia) estruturard a nossa cultura,
sociedade e politica nas proximas décadas.

Beck (1997) considera que o projeto da modernidade tardia implica a gestdo de
riscos em contraposicdo com a gestdo da vida. O autor introduziu o conceito de
sociedade de risco para se referir a este deslocamento, entre a gest&o de riscos e a gestao
da vida, incluindo trés caracteristicas: a globalizacdo, a individualizacdo e a
reflexividade. Para ele, “a novidade da sociedade de risco repousa no facto de que as

nossas decisdes civilizacionais envolvem consequéncias e perigos globais, e isso
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contradiz radicalmente a linguagem institucionalizada do controle, e mesmo a promessa
de controlo, que ¢ irradiada ao publico global na eventualidade de catastrofe” (p.20).

A sociedade de risco significa que o mundo esta fora de controlo. N&o existe
nada de certo alem da incerteza. Estas incertezas, que Beck (1997) denomina de
incertezas fabricadas, sdo reforcadas por rapidas inovagles tecnoldgicas e respostas
sociais aceleradas, criando uma nova paisagem de risco global. Deste modo, uma das
caracteristicas da sociedade de risco € que esta se tornou num laborat6rio sem nenhum
responsavel pelos resultados do que esta a ser experimentado. Desta maneira, 0s
conflitos do risco dao-se quando prevalece a dupla ideia de que alguém é responsavel e
de que ninguém é responsavel.

Seguindo o trilho de Beck (1997), diversos atores criaram varias teorias sobre o
risco. Um dos tedricos que tentou, pela primeira vez, uma aproximacdo sistematica do
risco a sociologia foi Luhmann (1991). Este autor afirma que a sociologia ainda nao
conseguiu oferecer mais do que observacbes do débvio. Apds considerar o0 conceito
sociedade de risco como um conceito de moda, reconhece que ‘“como as outras
disciplinas também a sociologia parece partir do pressuposto que 0s danos sdo danosos,
que desvantagens devem preferencialmente ser evitadas e que isto vale ainda mais para
danos que podem assumir extensdes catastroficas. Todavia ndo alcancamos com isso um
conceito tedrico e a pesquisa fica no estado da fascinagéo pelo horrivel” (1990, p.140).

Luhmann (1990) volta atras e prop6e uma distingdo entre risco e perigo. Assim,
segundo o autor, s6 devemos falar de riscos quando os possiveis danos forem
consequéncias da propria decisdo individual. Em contrapartida, € mais adequado utilizar
a palavra perigos quando os danos ou perdas estdo relacionados com causas fora do
controle do sujeito. A modernidade na sua fase atual é equacionada numa trajetoria
histérica em funcdo das decisdes individuais. Deste modo, a realizacdo pessoal e 0s
riscos/danos sdo equacionados da mesma forma. O risco de uma decisdo pressupde a
consciéncia dos danos possiveis. Para o autor podemos falar de risco, quando um
individuo sabe as consequéncias da sua acdo e procede na consciéncia tanto do possivel
sucesso da sua acdo como de possiveis danos. Assim, segundo Luhmann (1990), o

calculo da deciséo de viajar de avido conta com a probabilidade de chegar sem acidente
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aéreo ao lugar do destino. Quando acontece um desastre, 0 que é improvavel, mas nao
impossivel, o dano assumido torna-se algo real. Um outro exemplo dado pelo autor
(1990) é o de quem fuma assume o risco de morrer de cancro, mas para 0S outros o
cancro continua a ser um perigo. Um individuo que assume o risco de morrer atras do
volante do seu veiculo, (algo possivel na consequéncia da decisdo de andar a alta
velocidade), representa um perigo para 0S transeuntes e para 0S outros motoristas.
Analisados estes exemplos, podemos concluir que a mesma agdo € um risco para um
determinado grupo e um perigo para outro grupo dentro da mesma acdo. Deste modo,
torna-se claro que a nocao de risco e perigo estdo interligadas. Todavia, a argumentacao
de Luhmann (1990) chama a atencdo para algo essencial, que € a distin¢gdo entre um
dano hipotético em consequéncia da propria acdo consciente e o dano hipotético em
consequéncia da acdo dos outros, da natureza ou de outras causas fora do proprio
controlo.

Um olhar mais aprofundado sobre o uso do conceito de risco na literatura leva a
conclusdo gue existem basicamente dois conceitos. O primeiro, que podemos chamar de
conceito restrito de risco, segundo a definicdo de risco de Luhmann (1990), e o segundo
que podemos chamar de conceito amplo de risco que vai mais além e inclui o que o
autor chamaria de perigo. Este conceito mais amplo sera definido como “zona de risco”,
e sera aplicado, por exemplo, a regides onde de acordo com a localizacdo geogréafica ha
maior probabilidade de ocorréncia de terramotos ou ao risco de uma guerra nuclear e
mesmo ao de uma epidemia como, é o caso da infe¢do VIH.

Tal conceito de risco alerta para a possibilidade de eventos futuros que sejam
danosos para o individuo, independentemente de serem consequéncias imediatas dos
seus préprios atos ou o resultado ndo intencional da acdo coletiva ou simplesmente
fendmenos naturais com efeitos negativos. Tal conceito ganha popularidade devido a
consciéncia da contingéncia ser expressa sob outras formas linguisticas. Assim, falar de
riscos € uma maneira de comunicar sobre eventos contingentes. Estes eventos serdo
sempre uma ameaca hipotética para o individuo (Idem).

A infecdo VIH e toda a problematica que a rodeia é socialmente construida por
uma sociedade com raizes histérico-religiosas de negacao do corpo e da sexualidade. A
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propagacdo da infecdo é atribuida a comportamentos de risco, a comportamentos
sociais, e ndo se propaga de uma s6 forma, variando de acordo com as interacdes e 0
comportamento dos sujeitos (Alvarez, 2005).

Apesar dos recentes avangos no acesso a prevencao, tratamento, cuidados de
salde e servicos de apoio, é cada vez mais clara a importancia central dos
comportamentos na difusdo do VIH. De acordo com a UNAIDS (2011), “as redugdes na
prevaléncia do VIH entre os jovens tém coincidido com uma modificacdo dos padrbes
de comportamento sexual” (p.15). O declinio das novas infecdes por VIH em todo o
mundo tem sido impulsionado pelas mudancas do comportamento dos jovens, dos
trabalhadores do sexo e seus clientes, dos UDI, dos HSH e dos transexuais. Em varios
paises com epidemias generalizadas foram as mudancas comportamentais combinadas,
como a reducdo do numero de parceiros sexuais, 0 aumento do uso do preservativo e 0
adiamento da idade das primeiras relacbes sexuais, que reduziram a incidéncia das
infecbes VIH. A UNAIDS (2006) identificou paises onde a modificacdo dos
comportamentos contribuiu de forma significativa para por fim a expansdo do VIH,
designadamente o Camboja, o0 Quénia, a Tailandia, 0 Uganda, o Zimbabue, quatro
estados da India e em zonas urbanas do Burkina Faso e do Haiti, onde a epidemia
efetivamente recuou. As claras diferencas locais e regionais na intensidade e dimenséo
da epidemia servem de alerta para os fatores sociais e culturais que, em ultima analise,
modelam o impacto do VIH, tanto nos individuos como nas comunidades.

A infecdo VIH é uma doenca infeciosa de evolucdo prolongada, a qual a peculiar
infeciosidade e transmissibilidade conferem um carater coletivo ou social. O fato de o
tratamento disponivel ndo conter a epidemia e ndo existir qualquer vacina preventiva
obriga a gque se insista na modificacdo dos comportamentos sexuais como via principal
para conter a transmissao do virus e, consequentemente, impedir o desenvolvimento da
doenca (Alvarez, 2005).

No controlo das doencas que dependem dos comportamentos, como é 0 caso
das IST, é fundamental combinar os esforcos de tratamento (terapéuticos propriamente
ditos e profilaticos), utilizando os melhores meios e praticas disponiveis, com

programas psicossociais dirigidos a prevencdo. Quando se privilegia exclusivamente os
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modelos biomédicos, apesar das importantes descobertas terapéuticas que tém feito
baixar a taxa de prevaléncia de doencas como a sifilis, a gonorreia, a tuberculose e
outras, certo é que nao se obtém a sua erradicacdo, dado que ha fatores de natureza
comportamental, social e cultural que favorecem a sua persisténcia no seio das
comunidades. Ao longo da histéria da prevencao da infe¢do VIH, tem-se verificado que
as pessoas tém dificuldade em seguir diretrizes aparentemente 6bvias, como utilizar o
preservativo correta e consistentemente nas suas relaces sexuais quando nao conhecem
0 estado serologico do(a) parceiro(a) e recusar ter relacbes nos casos em que nao se
sintam seguras de ndo correr risco. Mas ha fatores, de natureza psicoldgica, relacional,
cultural, afetiva e situacional, que condicionam os contextos do comportamento sexual
humano e que vdo muito para além dessa visdo racional e redutora. Ndo podemos
ignorar que em muitas situacdes da vida relacional, pulsional e afetiva as pessoas
tendem a envolver-se no gozo do momento e da circunstancia, independentemente dos
considerandos que possam ou ndo alimentar a respeito da sua satde imediata ou futura
ou da preservacdo da sua vida (Alvarez, 2005, pp.119-121).

A perspetiva mais tradicional em salde pressupde que o ser humano se dispde a
sacrificar comportamentos gratificantes no presente, mas de risco futuro, para obter
ganhos em tempo de vida e em termos de saide. No entanto, a saide como motivador
de comportamentos seguros vem sendo posta em causa e ha mesmo autores, por
exemplo, Flowers, et al., (1997), Camargo & Capitdo (2014), que reconhecem que a
salde ndo constitui o aspeto mais saliente e importante na vida do individuo. Como
refere Alvarez (2005), “quando passamos para o campo da sexualidade, o conflito entre
0s ganhos vivenciais presentes e uma presumivel saude futura ganha uma especial
complexidade, uma vez que as necessidades associadas ao comportamento sexual, como
o afeto, a intimidade, o romantismo, a autoafirmacdo, a aprovacdo pelo parceiro, a
preservacdo de uma relacdo desejada e a recompensa imediata, entre outros, fazem
intervir fatores que envolvem outras racionalidades” (pp.122-123). Na mesma linha,
Cardoso (1999) refere que, “os seres humanos sdo geralmente motivados pelos
beneficios visiveis, frequentes e precoces. Os beneficios na sadde raramente preenchem

estes requisitos” (p.107). Sabe-se que quando as acOes necessdrias a prevencgao
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contrariam objetivos e valores basicos e, por esse facto, implicam mudancas
consideraveis, com custos dificeis de suportar, é dificil levar as pessoas a adotar o
comportamento preventivo, criando resisténcias a informacdo nao desejada (Milete &
Sorensen, 1987). Assim, é possivel que na base das decisGes que regem a prevencédo de
doencas, designadamente as transmissiveis, e dentro destas as de transmissdo sexual
como a infecdo por VIH, estejam necessidades de varia natureza, para além da
necessidade de defender ou preservar a salde.

Para além dos contextos emocional, fisico e cultural ligados ao comportamento
sexual, este tem ainda uma outra carateristica que o distingue de muitos outros
comportamentos e que tem a ver com 0 seu carater interpessoal, 0 que condiciona
muitos dos comportamentos e programas de prevencdo. Implicam, assim, processos de
comunicacdo e negociacdo entre parceiros, com complexas dindmicas de poder.
Também podem colocar-se em confronto: de um lado estdo as apreciagdes cognitivas e
racionais corretas sobre 0s riscos em presenca e, do outro lado, as percecoes,
sentimentos e pressdes mais poderosas que ocorrem no contexto da interpessoalidade
(Alvarez, 2005, pp.125-126). No caso concreto da prevencdo da transmissdo sexual do
VIH, outras condicionantes tém de ser ponderadas e relacionadas com as carateristicas
especificas da evolucdo da infecdo. Duas dessas carateristicas especificas sdo o longo
tempo de infecdo assintomatica (durante o qual o individuo infetado se sente bem e nédo
tem consciéncia de estar infetado nem de poder infetar os outros) e a existéncia do
chamado “periodo janela” (periodo, em média de 2-8 semanas, as vezes mais, que
decorre entre a infecdo inicial e o aparecimento de anticorpos detetaveis), que faz adiar,
por algumas semanas, o tal diagnostico seroldgico necessario para detetar a infecdo no
seu periodo assintomatico. Isto quer dizer que mesmo um individuo atento a
necessidade de prevencdo, estando no periodo assintomatico e tendo feito teste
serologico negativo, pode, ainda assim, estar infetado e infetar outros, se tiver tido
comportamentos de risco durante o tempo em que os testes foram [falsamente]
negativos.

O principal objetivo das intervencfes preventivas da infecdo por VIH em

especial por via sexual, consiste na eliminacdo de comportamentos que colocam riscos
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de infecdo e na adogdo de comportamentos que envolvem um risco minimo ou a sua
auséncia. Os comportamentos preventivos mais importantes dizem respeito ao uso
sistematico do preservativo nas interacGes sexuais, ao conhecimento do préprio estado
serologico e do parceiro antes de ocorrerem relagdes sexuais ndo protegidas. Durante
algum tempo também foi considerado um comportamento preventivo importante a
reducdo do nimero de parceiros sexuais.

A evolucdo das formas de compreensdo e respetiva intervencdo nos
comportamentos de prevencdo face a infecdo VIH, em particular no uso do preservativo,
caracterizou-se pela primazia dada a informacdo e ao seu papel na adocdo do
comportamento preventivo. A esta sucedeu a exploracdo de variaveis demogréficas e
psicossociais que pudessem estar associadas a utilizacdo do preservativo e, por fim, a
aplicacdo de modelos psicoldgicos de tomada de decisdo a este comportamento protetor
(Moatti, et al., 1997; Sheeran et al., 1999). Numa tentativa de controlar o mais
rapidamente possivel a proliferagdo do VIH recorreu-se, inicialmente, a difusdo de
conhecimentos acerca da doenca, informando sobre modos de transmisséo, situacfes de
maior risco e estratégias protetoras mais eficazes. Na sequéncia deste tipo de
intervencdo, os esforcos para se identificarem os fatores responsaveis pela mudanca de
comportamento, no sentido da protecdo face a infecdo, centraram-se em estudos que
exploravam a relacdo entre o conhecimento e 0 comportamento preventivo. Embora a
consciéncia do risco constitua um pré-requisito 6bvio para a prevencdo, a auséncia de
uma mudanga comportamental significativa decorrente dos conhecimentos adquiridos e
de pouca perce¢do de risco ou vulnerabilidade pessoal, em particular, nos individuos
heterossexuais, conduziu a um segundo grupo de estudos orientado para variaveis
demogréficas e psicossociais dos individuos em risco (DiClemente et al., 1990; Fisher e
Fisher, 1992).

A promocao da mudanca comportamental ndo é facil, na medida em que exige ir
ao encontro das diversas necessidades do individuo, tendo em conta as carateristicas do
meio fisico, cultural e social que o pdem em risco. E necessario centrar os esforcos de
prevencdo nas diversas fontes de novas infe¢cbes em contextos epidémicos diferentes, na

necessidade de apoiar e levar as pessoas a compreender e minimizar os riscos de infecao
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através da adocdo de comportamentos preventivos e envolver as comunidades no
sentido de agirem contra o estigma e promoveram uma mudanca duradoura (Fisher &
Fisher, 1992).

Quanto as mudancas de comportamentos necessarias para reduzir a transmissao
do VIH é possivel identificar e analisar quatro itens de prioridade: medidas preventivas
eficazes em epidemias concentradas; medidas para cenarios hiperendémicos (por
exemplo, Africa meridional), que respondam a fatores de “concorréncia” (e.g.
comportamentos sexuais que envolvam mdltiplos parceiros concorrentes); a
desigualdade e a violéncia de género, o sexo intergeracional enquanto fontes de
vulnerabilidade para mulheres e raparigas em qualquer cenario epidémico; o estigma e a
negacdo ao VIH como barreiras a modificacdo comportamental (Boyle, el al., 2005, p.
217). As medidas de prevencdo centradas no conhecimento e nas escolhas individuais
nunca sdo suficientes. Deverdo ser complementadas por um movimento social que
estimule as pessoas a conhecerem a sua situacdo em relagdo ao VIH e responsabilizem
0s homens adultos pela mudanca de comportamento. As relacdes sociais de género sdo
o centro de uma eficaz prevencdo do VIH. As normas de género vigentes em muitos
paises, que toleram comportamentos masculinos como o sexo com parceiros multiplos,
a violéncia sexual, a coercdo e 0 sexo intergeracional, a0 mesmo tempo que prescrevem
a ingenuidade sexual, o casamento precoce e a elevada fertilidade para as raparigas,
tornam dificil que mulheres e raparigas beneficiem dos programas ABC que promovem
a abstinéncia (A), a fidelidade ao parceiro e teste de VIH (B) e 0 uso do preservativo
(C). Para inverter o cenario hiperendémico que persiste em muitas regiées do mundo é
preciso um maior enfoque na mudancga comportamental, de responsabilidade masculina,
de redugao do abuso de alcool, da coercdo e da violéncia e de “desnormativizagao” do
sexo intergeracional. Esta estratégia deve acompanhar-se do apoio a mudanca individual
do comportamento e de medidas que promovam conhecimento, motivagédo, aptiddes e
autoeficicia para a mudanca (Carvalho & Baptista, 2006).

Atendendo que os padrbes de comportamento sexual determinam a possibilidade
de exposicdo a um parceiro infetado se estes forem modificados, € possivel reduzir a

probabilidade de aquisicdo da infecdo VIH. Com efeito, a transmissdo sexual do VIH
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pode ser reduzida em cerca de 80% com 0 uso consistente e correto do preservativo. A
transmissao parentérica através de injegdes contaminadas ou produtos sanguineos pode
ser impedida através do rastreio do VIH e da utilizacdo de procedimentos de
esterilizacdo adequados. A transmissao vertical pode ser reduzida pelo uso atempado e
correto de farmacos antirretroviricos. No entanto, em muitas partes do mundo as
pessoas ndo sabem como se proteger da infecdo e outras sdo incapazes ou tém reluténcia
em agir de acordo com o conhecimento que tém devido a barreiras pessoais, culturais,
geograficas e econdmicas. Os programas de prevencdo do VIH visam aumentar o
conhecimento sobre VIH e remover as barreiras a adogdo de comportamentos
preventivos. A transmissdo sexual € o0 modo dominante de transmissdo na maior parte
do mundo, pelo que a ideia chave da maioria dos programas é a modificacdo de um ou
mais aspetos do comportamento sexual individual, com vista a pratica de sexo mais
seguro (Barros, 2007, p.22).

Em dltima andlise, 0 sucesso dos programas de prevencdo € avaliado pelo
impacto sobre o nimero de novas infecGes, mas como isso € dificil de medir usa-se
frequentemente, em seu lugar, a prevaléncia da infecdo por VIH. Todavia, a prevaléncia
responde lentamente a mudanga, pelo que € importante medir o comportamento em si
mesmo, ja que as evidéncias da mudanga de comportamento deverdo ser visiveis antes
das alteracbes da prevaléncia do VIH. O comportamento sexual tem varias dimensdes
(e.g. numero de parceiros, tipo de relacionamento com o parceiro, frequéncia da
atividade sexual, uso do preservativo), que interagem de forma a produzir um perfil de
risco diferente de pessoa para pessoa. Para acompanhar as modificacdes do
comportamento sexual é preciso extrair os dados dos autorrelatos e sumariza-los de
forma eficaz, com vista a formar indicadores. Se a medida dos indicadores for
padronizada e depois avaliada em momentos sucessivos, as modificaces
comportamentais traduzir-se-40 em tendéncias do indicador ao longo do tempo (Golden,
2004).

Com a implementacdo da declaracdo da UNGASS de 2001, o uso dos
indicadores para monitorizar o comportamento sexual tem estado no centro dos esforgcos

da prevencdo global do VIH. Os indicadores tém definicdes padrdo, mas ndo tém
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valores alvo nem intervalos de variagdo. Se é certo que cada indicador tem uma relacéo
tedrica com o risco de VIH, poucas destas relacfes tém sido quantificadas. O risco é
determinado pela interacdo entre os diferentes aspetos do comportamento e a
prevaléncia do VIH. O numero total de parceiros é um determinante importante do risco
e é modificado pela forma como os parceiros sexuais sao escolhidos. Relativamente as
pessoas que nunca tiveram contactos sexuais, € facil classificd-las como ndo tendo
comportamentos de risco, mas ja se torna mais dificil fazer a distingdo entre
comportamento sexual seguro ou ndo seguro em pessoas sexualmente ativas (Rosenthal,
etal., 1997).

2.2.1. Teorias do comportamento de risco

A infecdo por VIH esta associada sobretudo ao comportamento sexual pelo que
este continua, em todo o mundo, a ser o centro das estratégias de prevengdo. O
comportamento sexual é muito diversificado e depende ndo s6 dos desejos e pulsdes
individuais, como também do tipo de relacGes sociais e da envolvente cultural, bem
como do ambiente e das mudancas econdmicas e politicas, pelo que a prevencao do
VIH acaba por constituir uma tarefa de grande complexidade. Implicita ou
explicitamente, as intervencOes de prevencdo baseiam-se num ou mais modelos
tedricos, a maioria deles assente no pressuposto de que se for dada informacéo correta
sobre os mecanismos de transmissdo do VIH se consegue influenciar a desejada
mudanga de comportamentos. Porém, varios estudos mostram que em muitos individuos
a educacdo, s por si, ndo basta para induzir a mudanca. Dai terem surgido intervencoes
“de segunda geracdo”, que combinam abordagens cognitivas e psicossociais, que tém
em conta 0s contextos socioculturais dos comportamentos mais complexos em salde,
como é o caso do comportamento sexual. De facto, hoje em dia, muitas das intervencdes
para prevencdo da transmissdao do VIH aplicam programas baseados num ou varios
constructos, que entram em linha de conta com as carateristicas socioculturais, politicas
e econOdmicas e o estadio da epidemia (Alvarez, 2005).

Os modelos que se focam estritamente no individuo assentam no pressuposto de

que a transmissdo do VIH é devida a fatores comportamentais. Por isso, aplicam as
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teorias que explicam como é que se pode modificar os comportamentos individuais
utilizando constructos cognitivo-atitudinais e afetivo-motivacionais. Os modelos
psicossociais tém sido usados na prevencdo da SIDA a nivel internacional, com
resultados diversos. Dos modelos focados no individuo, os modelos psicossociais do
risco comportamental podem ser categorizados em trés grupos: os que dao indicacao
sobre os comportamentos de risco; os que d&o indicagdes sobre mudancas de
comportamento; e os que dao indicacdes sobre a manutencdo do comportamento seguro.
Os modelos de mudanga de comportamento individual, em geral, centram-se nas etapas
que as pessoas precisam de cumprir quando tentam modificar 0 comportamento e néo
costumam ter em linha de conta a influéncia dos fatores culturais e ambientais. Embora
baseados em pressupostos teoricos diferentes, todos eles ttm em comum a assun¢do de
que a modificacdo do comportamento ocorrera se forem alteradas condi¢cbes como a
percecdo de risco, as atitudes, as crencgas, as intencdes e as expectativas de resultados.
No caso da prevencdo do VIH, os modelos psicoldgico-comportamentais visam,
sobretudo, as aptiddes para as praticas de reducdo do risco. Estas aptiddes sdo
geralmente transmitidas através de procedimentos de instrucdo, exemplificacdo, pratica
e feedback (Costa, 1998).

O enfoque exclusivo no processo psicolégico individual torna-se redutor, visto
ndo ter em consideracdo a relacdo entre o comportamento individual e as dimensbes
social, cultural e econdmica, descurando a compreensdo de determinantes essenciais do
comportamento. As motivacdes para 0 sexo sdo complexas e raramente s&o
premeditadas. Deste modo, as normas sociais, 0s critérios religiosos e as relacdes
dominantes de género, ao mesmo tempo que ddo sentido integrativo ao sexo, podem
permitir ou impedir as mudancas de comportamento desejaveis.

Uma diferenga importante entre os modelos individuais e os modelos sociais €
que estes ultimos tém por objetivo a obtencdo de modificagdes comportamentais ao
nivel das comunidades. As teorias e modelos sociais veem 0s comportamentos
individuais como estando inseridos no seu contexto social e cultural e, assim sendo, em
vez de se centrarem nos processos psicologicos como base do comportamento sexual,

tendem a encarar as normas sociais, as relagdes e os desequilibrios de género como os
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criadores de sentido e determinantes do comportamento. As teorias sociais pressupdem
que a sociedade esta subdividida em pequenas subculturas e que sdo 0s membros dos
grupos mais préximos, como o grupo de pares, aqueles que mais influéncia exercem no
comportamento de um individuo. De acordo com esta perspetiva, os esforcos
preventivos, sobretudo em comunidades mais vulneraveis, dependerdo do
desenvolvimento de estratégias que mobilizem a comunidade, no sentido de modificar
as normas das redes de parceiros, com o fim de apoiar mudancgas dos comportamentos
no sentido desejado (Carvalho & Baptista, 2009, pp.8-10).

Abordam-se, de seguida alguns modelos desenvolvidos para compreender 0s
comportamentos de risco. O modelo de crencas de salde, inicialmente desenvolvido
para explicar a variabilidade das respostas individuais aos sintomas de doenca, ao
diagnostico e ao tratamento, tem sido também utilizado para estudar a adesdo, em
intervengdes na area da salde publica, a programas médicos e a reducdo do risco de
infecdo pelo VIH (Idem). Desenvolvido nos anos 1950 por um grupo de psic6logos
sociais destinava-se inicialmente a vacinacao e rastreio da tuberculose e a problemas
cardiovasculares, sendo depois alargado a compreensao e prevencdo de comportamentos
como o uso do cinto de seguranca, o controlo do peso, 0 exame da mama e o controlo
da diabetes. De acordo com este modelo, o comportamento é funcdo do valor subjetivo
atribuido pelo individuo a um resultado ou objetivo e também da probabilidade
subjetiva ou expectativa de que uma determinada acdo venha a atingir o resultado
pretendido (Alvarez, 2005, p.135). Este modelo assume que a adocdo de
comportamentos de saude ou de prevencdo da doenca resulta de uma pré-avaliacdo do
grau de ameaca associada a doenca, da percecdo de suscetibilidade, da gravidade da
doenca, bem como da analise dos custos e beneficios do comportamento. Apds o
surgimento do VIH e da SIDA, este modelo tem sido aplicado a compreensdo dos
determinantes de comportamentos sexuais, como 0 uso do preservativo nas relagoes
sexuais e as relagdes sexuais com parceiros multiplos (Idem).

A teoria da autoeficacia contribui para a compreensdo do comportamento
preventivo face ao VIH, através da exploracdo de uma variavel cognitiva: a percecao de

autoeficacia que se define como a conviccdo pessoal de poder executar com éxito o
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comportamento necessario para produzir os resultados pretendidos (Bandura, 1969).
Constitui uma componente da teoria da aprendizagem social ou teoria sociocognitiva.
Segundo esta teoria, as crencas do individuo sobre as suas capacidades para realizar a
tarefa eficazmente constituem o elemento essencial para a motivacdo e para 0
envolvimento no comportamento. Este € mediado por um processo de avaliacdo
cognitiva, através do qual o individuo para formar um juizo sobre a capacidade de lidar
com a situacdo, integra conhecimentos, expectativas de resultado, estados emocionais,
influéncias sociais e experiéncias passadas (Idem).

A teoria da agéo racionalizada, desenvolvida por Ajzen & Fishbein (1977), tenta
estabelecer a relagéo entre crencas, atitudes, intencGes e comportamentos. Defende que
0s comportamentos sociais mais relevantes estdo sob o controlo do individuo e, assim, o
determinante mais imediato de qualquer comportamento é a intencdo de o pér em
prética. Esta teoria foi aplicada a compreensdo e previsdo de variados comportamentos
de saude, como o consumo de alcool e tabaco, o uso de contracetivos, a pratica de
exercicio fisico, 0 exame da mama, 0 uso de cinto e capacete de seguranca, a conducéo
sob efeito de alcool e ainda as IST. O comportamento de salde é considerado como o
resultado final de um processo racional, ja que segue um curso de acdo consistente com
0S objetivos, expectativas e valores da pessoa que toma a decisdo (Alvarez, 2005). Esta
teoria baseia-se na premissa de que o comportamento esta sob o controlo voluntario do
individuo, o que em muitos casos ndo acontece, designadamente no campo do
comportamento sexual, na medida em que as decisdes ndo dependem de uma s pessoa,
0 que aumenta a complexidade e diminui o poder preditivo do modelo (Carvalho &
Baptista, 2009). A teoria do comportamento planeado, que foi, em parte, desenvolvida
para dar resposta a estas preocupacdes, acrescenta uma nova variavel: a percecdo de
controlo sobre o comportamento, inspirada na percecdo de autoeficacia. Assim, o
comportamento dependera ndo apenas das atitudes do individuo e das normas subjetivas
percecionadas nos outros, mas também da facilidade ou dificuldade percebida em
desempenhar o comportamento em causa — o0 que refletird experiéncias passadas,
impedimentos previstos, bem como recursos e oportunidades (Ajzen & Madden, 1986).

Por seu turno, a teoria da motivacgéo protetora é uma das mais populares na area
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da saude, por incorporar o papel das mensagens relacionadas com a saude na mudanca
dos comportamentos. Combina aspetos do modelo de crencas em saude, medidas da
avaliacdo da ameaca e elementos da teoria da autoeficicia. A sua particularidade reside
em centrar-se no medo como principal fator motivacional para a mudanca dos
comportamentos. Perante mensagens relacionadas com a salde, o individuo avalia quer
a probabilidade de a situacdo lhe poder acontecer, quer a sua gravidade, a par das
recompensas dos comportamentos ndo seguros, assim como as crengas na eficacia das
recomendacdes, a percecdo da autoeficacia para se envolver nos comportamentos
propostos e os custos destas respostas (Alvarez, 2005, p.155).

A maioria dos modelos descritos até ao momento é dominada por uma
perspetiva de tomada de decisdo racional, que pressupde que nada se altera ao longo do
processo de adogcdo dos comportamentos protetores. Os resultados de varias
investigacBes corroboram a ideia de que algumas varidveis sdo mais motivadoras para a
mudanca do que outras, em funcdo do estadio ou etapa de mudanca em que o individuo
se encontra. Desta forma, alguns autores como Prochaska & DiClemente (1994) e
Prochaska, et al., (1992), defendem que os comportamentos e a mudanca necessaria a
adocdo de novas praticas sofrem uma disposicdo motivacional ao longo do tempo,
através de estadios ou etapas de desenvolvimento. Nesta perspetiva destacam-se 0
modelo do processo de Adoc¢do da Precaucdo e o Modelo Transtedrico da Mudanca, 0s
quais tém sido utilizados na explicacdo e no planeamento de intervencdes em mudancas
de comportamentos como o tabagismo, a falta de exercicio fisico, os comportamentos
alimentares desviantes, o abuso de &lcool e também na prevencgdo da infecéo pelo VIH
(Prochaska, et al.,1992). Segundo Alvarez (2005), o individuo s6 toma a decisdo de se
envolver num comportamento preventivo quando se considera vulneravel. A percecédo
da vulnerabilidade desenvolve-se no decurso de uma série de estadios cumulativos:
primeiro, o individuo toma consciéncia da existéncia do perigo; num segundo estadio,
reconhece-o0 como significativo para os outros; depois sente que esse perigo o pode vir a
atingir pessoalmente; em quarto lugar, sentindo-se vulneravel, poderd decidir agir;
finalmente, num quinto estadio, podera envolver-se no comportamento. Para que surja a

acao, € necessario que se desenvolva um processo semelhante no que toca as crencas
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sobre a gravidade da doenca e sobre a eficicia das medidas preventivas (Idem, pp.160-
161).

O Modelo de Reducéo do Risco da SIDA (MRRS), desenvolvido por Catania,
Kegeles & Coates (1990), deriva de outros relacionados com a resolucéo de problemas e
integra elementos do modelo de crencas de salde, da teoria da autoeficacia, das
influéncias emocionais e dos processos interpessoais. Tal como o modelo transteorico,
integra um conjunto de estadios através dos quais o individuo progride. O MRRS
constitui a primeira tentativa de combinar modelos psicolégicos de tomada de decisdo
num enquadramento tedrico destinado a reducdo do risco da SIDA formando um
modelo tripartido que contempla a progressao ou estadios de mudanca. Trata-se de uma
compreensdo do comportamento protetor que pressupde, ao contrario dos modelos
anteriores, uma fase posterior a intencdo ou comprometimento no processo de mudanca,
considerando que o reconhecimento do comportamento como problemético e o
comprometimento na mudanca podem ndo constituir condi¢des suficientes para 0 sexo
seguro, que tera de passar pelo cumprimento da intencdo de usar o preservativo. O
modelo integra um conjunto de variaveis de natureza cognitiva, motivacional e social,
espalhadas por outros modelos, as quais nunca tinham feito parte de modelos de
comportamentos de salde e, especificamente, de modelos para prevencédo da infecdo por
VIH.

De acordo com o modelo, os estadios necessarios a reducdo das atividades
sexuais de risco sdo trés: 1 — o reconhecimento de que a atividade torna a pessoa
vulneravel a contrair a infecdo por VIH (rotulagem); 2 — tomada de decisdo de alterar os
comportamentos sexuais de risco e comprometimento com essa decisdo (compromisso);
3 — ultrapassagem das barreiras a execucdo da decisdo, que faz o individuo passar a acdo
(determinacdo). Estes estadios sdo dinamicos, dado que o individuo pode, em qualquer
um deles, retroceder, voltando a desempenhar o comportamento anterior (Carvalho &
Baptista, 2009, pp.173-174). Algumas investigacbes corroboram as varidveis
explicitadas neste modelo como preditoras do comportamento de utilizagdo do
preservativo, enquanto outras encontram um impacto variavel, por vezes pouco

significativo, no caso das infecdes sexualmente transmissiveis. Apesar de 0 MRRS
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contemplar a importancia social (interpessoal) e os fatores contextuais que afetam a
interagdo sexual, algumas varidveis, como o0 estatuto do relacionamento e o0s
significados atribuidos as relagdes sexuais ndo protegidas, nunca foram exploradas, nem
mesmo neste modelo especificamente desenvolvido para a compreensao e prevencgdo da
infecdo pelo VIH (Flowers, et al., 1997). Uma limitacdo geral do MRRS é o seu foco
individual. Os investigadores tém sugerido que o modelo tome em maior conta 0S
aspetos socioculturais que influenciam e podem limitar o individuo nas suas escolhas
comportamentais e na sua capacidade de agir em conformidade com elas (FHI, 2002).

Fisher & Fisher (1992) desenvolveram um modelo especifico para reducdo do
risco de infe¢do por VIH que inclui, além de uma intervencéo de informag&o, elementos
motivacionais e comportamentais importantes para a mudanca de comportamento,
designadamente o modelo informativo-motivacional-comportamental de reducdo do
risco da SIDA. De acordo com este modelo, a redugéo do risco de VIH depende da
informagdo que as pessoas tiverem sobre a doenga, da motivagdo para reduzir o risco
associado a doenca e das competéncias comportamentais para desempenharem atos
especificos envolvidos na reducdo do risco de VIH (Fisher & Fisher, 1992). Os autores
consideram a informacdo uma condi¢do necessaria, mas nao suficiente para a mudanca
do comportamento, devendo esta informacdo contemplar conhecimentos especificos
sobre 0s meios de transmissdo e prevencdo da infecdo VIH.

Fisher & Fisher (1992) afirmam que a motivacao é de natureza pessoal e social,
onde as atitudes e normas subjetivas sdo os fatores que mais influenciam a motivagéo
para a protecdo. Posteriormente, 0s autores acrescentaram ao conjunto dos fatores
motivacionais a percecdo de vulnerabilidade, os custos e beneficios dos
comportamentos preventivos e o tipo de parceiro(a) (Fisher, Fisher, 1992; Williams &
Donnelly, 2002).

Outros modelos tém sido desenvolvidos especificamente para a prevencdo do
VIH, mas as variaveis que exploram ndo sdao muito inovadoras e as propostas sdo
habitualmente reorganizagcbes ou conjugacOes de variaveis contidas nas teorias e
modelos ja analisados (Alvarez, 2005, p.173).

As teorias do comportamento de risco entendem 0s comportamentos como
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sendo socialmente organizados, tais como a teoria da racionalidade e a teoria da acgéo
social. A teoria da racionalidade p&e a tonica na racionalidade individual, que falha em
ndo captar a distribuicdo e a influéncia do poder das a¢bes negociadas e a natureza do
risco. Por sua vez, a teoria da acdo social procura entender a inter-relacdo dos fatores
sociais que dao aos individuos a percecdo de risco individual (Linley e Joseph, 2004;
Ribeiro, 2007).

As questdes mais levantadas até a altura sobre comportamentos de risco
prendem-se com os respetivos paradigmas de analise, a saber o paradigma individual ou
o paradigma social. De acordo com o primeiro, o comportamento de risco é
conceptualizado como um produto de cognicdes, decisdes e a¢des consideradas apenas
individuais. No segundo caso, 0 comportamento de risco € visto como um produto de
interligacdo entre individuos num determinado meio social. Em suma, segundo o
primeiro paradigma, o risco é percebido como o resultado das escolhas e aces
individuais, enquanto no paradigma social ele é analisado como uma variedade de
fatores individuais e sociais que interagem entre si (Alvarez, 2005).

Todavia, é o paradigma individual que é comummente aplicado na investigacédo
da infecdo por VIH. Nesta area diversos estudos tém emergido com o objetivo de medir
os determinantes individuais do comportamento de risco, que se prendem em particular
com 0s consumos de substancias psicoativas endovenosas e a ndo utilizacdo consistente
do preservativo. O objetivo tem sido o mapeamento das percecdes e conhecimentos
sobre o risco e se estes fatores contribuem para evitar esses mesmos riscos. Conclui-se
que as percecOes individuais sdo realmente importantes na adocdo de comportamentos
que levem os individuos a evitar o risco de contagio da infecdo por VIH. Por seu turno,
a percecdo do parceiro relativamente a recetividade de utilizacdo do preservativo; a
percecao de autoeficacia ou de controlo; a percecao ou normas “subjetivas” sobre o uso
constante de preservativos e a partilha de seringas sdo os fatores que delimitam mais 0s
comportamentos preventivos (Idem).

Tais teorias apresentam limitagdes na definicdo do conceito de risco, sobretudo
referentes as questdes da salde e da doenca, na medida em que remetem a

responsabilizacdo dos comportamentos para o “outro”, por isso, € que surgiu
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inicialmente a designagdo de “grupos de risco” como sendo os responsaveis pela
transmissdo da infecéo por VIH.

As formas de transmissdo da infecdo por VIH ocorrem nas diversas relacdes
sociais, sejam relacbes comerciais, privadas, espontaneas ou duradouras, relacdes de
exploracdo ou igualitarias. O importante é perceber a dindmica social da transmissédo da
infecdo por VIH e analisar as caracteristicas das vérias relagdes sociais que propiciam o
risco de transmissdo. Por exemplo, a rotacdo de parceiros sexuais € relatada como uma
situacdo de risco ndo por ser uma via de infecdo, mas porque aumenta a probabilidade
de encontrar um individuo infetado. Epidemiologicamente falando o que aqui €
importante € a probabilidade estatistica de se encontrar um parceiro infetado. Tal
perspetiva epidemioldgica do risco tende a centrar-se excessivamente na pratica sexual
e a deixar de lado o quadro relacional em que ela se insere. A rotacao de parceiros, sO
por si, pode ndo dizer muito sobre o comportamento sexual ou sobre o risco de contrair
uma infecdo sexualmente transmissivel (Mendes-Leite, 1995).

Mais do que determinar um nivel de risco, € sobretudo importante compreender
0s processos psicologicos e socioldgicos subjacentes as situacBes relacionais e as
diferentes praticas sexuais que elas comportam. O risco associado a rotacdo de parceiros
ndo pode ser visto como uma variavel isolada, sendo necessério relaciona-la com as
praticas sexuais e as caracteristicas dos relacionamentos. Assim, é necessario ter em
consideracdo as redes sociais, a frequéncia da atividade sexual, as praticas sexuais e 0s
meios preventivos usados. Todas as situagdes de risco tém de ser vistas num contexto
social mais amplo, para ser possivel compreender e identificar as l6gicas sociais que
conduzem a uma maior ou menor exposic¢ao ao risco social de transmissao sexual da
infecdo VIH como, por exemplo, ao facto de atualmente se assistir a praticas sexuais de
risco tidas consciente e intencionalmente (Villaverde Cabral, 2010). Para designar este
novo fenomeno utiliza-se o termo barebacking sex, que significa que os individuos
ignoram propositadamente 0s riscos e tém praticas sexuais anais desprotegidas. Trata-se
de um ato que também ¢é reivindicado como subversivo. As relagdes desprotegidas séo
erotizadas, ou seja, 0 risco € erotizado e 0 sexo seguro & descurado. Parte-se do

principio de que cada um deve viver a sexualidade como entende, reclamando-se a
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liberdade de correr o risco da infecdo. A subversdo do discurso dominante que apela a
prevencao é vivida como sendo libertadora (Maia, 2010).

Como as intervencGes sobre os comportamentos se destinam a reduzir
comportamentos de alto risco, a perce¢do do risco € um elemento comum a muitos
modelos comportamentais psicossociais baseados no individuo, e algumas intervencdes
usam esse construto sem aplicar nenhum dos modelos na sua totalidade. O aumento da
percecdo de risco tem frequentemente mostrado, no caso da prevencdo da transmissao
do VIH, que faz aumentar os comportamentos de protecdo. Muitos modelos
comportamentais avaliam o risco como algo individualmente determinado, o que em
muitos casos pode nao ser relevante. Além disso, a percecao do risco como indicador de
futura modificacdo comportamental apresenta uma complexidade suplementar em
circunstancias em que os individuos autorrelatam uma alta percecédo de risco e um alto
indice de mudanga comportamental, situacdo esta que pode denotar alguma falta de
realismo e até de autodominio (Rickman, et al., 1994; Van der Straten et al., 1998;
Buunk, et al., 1991).

O risco e a percecdo do risco cruzam-se com a interacdo simbolica entre a morte
e a vida, sendo a percecdo de risco influenciada pela afetividade com que as pessoas se
relacionam. A perce¢do do risco, eminentemente subjetiva e condicionada pelos
diferentes significados assumidos em diferentes papéis e contextos sociais, torna-se num
dos fatores que mais influencia o comportamento humano. A interpretacdo individual de
diversas situacOes sociais e em diferentes contextos sociais e temporais conduz a uma
percecdo de ameaga ou de seguranca face ao risco de transmissdo da infecdo VIH
(Vieira, et al., 2003).

A ideia que as pessoas tém sobre o risco pessoal de contrair a infecdo VIH €
fundamental para compreendermos o que as motiva a envolver-se em comportamentos
que reduzem ou aumentam a sua exposi¢cdo ao VIH. Modelos como a Teoria da
motivacgdo para a protecdo, o Modelo de crencas em saude, a Teoria cognitiva social e 0
Modelo de reducdo de risco da SIDA incluem todos o risco percebido como sendo um
importante preditor dos comportamentos de risco. Embora o risco percebido néo seja,

por si so, suficiente para motivar uma mudanca de atitude ou de comportamento, € visto
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como um fator necessario para a mudanca (Napper, et al., 2012, p.1076).

A percecdo do risco relacionado com o VIH pode ser entendida como a percegéo
de diversos fatores envolvidos, direta ou indiretamente, na transmissdo da infecéo,
durante a atividade sexual. Por outras palavras, a percecdo do risco da-se quando e de
que forma o individuo percebe e/ou identifica os riscos de transmisséo da infecdo VIH
por via sexual. Assim, esta relacionada com formas de protecdo face a um determinado
mal, sendo muitas vezes reinterpretadas e readaptadas pelo sujeito. A este processo
Mendes-Leite (1995) designou de protecdes imaginarias.

A infecdo VIH estd relacionada com o contexto social e cultural dos
comportamentos dos individuos. Assiste-se, na populacdo em geral, ao desenvolvimento
de um individualismo normativo que se reflete na gestdo dos riscos perante as IST. A
protecdo incide sobre o individuo e ndo sobre o casal. Cada membro da relacéo avalia os
riscos que corre, com tendéncia para desvalorizar o seu grau de perigosidade e
sobrevalorizar o do outro. O imaginario deste cenario, 0 da protecdo contra o outro, é
contraditério com o da relacdo amorosa, que se deve basear em conceitos como a
fidelidade, a confianca e a atracdo sexual. Como consequéncia, 0 preservativo €
abandonado logo que os individuos consideram a relacdo como sendo soélida (Maia,
2010).

Deste modo, o uso do preservativo ndo depende de uma decisdo individual, mas
da resposta dos intervenientes na relacdo sexual. Exige assim uma negociacao entre 0s
intervenientes e todos os significados que o casal atribuiu ao uso do preservativo.
Outros fatores importantes sdo 0 contexto em que a relacdo sexual ocorre, as emogoes
envolvidas, os possiveis constrangimentos da situacdo e até determinantes sociais e
culturais.

Tem sido demonstrado que a comunicacdo e a negociacdo do casal sobre 0 uso
do preservativo ¢ algo dificil, porque advém, essencialmente, da “percecdo de ameaca
ao encontro sexual e a imagem que se transmite de si e do outro. A imagem que se julga
projetar no outro quando se pretende ter comportamentos preventivos pode desmotivar a
comunicacéo e o uso do preservativo, na medida em que se receia uma associagéo entre

este ultimo e a promiscuidade, a infidelidade ou o uso de drogas injetaveis, ou seja, 0
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preservativo é interpretado como um sinal de risco antes de ser visto como um
instrumento de prote¢ao” (Maia, 2010, p.411).

Deste modo, a percecdo do risco estd, igualmente, relacionada com a no¢éo da
probabilidade de o parceiro sexual ter VIH, a qual pode ser percebida a partir da sua
aparéncia fisica, do seu comportamento, discurso e do tipo de relacdo (ocasional ou
duradoura) que desejam ter. O preservativo é percebido como uma barreira simbdlica a
intimidade. A sua utilizacdo ¢é vista como uma falta de confianca entre os parceiros,
criando davidas quanto a exclusividade do outro. Além do mais, os individuos
consideram que por ndo utilizarem o preservativo estdo emocionalmente mais proximos
um do outro, acreditam que a relacdo é estavel e que existe a expectativa de
continuidade da mesma. Para além desta barreira simbdlica, é necessario considerar o
contexto, a disponibilidade do preservativo no momento do ato sexual e a experiéncia
prévia ao nivel do seu uso. Quanto maior for a familiaridade com o preservativo, mais
facil sera a sua utilizagdo podendo ser visto como um habito/rotina (Maia, 2010, p.411).

No contexto especifico dos HSH, hd uma maior preocupacdo em utilizar o
preservativo para o sexo anal do que para o sexo oral, visto a probabilidade de
transmisséo viral ser maior no primeiro caso.

As protecdes imaginarias partem do pressuposto que os individuos conhecem a
necessidade de administracdo dos riscos, estdo convencidos da sua importancia e que
realizam praticas preventivas. No entanto, certos individuos procedem a uma
reapropriacdo das normas de prevencéo, deslocando o seu foco, embora acreditem que
continuam a realizar agOes preventivas eficazes.

Assim, como refere Mendes-Leite (1995) o “ator social recorre a uma
manipulacdo simbodlica das praticas preventivas ao tornad-las mais proximas do seu
quadro cognitivo, o que lhe permite readapta-las, guardando a impressao de ndo se
colocar sob risco” (p.95). Um exemplo, como vimos anteriormente, reside no facto de
os individuos em vez de adotarem 0 uso constante do preservativo, utilizarem-no de
acordo com a aparéncia ou o estilo de vida dos seus parceiros sexuais. Este
comportamento, analisado a luz da epidemiologia, € irracional e pouco eficaz em termos

de prevencdo, mas para o individuo é totalmente I6gico, acreditando que esta a evitar
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contactos sexuais desprotegidos com uma pessoa que vive com o VIH.

Os individuos vao interpretar os preceitos preventivos de acordo com o seu
quadro cognitivo e sociocultural, dando-lhes um sentido que se reflete nas suas acfes. A
percecdo do risco é uma construcdo coletiva. Deste modo, os individuos tendem a fazer
as suas escolhas de acordo com os valores provenientes das instituicdes e contextos
sociais a que pertencem. Trata-se de um mecanismo racional que ndo nega a
importancia das atitudes preventivas do sujeito, muito pelo contrario, exatamente por
conhecer e dar importancia a prevencdo, é que o individuo se vai apropriar de
mecanismos de protecdo e lhes vai atribuir sentido. Segundo Mendés-Leite (1995), tal
releitura tem trés funcGes principais: a adaptacédo, a simplificacdo e a negociagéo.

A adaptacdo implica a transposicdo das categorias utilizadas na prevencao oficial
para 0 quadro concetual proprio ao meio sociocultural do ator social. Por sua vez, a
simplificacdo, consiste na simplificacdo ou atenuacdo das regras, com o objetivo de
conservar o maximo de eficacia. Por fim, a negociacdo conduz a uma readaptacéo entre,
neste caso, a propria sexualidade e as normas sociais de prevencao (Idem, p. 96).

O autor reafirma a importancia do contato sexual como uma problemaética de
base para a preven¢do da infecado VIH. “Agindo nos mecanismos de busca (de procura
por um/a parceira/o), de manutencédo (do parceira/o) e nos mecanismos de exorcismo da
doenca, as protecdes imaginarias funcionariam como agentes decisivos na trajetdria da
transformacéo do outro. Essa trajetoria de modificacdo é resultante do valor que é dado
ao outro, na qual o outro-estranho ira transformar-se no outro-perigoso (recusado para
contactos sexuais) ou no outro-estranho de risco-menor, que se pode tornar o outro-
familiar sem risco (abandonando o sexo seguro)” (Idem, p.102).

Na incorporacao das protecGes imaginarias estd o jogo das aparéncias (selecéo
dos parceiros sexuais baseados na aparéncia), as zonas de risco (selecdo dos parceiros
sexuais baseados na origem social ou geografica), as idades do perigo, as questdes de
identidade (selecéo do parceiro sexual baseado na identidade e preferencial sexual), o
fato de levar uma vida ociosa (selecdo do parceiro sexual baseado no suposto
conhecimento do estilo de vida socio sexual) e os prazeres perigosos (selecdo do

parceiro sexual baseado em supostas praticas sexuais (Mendes-Leite, 1995). Em suma,
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na construcdo das suas protecfes imaginarias, os individuos fazem prevalecer as suas

preferéncias e praticas sexuais numa légica preventiva, mas nem sempre.

2.3. Abordagem socioldgica da transmissao da infecdo por VIH na dimenséao

da sexualidade

Tendo em conta que o modo mais frequente da transmisséo do VIH é através das
relacGes sexuais, torna-se importante perceber como é que a sexualidade é construida,
enguanto fenémeno cultural e de que modo os padrdes e configuracdes que Ihe estdo
ligados podem contribuir para a propagacao desta infecao.

Quando o VIH foi identificado nos anos 1980 alterou profundamente a concegéo
que o mundo ocidental tinha da sexualidade e das relagdes sexuais, visto uma relagédo
sexual bastar para ocorrer risco de infecdo. Como vimos, a natureza e a gravidade desse
risco dependem do tipo de comportamento sexual de cada individuo e do conjunto de
individuos em cada sociedade (Barros, 2007).

Com o surgimento da infecdo VIH, a sexualidade reforgcou as diferengas dos
valores sexuais entre os géneros (Diniz, 2004). Por sua vez, a sexualidade € o
cruzamento da natureza com a estrutura social. Por isso, € um produto social,
respondendo a condicionamentos sociais, construindo-se mediante normas sociais e
culturais.

Para perceber a relacdo entre a infecdo VIH e a sexualidade, é necessario estudar
uma outra relacdo, designadamente entre género e poder. Neste sentido, a
vulnerabilidade das mulheres a infecdo VIH é decorrente ndo sé da subordinacdo das
relacbes sexuais ao desejo masculino, como também da sua vivéncia quotidiana
enquadrada na ideologia do amor romantico (Santos & Amancio, 2002).

Segundo o relatorio da do Fundo das Nagdes Unidas para a Populacdo - FNUAP,
as mulheres sdo responsaveis pela gestdo dos recursos do seu agregado familiar, embora
tenham pouco poder de decisdo, em particular nos paises em desenvolvimento. Num
contexto de pobreza, muitas mulheres encontram nas relagdes com parceiros (casuais ou

formalizadas através do casamento) uma forma de sobrevivéncia econdémica, de
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seguranga social ou de satisfacdo de aspiracbes materiais (WHO, 2000). Numa
conjuntura de dependéncia econdmica, verifica-se uma maior probabilidade de sexo
coercivo, violéncia diaria, exploracdo, falta de poder de negociacdo nas decisdes para
uma vida sexual saudavel, sendo que a falta de recursos impBe uma ldogica de
sobrevivéncia na qual o VIH é um risco secundario (Epele, 2002). Diversos autores tém
sugerido que existe uma forte relacdo entre a violéncia doméstica, comportamentos
sexuais e a existéncia de risco para a infecdo VIH (El-Bassel et al., 2000; Verma &
Collumbien, 2003).

Atendendo as caracteristicas epidemioldgicas da infecdo VIH, as condigdes
especificas da mulher, especialmente nos paises em desenvolvimento, o limitado acesso
a informacédo e aos servicos de salde, a sua percecdo da morbilidade e das necessidades
em saude, contribuem para reforcar a sua vulnerabilidade, retardando a possibilidade de
detecdo e tratamento da infecdo (WHO, 2000). Por outro lado, uma possivel detecdo da
infecdo VIH ou outras doengas sexualmente transmissiveis é retardada pelos enormes
riscos que isto pode comportar como, por exemplo, o aborto, o abandono, a violéncia
por parte do parceiro e a estigmatizacdo social (Santos & Amancio, 2002).

O préprio processo de socializacdo dos comportamentos sexuais também pode
resultar num fator de risco. Na analise das dindmicas de transmissdo € necessario ter em
atencdo a importancia que ser sexualmente ativo assume socialmente, as diferentes
formas de concetualizar a atividade sexual consoante o género, a pressdo exercida pelos
parceiros, bem como as diferencas de poder nas relacGes heterossexuais (Paiva &
Amancio, 2004).

Desigualdades nas relaces de poder entre géneros trazem importantes restricdes
as capacidades das mulheres para resistirem, desafiarem as normas sociais e negociarem
0 sexo seguro ou a utilizacdo de contracecdo. Paralelamente, existem fatores de ordem
cultural e étnica, que colocam a mulher diretamente em risco como, por exemplo, em
paises Africanos existe a crenca que um homem infetado ficaria curado da infegédo se
tivesse relagOes sexuais com uma rapariga virgem (Idem).

A mais persistente desigualdade entre os géneros expressa-se principalmente no

desigual acesso das mulheres aos recursos e a participacdo social em comparagdo com
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0s homens, mas também no desequilibrio ao nivel do exercicio de poder, do controlo
das decisbes sexuais e reprodutivas. Esta desigualdade histérica favorece diretamente o
contagio feminino, especialmente nas mulheres que vivem em situacdo de pobreza,
marginalidade e falta de protecdo pela incapacidade de adotarem medidas preventivas
(Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre o VIH e SIDA, 2002; Teixeira, 1993).
Para além dos fatores de ordem social, existem fatores bioldgicos que tornam a mulher
mais suscetivel a infecdo. Fatores estes que se prendem com o facto de a area de
exposicdo da mucosa vaginal ser bastante elevada, o sémen ter uma maior quantidade de
linfocitos, entre outros. Deste modo, a transmissdo do virus é 2 a 4 vezes maior do
homem para a mulher (Logan et al., 2002, pp.556-557).

Nas nossas sociedades o género e a sexualidade permitem classificar e
hierarquizar os individuos em funcao de critérios que ndo sdo ditados pela anatomia ou
fisiologia, mas por representagdes, valores e discursos que sdo social e culturalmente
construidos. Apesar de serem analiticamente distintos, 0 género e 0 sexo estdo
vinculados entre si, e representam ndo apenas formas de classificacdo, socializacédo e de
divisdo sexual do trabalho, mas também relacGes diferenciadas de poder. Neste sentido,
qualquer individuo pode encontrar-se, num dado momento, numa posi¢do de opressao
ou de subordinacdo. No entanto, algumas estruturas de poder sdo mais transcendentes e
consistentes do que outras (Bourdieu, 1989). E o que sucede com a relagio entre sexo e
género que, como qualquer outro sistema de hierarquizacdo, supde um conjunto de
processos a partir dos quais certas condi¢des sociais (neste caso baseadas na diferenca
biolégica) adquirem um caracter opressivo, convertendo a ordem do simbodlico em
subordinacdo (Bourdieu, 1998; Herrera e Campero, 2002, p.44).

Observa-se, entdo, que a sociedade faz um grande investimento cultural na
defini¢do de uma identidade masculina ou feminina dita “normal” e duradoura. Deste
modo, é imposto aos individuos um unico modelo de identidade sexual, sendo a
heterossexualidade considerada como natural e universal. Consequentemente, todas as
outras formas de sexualidade s&o percebidas como antinaturais e anormais (Louro,
2001), o que tem funcionado como um obstaculo & visibilidade da infe¢cdo noutras

categorias sociais, inclusive entre as mulheres envolvidas em relagdes conjugais
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monogamicas. A crenca de que a infecdo sO estd presente entre grupos estigmatizados
por terem uma sexualidade considerada, de antemao, “anormal” — 0S homossexuais — ou
por ndo se sujeitarem as normas tradicionais de genero — as trabalhadoras sexuais — ou
por terem praticas marginais — o0s toxicodependentes — deixou de fora a grande maioria
das mulheres. Como consequéncia, muitas mulheres que estdo expostas ao risco através
dos seus parceiros conjugais, ignoram esta vulnerabilidade, mais ainda quando lhes é
ensinado que a familia € um espaco seguro e que 0 risco sO ocorre nas relacdes
extraconjugais ou entre os ditos grupos de risco. Assim vivemos numa sociedade
caracterizada por uma dupla moral que estabelece direitos e liberdades diferentes para
homens e mulheres e que, por for¢a da homofobia, conduz muitos homens a manter
uma vida (sexual) dupla (Herrera e Campero, 2002, p.44).

O esterettipo de que a SIDA é uma doenca dos homossexuais exige refletir
sobre a homossexualidade, o que acarreta algumas dificuldades, a comegar, desde logo,
pela propria terminologia. A palavra homossexualidade tem origem no grego antigo
(homos-igual) e no latim (sexus-sexo) referindo-se a caracteristica ou qualidade de um
ser que sente atracdo fisica, estética e/ou emocional por outro ser do mesmo sexo,
incluindo o lesbianismo. A palavra homossexual refere-se apenas a um tipo de
comportamento sexual, trazendo consigo, desde logo, uma conotagdo negativa. A
aplicacdo deste rotulo a determinadas categorias de pessoas, historicamente
constituidas, contribui para a cristalizacdo da experiéncia sexual, bem mais complexa do
que qualquer designacao, em tipos limitados de personalidades sexuais (Aboim, 2010).
Deste modo, foram implementados novos conceitos mais especificos. O termo
homossocial é usado para descrever contextos do mesmo sexo que nhdo Sao
especificamente sexuais (Alferes, 1997). Ha também uma palavra referente ao amor
pelo mesmo sexo, homofilia (Moser, 2002). Entre outros termos, incluem-se homens
que fazem sexo com homens (HSH), termo usado na comunidade médica sobre o debate
da atividade sexual entre homens. Homoerotismo aplicado no contexto de obras de arte,
heteroflexivel/bi-curioso referentes a uma pessoa que se identifica como heterossexual,
mas ocasionalmente sente ou mostra interesse por atividade sexual com alguém do

mesmo sexo e metrossexual referente ao homem néo gay vaidoso e com gostos de
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esteredtipos gay em comida, moda e design (Villela, 1996).

Ao longo da histéria da humanidade, os aspetos individuais da

homossexualidade foram admirados, tolerados ou condenados de acordo com as normas
sexuais vigentes nas diversas culturas e épocas em que se situam. Quando admirados,
esses aspetos sdo entendidos como uma maneira de melhorar a sociedade, mas quando
condenados, sdo considerados como um pecado ou algum tipo de doenca, sendo muitas
vezes proibidos por lei. A homossexualidade foi considerada como uma patologia até
1973, até que a American Psychiatric Association considerou que ela ndo constitui uma
desordem mental. Em Portugal, s6 em 1982 deixou de ser considerada como delito.
No nosso pais, 0s movimentos ativistas da LGBT s&o recentes, surgindo no ambito da
infecdo VIH. S6 em 1998 se fixou uma idade minima de consentimento sexual Unica,
independente da orientacdo sexual. A lei que rege as unides de facto entre pessoas do
mesmo sexo data de 2001 e sO recentemente existe a possibilidade das pessoas do
mesmo sexo poderem casar. Esta lei foi aprovada na especialidade no dia 11 de
fevereiro de 2010 e analisada pelo Tribunal Constitucional a 8 de abril, que nédo viu
problemas de constitucionalidade. Foi publicada em 31 de maio e entrou em vigor a 5
de Junho. Deste modo, Portugal passou a ser o oitavo pais do mundo a realizar
casamentos civis entre pessoas do mesmo sexo, juntando-se aos Paises Baixos,
Espanha, Bélgica, Africa do Sul, Canada, Noruega e Suécia. A Islandia e a Argentina
seguiram-lhe o exemplo no mesmo ano. A lei do casamento ndo permitia a ado¢do por
casais homossexuais, em dezembro de 2015, o Parlamento portugués aprovou a adocao,
que sofreu veto do presidente Anibal Cavaco Silva. Em fevereiro de 2016, o Parlamento
derrubou o veto presidencial, confirmando a legalidade da ado¢éo por casais do mesmo
sexo. Importa salientar que a homossexualidade foi sempre condenada pela religido
cristd, que é dominante em Portugal, havendo, por vezes, pouca separacdo entre o
Estado e a religido.

Sendo a orientagdo sexual considerada um traco identitario, a homossexualidade
é estigmatizada, o que tem repercussdes nos comportamentos destes individuos. De
acordo com o estudo de Maia (2010), os homossexuais iniciam a vida sexual mais cedo,

tém um maior nimero total de parceiros sexuais ao longo da vida e sdo mais tolerantes
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as relacBes extraconjugais. Apresentam igualmente mais situacdes de risco comparados
com os homens heterossexuais devido a diversidade das praticas sexuais, dos parceiros
e a maior vulnerabilidade bioldgica que o sexo anal acarreta na transmissdo da infecdo
VIH.

No campo da percecdo dos riscos de doengas sexualmente transmissiveis, € no
que respeita @ mudanca de comportamentos a fim de evitar esses riscos, os individuos
que passam por experiéncias sexuais ndo heterossexuais mostram-se mais atentos, sendo
0 preservativo mais utilizado do que em casais heterossexuais (Maia, 2010).

Vimos que nenhuma forma de sexualidade deve ser encarada exclusivamente
como natural, pelo contrério, é sempre produto de um processo de construcéo social. Ao
mesmo tempo, a maioria dos individuos definem-se como heterossexuais,
independentemente de quaisquer experiéncias com pessoas do mesmo sexo (ldem).

Para se entender a centralidade das varidveis sociais sobre a sexualidade €
preciso analisar de que modo as sociedades gerem o desejo. Este baseia-se no prazer,
por isso, escapa a ldgica e a razdo. A sociedade atual é consumista porque esta
construida sobre o desejo e a sua satisfagdo priorizando o prazer em detrimento da
necessidade. Por sua vez, o desejo € um produto histérico, moldado pela estrutura social
e a cultura que lhe ddo uma expressdo que é simultaneamente coletiva e individual. Por
outras palavras, numa mesma sociedade as pessoas podem ter desejos semelhantes
(Guasch & Osborne, 2003).

O exercicio da sexualidade como qualquer outro comportamento é condicionado
por atitudes que remetem, em ultima analise, para valores. A religido sempre marcou
presenca nos valores da vida sexual, assim como a reputacdo, sobretudo no caso das
mulheres. Durante muitos anos, a perda de virgindade em situacdes ilegitimas (antes do
casamento) foi considerada como um atentado irremediavel a reputacdo das mulheres.
Hoje, porém, € um valor em desuso, em virtude da aceitacdo mais ou menos
generalizada da sexualidade pré-conjugal e da desvinculacdo entre sexualidade e
conjugalidade (Dantas, 2010, p. 701).

Nos nossos dias, na maior parte dos casos, a pessoa com guem se tem a primeira

relacdo sexual, ndo é a mesma com quem se inicia a vida conjugal. Esta situacdo pode
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nédo ser nova para os homens, na medida em que sempre Ihes foi concedido o acesso a
uma vida sexual ativa, mas € relativamente recente para as mulheres cuja iniciagdo
sexual era tradicionalmente realizada no casamento. Assim, as mulheres mais jovens
tém mais parceiros sexuais do que as mulheres mais velhas, dado que estas Gltimas
foram socializadas por um “modelo mediterranico”, o qual estipula que vida sexual das
mulheres devera ocorrer, exclusivamente, no quadro do casamento e da familia (cf.
Bozon, 2001).

O relatorio da ONUSIDA, em 2006, refere que “o futuro das epidemias mundiais
como a SIDA depende, em muitos aspetos, dos comportamentos que 0s jovens venham
a adotar ¢ a manter ¢ dos fatores contextuais que determinam as suas escolhas”
(ONUSIDA, 2006, 1i). Torna-se, entdo, importante conhecer as atitudes e
comportamentos dos portugueses face a infecdo VIH, principalmente quanto a
exposicdo a comportamentos de risco. Deste modo, a Coordenacdo Nacional para a
Infecdo VIH desenvolveu, em 2009, um estudo representativo da populacdo portuguesa
(N=1002) com o objetivo de monitorizacdo anual do Programa Nacional (Villaverde
Cabral, 2010). Os resultados revelam que para 44% da populacdo inquirida a SIDA é
sempre fatal; 41% acredita que pode ser fatal, mas também pode ser curada e 4%
acredita que pode ser curada. Relativamente as formas de contagio, 81% refere a via
sexual, 53% através de sangue, 13% por transfusdes e 11% por via de agulhas
contaminadas. Para 99% dos inquiridos a frase mais associada a infecdo VIH é ter
relagOes sexuais com um parceiro desconhecido sem utilizagdo de preservativo. Cerca
de metade da populacdo (51%) ja se preocupou com a possibilidade de estar infetado
com o VIH, principalmente os homens entre 0os 18 e os 34 anos. O facto de se ter
conhecimento sobre a existéncia da infecdo VIH fez com que a maioria dos inquiridos
(79%) fosse mais cautelosa relativamente as relagdes sexuais. Por seu turno, 70% dos
respondentes referem ser conhecedores sobre como se protegerem contra a transmissao
da infecdo VIH.

Relativamente a utilizacdo de preservativos numa relagdo sexual com um novo
parceiro, o referido Relatorio (Ferreira, 2010), mostra que 87% concorda com 0 Sseu uso
e 89% admite a possibilidade de tomar a iniciativa e de sugerir ao parceiro a utilizacdo
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do preservativo. JA 57% acredita que seria facil convencer o parceiro. Mas quando
questionados sobre a frequéncia com que tém relagdes sexuais utilizando preservativo,
42% afirma nunca ter utilizado, 19% algumas vezes, 14% a maior parte das vezes e
22,4% usa sempre. Este grupo representa uma faixa etaria maioritariamente entre os 18
e 0s 24 anos. Estes dados s6 mudam quando se referem a relagBes sexuais esporadicas
com alguém que os individuos acabaram de conhecer. Neste caso, 86% da populacdo
inquirida admite ter utilizado sempre o preservativo. O principal motivo para a
utilizacdo do preservativo continua a ser, em 80% das vezes, a prevencdo de uma
gravidez indesejada, ou seja, como meio de contracecdo. A representacdo da
regularidade da atividade sexual onde o proprio individuo ndo se reconhece, pode
enviesar ou minimizar a resposta sobre a sua atividade sexual (Ferreira, 2010).

Da populacdo inquirida, 41% ja realizou o teste da SIDA, na maioria mulheres
entre 0s 25-34 anos, provenientes dos grandes centros urbanos e pertencentes a uma
classe social alta. Constata-se que 52% fez o teste por indicagcdo médica (mais mulheres)
e 46% por iniciativa prépria (mais homens e principalmente entre os 18 e 0s 24 anos)
(Aboim, 2010).

O mesmo estudo (Ferreira, 2010), demonstra que o0 género, a idade e 0 grupo
etario sdo fatores que condicionam as préaticas e as posi¢fes sexuais dos individuos.
Assim, ndo é possivel desligar as expressfes da sexualidade das relacbes de dominacéo
simbolica que tendem a reproduzir as desigualdades de poder. A sexualidade dos
homens e das mulheres expressa-se diferentemente quer no discurso, quer em termos de
relacionamento e praticas sexuais, assim como a frequéncia das relacfes sexuais. A faixa
etaria com uma frequéncia mais elevada em termos de relacoes sexuais situa-se entre
0s 25 e os 44 anos Um em cada dez inquiridos refere ter tido mais de dez parceiros ao
longo da vida, ocorréncia que acontece mais nos homens (17,5%), do que nas mulheres
(2,2%).

A escolaridade também é um fator a ter em conta. O aumento da escolaridade
traz uma maior autonomia que se expressa na refutagdo da ideia de um Gnico homem
(marido) ao longo de toda a vida. Por seu turno, a escolaridade esta associada ao capital
cultural, o qual influencia a constituicdo das atitudes, podendo ser vista como um

indicador de localizagdo social. Os individuos menos instruidos estdo associados as
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praticas sexuais menos intensas ou irregulares, assim como Ssd0 menos ativos
sexualmente (Ferreira, 2010).

A religido também tem influéncia na atividade sexual, sendo as mulheres mais
permeaveis a tal influéncia nesta matéria. A religiosidade tende a estar mais presente na
inatividade sexual e a acompanhar uma pratica sexual menos intensa.
Independentemente das convicgdes religiosas, metade dos inquiridos do estudo
supramencionado (Villaverde Cabral, 2010), ndo assinalaram mais do que dois parceiros
sexuais ao longo da vida, principalmente as mulheres (55,7%).

A ordenacdo decrescente das praticas sexuais dos Portugueses, coloca na
primeira posi¢cao o0 sexo sem penetracdo, no qual se inclui a masturbagcdo com parceiro,
com uma prevaléncia de 69,5%, seguido de muito perto pelo fellatio (65,7%) e o
cunnilingus (64,6%) e, por Gltimo, o sexo anal, que constitui a pratica com menor
difusdo (37,2%). Com diferencas significativas entre 0os comportamentos sexuais de
homens e mulheres, percebemos que 5,1% da populacdo sexualmente ativa declara ter
experimentado formas de contacto sexual com pessoas do mesmo sexo e 2,9% dos
inquiridos afirmam ter tido efetivamente relacbes sexuais (Aboim, 2010). De acordo
com Aboim (2010), “é possivel que a incidéncia da experiéncia sexual entre pessoas do
mesmo sexo Se encontre estatisticamente subestimada, seja porque 0 instrumento de
recolha da informacdo ndo favorece a narrativa da biografia sexual, seja porque
continua a existir pressdo para a conformidade com a norma heterossexual dominante”
(p.159).

Quando questionados sobre o uso do preservativo em relagbes com 0 mesmo
sexo, cerca de 40% da populacdo ndo o utilizou. Em contrapartida, entre quem nunca
teve contactos sexuais com parceiros do mesmo sexo, a proporcdo dos individuos que
afirmam que nunca usaram preservativo é de 55,6%, ou seja, os individuos
heterossexuais usam mais vezes preservativos (Idem).

No campo da perce¢do do risco das doencas sexualmente transmissiveis, como
também no que concerne & mudanca de comportamentos efetuados a fim de evitar esses
riscos, os individuos que passaram por experiéncias sexuais nao heterossexuais

mostram-se mais atentos. O preservativo € mais usado quer nas relacfes entre homens,
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quer entre homens e mulheres e a percecdo do eventual perigo leva mais frequentemente
a acOes concretas de prevencdo (Idem).

Em suma, a problematica do risco, conceito que na perspetiva da epidemiologia
equivale a probabilidade de ocorréncia de uma patologia numa dada populacdo, tem
sido desenvolvida no &mbito da crescente preocupacdo com a transmissao de infegdes
sexualmente transmissiveis, nomeadamente no que diz respeito ao VIH.

Os fatores sociais tém-se revelado fundamentais para a compreensdo dos
processos de transmissdo das IST incluindo o VIH. Por um lado, temos as variaveis
sociodemogréficas classicas, onde se verificam clivagens em funcdo da posicdo
socioecondmica, da idade e do género. Por outro lado, temos as perce¢des individuais
da infecédo e dos riscos que lhe estdo associados. Neste campo chama-se a atencdo para
0s conhecimentos sobre a saude, a percecao da prevencdo ou a percecdo da ameaca.

Os comportamentos que colocam os individuos em risco (por exemplo, 0 nao
uso do preservativo), ou que ativam a percecao suficiente, s6 por si, para de se estar em
risco de transmissdo de IST, ocorrem no contexto de relagdes que se vdo sucedendo
umas as outras ao longo da vida (Aboim, 2010).

Nenhuma estratégia de prevencdo serd suficiente, por si s6, para controlar a
infecdo por VIH, inclusive a prdpria vacina. Convira, no entanto, dizer que um nimero
crescente de intervencbes se tem mostrado promissor na protecdo parcial contra a
transmissdo e aquisi¢cdo do VIH, como sejam o conhecimento do estado seroldgico, a
reducdo dos comportamentos de risco, 0 uso do preservativo, a circuncisdo masculina, a
troca de seringas, o tratamento das IST curaveis e 0 uso sistémico ou topico de
medicamentos antirretroviricos em pessoas infetadas ou ndo. Mas a combinacdo de
varias estratégias parcialmente protetoras pode, ao nivel das populacdes, ter um efeito
aditivo e sinérgico na reducédo da incidéncia de VIH. Do mesmo modo que é necessario
combinar varios medicamentos na terapéutica antirretrovirica (TAR), ha um crescente
reconhecimento de que a combinacdo de estratégias pode otimizar o impacto da
prevencéo do VIH, o suficiente para reduzir a transmisséo abaixo da taxa de reproducéo
necessaria para manter a infecdo VIH a nivel mundial (Kurth, et al., 2011). A

ONUSIDA define preven¢ao do VIH combinada como “o uso estratégico simultaneo de

88



diferentes tipos de atividades preventivas (biomédicas, comportamentais,
sociais/estruturais) que operam a multiplos niveis (individual, relacional, comunitario e
da sociedade) em ordem a responder as necessidades especificas de determinados
publicos e formas de transmisséo do VIH, fazendo um uso eficiente dos recursos através
do estabelecimento de prioridades, da criacdo de parcerias e do envolvimento das
comunidades afetadas” (UNAIDS, 2009, p.i).

S80 necessarios programas multicomponentes de intervencbes biomeédicas,
comportamentais e estruturais baseados em prova cientifica, de forma adequada,
aceitavel e aplicavel a populagdes com elevados niveis de cobertura e adesdo. Estes
programas deverdo dirigir-se aos fatores de risco individuais, sexuais, a rede de troca de
seringas e ao nivel comunitario, tendo em conta o contexto epidemioldgico. A selecdo
das intervencbes destes programas multicomponentes coloca-nos desafios
metodoldgicos. Um passo essencial consiste em determinar o que constitui um nivel
suficiente de prova cientifica experimental ou observacional para incluir ou néo
determinado componente no programa. Os niveis de eficacia das intervencbes variam
muito e algumas intervencdes em prevencdo ndo podem ser randomizadas de forma
pragmatica e ética, pelo que é necessario escolhé-las a partir de dados quase-
experimentais e programaticos, para la dos estudos randomizados e controlados (Kurth
etal., 2011
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“N&o penso nisso [SIDA] como uma doenga que me vai matar. Um dia de cada vez.
Hoje estou bem, amanha posso estar mal, mas nada daquelas depressoes e estigma de
que sou discriminado, porque nédo sou. Tenho de ser eu a pensar assim para ndao me
discriminar a mim proprio”.

Jodo, 28 anos, Ensino Superior

Jodo reconhece que o0s conhecimentos que possui sobre a infecdo ndo o impediram
de contrair o VIH, por isso, admite que foi “mesmo por estupidez”, tanto mais que na
altura tinha “um parceiro fixo”, “tdo culto” como ele, mas “foi inevitavel”. Antes do
diagnostico refere que a sua “vida era normal”: “Andava na Faculdade, saia muito com
0s meus amigos. Tinha uma boa relacdo com os meus pais. Nunca me senti vulneravel”.
Todavia, “sabia que estava a ter comportamentos de risco”, mas o facto de ter uma
relagdo ““com um parceiro fixo” levou-o a pensar: “bem aquelas estupidezes que
ninguém imagina que acontecem”, ou seja, “pensa-se que sO acontece aos outros”. Por
isso, considera que “na altura foi um bocado de irresponsabilidade, mas pronto™.

Apesar desta resignagdo, quando foi confrontado com o diagnostico sentiu “um
sopapo”, foi “como um grande estalo na cara”. Tinha ido a urgéncia por recomendagdo
de uma médica amiga. “Estava sozinho”: “Chorei no dia. No dia seguinte passou. Achei
que tinha de contar as pessoas e pronto. Tinha de partilhar com eles o que estava a
sentir. Chorei. Choramos todos. E a partir dai tudo normal. Vida para a frente”.

Jodo partilhou o diagnostico com os “melhores amigos” que “ja estavam a espera” pois
sdo pessoas que o “conhecem de longa data”. No entanto, por opgéo, a sua “familia ndo
soube, nem sabe de nada”. Alguns colegas de trabalho “sabem”, mas “da parte deles
ndo houve afastamento”. “Nunca me senti discriminado”. Considera que a sua vida
“ndo modificou” desde o conhecimento do diagnostico, a “ndo ser nos comportamentos
de risco”: “Ai tive de mudar (...) ndo sé por mim, mas também pelos outros. Agora
qualquer tipo de relacéo é sempre protegida”. Porém, admite que desde que se encontra
infetado nunca mais teve “um companheiro fixo”. O facto de ter uma escolaridade
elevada permite-lhe lidar bem com a doenga: “Sei 0 que preciso”. No entanto, considera
que a sociedade ainda estd muito fechada: “tudo é estigma. E o facto de ser VIH, de ser

homossexual. As coisas mudaram e a prépria sociedade tem de evoluir também”.
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3. Identidade e infecao VIH

A construcdo de perfis identitarios como processo social constitui uma discussdo
fundamental no pensamento critico contemporaneo. Nesta discussdo encontramos um
elevado numero de sub-conceitos inerentes a teoria da identidade, designadamente
autoconceito, categorizagdo, esteredtipos, representagdes sociais, entre outros. No
entanto, um elemento permanece comum a esta diversidade: a identidade. Esta é tanto
individual, enquanto definidora do self, caracteristica singular de um individuo que o
distingue do outro; como social, a identidade para os outros, construida socialmente.
Esta dualidade ndo pode ser quebrada, visto a identidade pessoal necessitar de ser
reconhecida e confirmada pelos outros. Este processo ndo é estdvel nem linear. Pelo
contrario, apresenta-se complexo e dindmico, na medida em que cada individuo pode
recusar uma identificacdo e se definir de outra maneira. Ao mesmo tempo, sendo um
processo construido socialmente, muda de acordo com as mutacdes sociais dos grupos
de referéncia e de pertenca a que estamos ligados, conforme estes alteram as suas
expectativas, valores influentes e configuraces identitarias (Penedo, 2003).

Por conseguinte, ser portador da infecdo VIH configura-se como uma vivéncia
desencadeadora de grande vulnerabilidade psicoldgica, ndo sé por se tratar de uma
realidade que ameaca a vida da pessoa-doente, mas também porque a trajetdria
terapéutica da doenca induz, muitas vezes, a alteracbes na imagem corporal,
potencialmente estigmatizantes, que se repercutem na autoestima e na identidade do
portador de VIH (Milheiro, 2002).

3.1. O conceito de Identidade

As sociedades contemporaneas tém sido caracterizadas por uma crescente
complexificacdo e diferenciagéo internas que acompanha a autonomizagéo relativa de
diferentes esferas da existéncia, criando uma cultura de risco em contraste
aparentemente paradoxal com uma monitorizacdo crescente da vida social (Beck,
Giddens e Lash, 2000).
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O mundo mudou, de tal forma que vivemos atualmente numa aldeia global.
Comparativamente as sociedades pré-modernas, a nossa existéncia no mundo, em
consequéncia de todas as alteracGes sociais ocorridas, tem sido caracterizada como mais
instavel, desestruturada e transitoria. As fontes de autoridade e as instituicdes de
socializagdo tradicionais, tornaram o mundo um lugar previsivel e apresentaram
modelos de identificagdo com limites quase definidos e duradouros, com momentos de
transicdo frequentemente ritualizados (Giddens, 2001). A estas formas identitarias
“comunitarias” (o elemento fundamental de identificacdo ¢ a pertenca a uma
comunidade) sobrepfem-se as formas ‘societarias”, que fornecem recursos de
identificacdo geridos de modo diverso e provisério (Dubar, 2000). Deste modo, 0s
processos de construcdo identitaria deparam-se com uma maior multiplicidade de
possibilidades de identificacdo, havendo a possibilidade dos individuos, numa mesma
sociedade, ndo partilharem o mesmo espaco geografico, cultural ou social. O Outro
alargou-se. A socializacdo ligada a um cenario de mobilidade social e geografica
acrescida traduz-se igualmente na perda parcial de importancia das pertencas efetivas e
originais face as pertencas desejadas e possiveis (Berger & Luckmann, 1967).

A identidade, sendo sustentada pelos outros que nos rodeiam, acaba por ser
afetada pelas alteracBes produzias nas redes de sociabilidade, mas também pelas
alternativas que nos sao oferecidas e com as quais somos deparados todos os dias. A
experiéncia da identidade torna-se assim mais diversificada e instavel. A identidade
deixa de estar apenas ligada a pertenca, mas também ao desejo de pertenca e ao que for
necessario fazer para o concretizar. A modernidade traz assim uma era de possibilidades
em aberto, reforcando a reflexividade sobre o self (Giddens, 2001). As transformacdes
operadas a nivel institucional, afetam diretamente o individuo, sendo “a crescente
interligacdo entre os dois extremos de extensividade e intensidade: influéncias
globalizadoras, por um lado, e tendéncias pessoais por outro”, sinais da modernidade
tardia” (Idem, p. 4). A identidade pessoal converte-se num empreendimento organizado
reflexivamente no contexto de um mundo globalizado e mediado por multiplos sistemas
abstratos. Estes sistemas apresentam igualmente as suas proprias conflitualidades

internas e oferecem instrumentos diversos de modelacéo e monitorizagdo do self (Idem).
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Segundo Giddens (2001), a modernidade tardia apresenta um conjunto de
dilemas ao self, articulados em quatro eixos fundamentais: unificagdo versus
fragmentacdo; incapacidade versus apropriacdo; autoridade versus incerteza;, e
experiéncia personalizada versus experiéncia mercadorizada. Estes dilemas séo
dificilmente resolvidos pelos atores, o que significa que o self é deparado com um
mundo mais diverso, instvel e plural, mas com novas formas de inclusdo diversas.
Num cendrio onde a tradicdo perde lugar e aparecem sentimentos de auséncia de
controlo e alienacdo, surgem igualmente novas e diferentes oportunidades de realizacédo
e de emancipacgéo de acordo com a imaginacao de cada um.

A identidade, como ja tivemos o cuidado de referir, ndo é um atributo ou um
conjunto de atributos dados a nascenca, mas sim o resultado de um processo
permanente de interacdo entre o self e 0 outro em que ambos tém a mesma importancia.
A subjetividade faz parte da vida social e € um dos principios constitutivos da propria
identidade.

A identidade € entdo um constructo relacional, surgindo apenas na relagdo com o
Outro. Este duplo estatuto, fendbmeno individual, visto ser um fendmeno de consciéncia,
e fendmeno social, ao construir-se na relagdo com o outro, confere a identidade duas
dimensdes. A identidade pessoal, o self, isto €, a biografia compreendida pelo sujeito
que pressupBe tanto para 0 sujeito como para 0s outros continuidade e permanéncia
(Giddens, 2001), e a identidade social enquanto representacdo que os outros tém de nos,
conectada as pertencas dos individuos, sendo efetiva e ou suposta por “categorias
oficiais” que correspondem a “campos de praticas” particulares (Dubar, 2000, p.10).
Estas duas dimensdes ocorrem simultaneamente e séo indissocidveis uma da outra.

A construcdo da identidade é um processo que vai buscar significado as relagdes
vividas no dia-a-dia, onde o outro também faz parte do processo construtivo. Portanto, o
processo de construcdo da identidade condiciona o comportamento do individuo em
determinadas situacGes, intimamente relacionadas com a cultura e a sociedade em que o
individuo esta inserido. Ao mesmo tempo, o individuo possui a sua propria identidade, o
que o permite diferenciar-se ou identificar-se com o outro, numa acgdo continua de

aceitacdo e rejeicdo. Este processo permite ao individuo reconhecer-se a si e também ser
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reconhecido. Esta identidade, individual ou coletiva € uma identidade subjetiva, que se
expressa através de simbolos (Burkitt, 1990).

Segundo Anderson (1991), a identidade concreta é moldada pela constituicdo
simbolica, podendo aparecer como ‘“comunidade imaginada” (p.183). Para Strauss
(1981), a identidade é vista com elevada significacdo simbdlica. Bourdieu (1996),
acredita que a forma como a identidade social é mobilizada e mobiliza o poder
simbolico traduz-se num “poder invisivel, o qual s6 pode ser exercido com a
cumplicidade daqueles que ndo querem saber que Ihes estdo sujeitos ou mesmo que 0
exercem” (pp.7-8). Assim, o simbolo tem um papel preponderante na construcdo da
autenticidade. O poder simbolico contribui para organizar o mundo social dos sujeitos,
tornando a constru¢ao da realidade verdadeira. “O poder simbodlico ¢ um poder de
construcdo da realidade que tende a estabelecer uma ordem gnoseoldgica: o sentido
imediato do mundo (em particular do mundo social) supde aquilo que E. Durkheim
chama de conformismo Idgico, quer dizer, Unica conce¢cdo homogénea do tempo, do
espaco, do niimero, de causa, que torna possivel a concordancia entre as inteligéncias”
(Bourdieu, 1996, p.9). Em suma, o poder simbolico apresenta 0 mundo social onde os
individuos procuram atribuir significado ao mundo, compreendé-lo e incorporéa-lo.

A identidade depende dos sistemas simbolicos e culturais de uma determinada
sociedade, os quais atribuem tracos estereotipados aos individuos de acordo com o0s
papéis que desempenham, os atributos que exibem e as condutas que apresentam. Como
estamos inseridos numa mesma sociedade temos conhecimento prévio do modo como
vamos ser avaliados/julgados e da maneira como nos devemos comportar. Deste modo,
tendemos a mudar 0s nossos comportamentos de acordo com que é esperado de nds e
aquilo que queremos mostrar aos outros (Strauss, 2002). Assim, ndo sdo o0s atributos em
si que constituem a identidade, mas o significado que lhes é dado e que se encontra
sempre ligado a relagéo que estabelecemos uns com os outros em situagcdes concretas no
quadro de universos de sentidos particulares, e cuja assimilagcdo € assegurada pelas
instituicOes sociais. O mesmo atributo pode adquirir significados distintos dependendo
do sistema de classificacdo e do conhecimento partilhado enguanto conhecimento
desses sistemas. O nosso “eus” ndo residem em cabides (Goffman, 1988, p.230). A
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identidade ndo existe independentemente da cultura, da histéria e da formacao social a
que pertencemos. Enquanto membros de uma sociedade, aprendemos a fazer parte dela,
ao mesmo tempo que aprendemos o tipo de pessoas que podemos ser e que Se espera
que sejamos. Esta pertenca passa por uma logica de interacdo, da qual a identidade
constitui a vertente subjetiva que € vivida como atribuicao social, sendo que através dela
0 sujeito se constitui como ser social em virtude da interiorizacdo de papéis
institucionalizados (Dubet, 1996, p.115).

Contudo, ndo somos meros recetores das relagcdes societais. Possuimos um
mundo interior inacessivel aos outros. E neste espago interior que se trava um dialogo
permanente entre o Eu (representa os valores do grupo) e o Me (enquanto conjunto
organizado de atitudes dos outros que nos proprios assumimos), sendo estes dois
elementos constituintes do self (Mead, 1962, p.175). E neste espaco que se garante a
possibilidade de distanciamento face a realidade social e as ldgicas constrangedoras, que
nos impede de desempenharmos a nossa personagem social (Dubet, 1996, p.130).

O corpo estabelece a fronteira entre o Eu e o Outro. E a partir dele e nele que se
vao inscrevendo as nossas pertencas e as nossas identificacbes. Neste sentido, a
identidade é algo incorporado, um habitus (Bourdieu, 1979). Por isso, a construcao e a
manutencdo da identidade implicam o controlo do eu sobre o corpo porgue ele € a sua

superficie visivel ao olhar dos outros (Goffman, 1988).

3.2. O corpo como elemento da identidade

Historicamente, a palavra corpo (Corpus em latim) foi referido em oposicao a
alma. Esta dualidade torna o corpo como instrumento para algo, materializando-se numa
concecao religiosa cristd, como uma espécie de habitat temporério para a alma que é
imortal (Fontes, 2004).

Em 1920, Marcel Mauss fala-nos do corpo como totalidade, considerando as
dimens0es fisioldgicas, psicoldgicas e socioldgicas impregnadas na conduta humana e
sendo impossivel dissocia-las (Mauss, 2003). Foucault (1966), considerou a totalidade

do corpo a partir da sua relagdo com o mundo. Referia que a experiéncia do ser humano
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sO ¢ possivel pelo “fragmento do espaco ambiguo e irredutivel” que se articula com o
espaco das coisas possibilitando a experiéncia do desejo e do modo de ser da vida
(p.24).

As experiéncias vivenciadas tornam cada individuo Unico. A especificidade de
cada corpo esta na expressao dos valores e a cultura percebida como a propria condicéo
de vida de todos os seres humanos e produto das ag¢Ges humanas, num processo
continuo pelo qual as pessoas ddo sentido as suas acoes (Geertz, 1989).

O corpo é entdo o lugar onde estamos e existimos. E ele que estabelece a
fronteira do que “esta dentro ou fora” dele, do que faz parte de nés (Damasio, 2000,
p.164). E a partir do corpo e dos seus limites fisicos que percecionamos as fronteiras
fisicas que nos separam do outro. A forma de autoconsciéncia que emerge através da
diferenciacdo corporal sustenta o self e a identidade pessoal (Giddens, 2001), mas nédo
se confunde com eles. Como refere Mead (1962), “o corpo ndo ¢ um self enquanto tal;
torna-se num self apenas quando desenvolveu uma mente no contexto da experiéncia
social” (p.50). A mente é produzida a partir do corpo e do seu equipamento biogenético,
mas ultrapassa a dimensdo meramente sensorial de estar ou ndo desperto para o0 que se
passa num dado momento, a aptiddo para processar a informacgdo basica necesséria a
sobrevivéncia do organismo e para se referir a capacidade de trazer a experiéncia a
consciéncia e refletir sobre ela (Burkitt, 1990, p.30). O self é construido a partir da
consciéncia de possuirmos um corpo através do qual nos percebemos como uma
entidade independente de outras e que sentimos ser o lugar onde se aloja 0 nosso Eu.
Ele é o ponto de partida para a constru¢cdo de uma identidade (Blasi, 1988, p.226). N&do
existe, portanto, identidade sem self. Mas, ao passo que o self se refere a experiéncia
subjetiva de nds préprios, a nossa relacdo com as nossas acoes e experiéncias (Idem), a
identidade refere-se a um “sentimento de ser” através do qual experimentamos ser um
Eu diferente dos outros (Taboada-Leonetti, 1999, p.43).

A identidade s6 pode ser entendida como fendmeno relacional e sé pode surgir
na relagdo com o Outro. O seu lugar primeiro e primario € o corpo. Nele se vao
inscrevendo as experiéncias de vida, as pertencas e as identificacfes. O corpo resulta e

traduz diferencas socialmente produzidas e reguladas. Ele ¢é sujeito a “tecnologias” ou
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“disciplinas” particulares (Foucault,1994), constituindo-se como um locus de exercicio
do poder, cujas relagdes assumem, em cada formacdo social e momento historico, uma
configuracdo particular (Dias, 2011).

A partir deste momento pode-se considerar 0 CoOrpo Como um corpo-sujeito, ndo
mais visto como um instrumento, méaquina ou objeto de intervencdo, mas um corpo que
inserido num mundo social se relaciona com outros corpos, consigo mesmo e com o
mundo. Por isso, estd em constante transformacdo e construcdo sendo a parte e o todo
de uma sociedade dinamica (Le Breton, 2016).

De igual modo, Giddens (2001) sublinha a dimensdo profundamente social do
corpo, considerando que a importancia deste € dupla: por um lado, o controlo
regularizado do corpo € um meio fundamental para a manutencdo de uma biografia de
identidade propria; por outro, o self também estd mais ou menos constantemente a
mostra dos outros em termos da sua incarnagdo num corpo (p.54). O controlo do corpo e
sobre o corpo € igualmente uma forma de localizacdo e de preservacdo do Eu. A
manutencdo do sentido de identidade pessoal esta, justamente, ligada ao controlo do
corpo, uma maneira de manter o ‘“casulo protetor” do individuo, sendo, por isso,
fundamental para o seu sentimento de seguranc¢a ontol6gico (p.168). Em suma, 0 corpo
é ndo s6 uma espécie de superficie onde se vao inscrevendo as pertencas sociais e onde
é possivel 1é-las, como também € alvo de tentativas de modelacdo no sentido de as
transmitir ou ocultar (Goffman, 1988, 1989; Bourdieu, 1979). Se a hexis corporal € o
resultado de disposi¢cdes adquiridas sem consciéncia, ela também resulta do
investimento dos atores no sentido de a conformar a certos padrdes (de beleza, de
classe, de género), de a modificar, por exemplo, através do exercicio fisico, do vestuario
ou do penteado.

O corpo das pessoas que vivem com a infecdo VIH sofre diversas
transformacdes que podem interferir na manifestacao das subjetividades e nos modos de
operar. Tanto as transformagdes visiveis como as invisiveis levam estas pessoas a uma
busca incessante de controlo sobre estas transformacoes e sobre si mesmo. A busca pelo
controlo do corpo prende-se com o entendimento do proprio corpo, que estd em

constante mudanca. Este corpo esté intimamente ligado com a histdria do individuo e da

97



sociedade a que pertence. E, portanto, um corpo cultural que se vai moldando de acordo
com a cultura. Assim, o corpo das pessoas que vivem com a infecdo VIH é um corpo
infetado em construcdo por meio das suas experiéncias singulares que podem ser
expressas coletivamente (Dias, 2011).

Porém, no discurso cientifico, o corpo é considerado como um suporte do
individuo desprovido de identidade, de valor e sem caracter simbdlico. Assim, este
corpo é vulneravel a doencas, ao sofrimento e a morte, como se pudesse ser descartado,
trocado e substituido por outro (Le Breton, 2007).

As pessoas que vivem com a infegdo VIH confrontadas com a inevitabilidade do
diagnéstico e das consequéncias desse diagnodstico sentem um desejo de “troca” por um
outro corpo. Este desejo, mais ou menos consciente, pode resultar em processos de
negacdo da infecdo, do corpo, do tratamento necessario e da prépria vida social,
contribuindo tudo em conjunto para enfraquecer o sujeito. Olhar para o corpo implica
vé-lo numa preservativa diferente que, por vezes, implica “pensar o mundo social
modificado. Se o corpo deixa de ser pessoa, se € mantido afastado de um individuo com
0 estatuto cada vez mais impossivel de decidir, se o dualismo deixa se inscrever na
metafisica, mas determina o concreto da existéncia e funciona como modelo de acéo da
medicina ou de mdultiplas correntes da tecnociéncia, ou cibernética, entdo tudo é
permitido” (Le Breton, 2007, p.223).

Compreender um corpo que vive com a infecdo VIH, permite ao sujeito ver a
doenca e o seu tratamento como fatores a contribuirem para uma melhoria na qualidade
de vida (Dias, 2011).

3.3. O género e a classe social como definidores da identidade

Tendo em conta que o modo mais frequente de transmissdo da infecdo VIH é
através das relagdes sexuais torna-se importante perceber como é que a sexualidade é
construida, enquanto fenémeno cultural e de identidade.

A nocdo de sexo remete de forma quase imediata para o corpo. E a partir de

determinadas caracteristicas morfoldgicas (0rgaos genitais) que 0s COrpos e 0s seres sdo
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investidos de um significado que os diferencia a partida, sendo atribuida aos individuos
uma identidade masculina ou feminina desde a nascenga. Assim, as dimensoes
estritamente fisicas ou fisiologicas da sexualidade tornam-se significativas em funcgéo
dos contextos sociais (Alferes, 1997; Héritier, 2004).

Nas nossas sociedades, 0 sexo é um marcador do género, sendo este entendido
como a “construcdo social e cultural da diferenga dos sexos” (Perrot, 2001, p.39). Os
fendmenos ligados ao género sdo frequentemente associados com a natureza. Mas a
nocdo de natural ou ndo natural traduzem uma multiplicidade de significados que nao
sdo forgosamente exclusivos e que demonstram a dificuldade em desconstruir estas
nogoes.

Até ao século XVIII a mulher era vista como um ser nascido para obedecer ao
homem (Foucault, 1994). Assim, a virtude feminina foi durante muito tempo definida
como submissdo ‘“voluntdria” ao poder masculino, encarnado pelo pai e o marido.
Durante muitos séculos, o género feminino consistia em ocupar uma determinada
posicdo social, geralmente subalterna, e em assumir um determinado papel (Idem;
Héritier, 2004).

Existem papéis sexuais que sdo atribuidos ao homem e a mulher. Tais papéis
englobam caracteristicas, comportamentos e interesses definidos pela sociedade ou pela
cultura como sendo apropriados para cada sexo, tendo implicacdes no comportamento
sexual manifesto. Os rapazes que ndo estejam tdo fortemente motivados para a
gratificagdo sexual ou que ndo falem sobre as suas experiéncias sexuais arriscam-se a
ser julgados através de atributos indesejaveis (e.g., homossexualidade), enquanto as
raparigas que expressem muito cedo a sua sexualidade sdo julgadas negativamente pela
sociedade (e.qg., prostitutas) (Connell, 2002).

Por vezes, os individuos agem de forma diferente, dentro da mesma cultura, o
que, segundo Alferes (1997), acontece quando os individuos seguem diferentes scripts
ou esquemas. Os scripts referem-se a modalidades de conhecimento pratico,
socialmente elaboradas e partilhadas, construindo simultaneamente sistemas de
interpretacdo e de categorizacdo do real e modelos ou guias de acdo (Idem).

Os scripts sexuais especificam quem s8o 0s possiveis parceiros sexuais; em que
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circunstancias é apropriado os individuos comportarem-se sexualmente e que tipo de
atividades sdo permitidas, definindo assim os comportamentos sexuais (Idem). Deste
modo, 0s scripts sexuais organizam comportamentos sexuais, definindo as situacdes de
interacdo, gerando expectativas relacionais e sinalizando as respostas incongruentes. Os
individuos séo socializados de acordo com 0s scripts sexuais relativos ao seu sexo. As
raparigas aprendem a ligar 0o sexo ao amor e costumam racionalizar o seu
comportamento sexual ao acreditarem que fizeram as suas escolhas baseadas no amor.
Em contrapartida, os rapazes aprendem 0s scripts que acentuam a satisfacdo dos
proprios desejos e necessidades sexuais (Connell, 2002; Dias, 2015).

O mundo apresenta-se como um universo construido e aprendido na vida
quotidiana através da interacdo. Este mundo foi e continua a ser fundado pelas acdes
dos seus intervenientes ao longo dos tempos. Assim, cada novo elemento que aparece
no mundo vai aprender a comportar-se através de um conjunto de tipificacGes
previamente criadas pelos seus antepassados. O ser humano aprende a realidade através
de categorias e guia-se através destas mesmas categorias, visto permitirem-lhe ordenar a
realidade, identificar os outros e a si proprio em determinado contexto e a partir de ai
saber como agir. Portanto, o sexo ndo é o definidor do que é natural, mas sim o modo
como se encontram organizadas as relacdes de género (Dias, 2015). Neste sentido,
“longe de jogarem o papel fundador que, por vezes, se lhes atribui, as diferengas
visiveis entre 0s 6rgaos sexuais masculinos e femininos sdo uma construcdo social que
encontra 0 seu inicio nos principios de divisdo da razdo androcéntrica, ela propria
fundada na divisdo dos estatutos sociais atribuidos ao homem e a mulher” (Bourdieu,
1998, p.21).

E pela interiorizaco das expectativas ligadas ao género e pelo desempenho dos
papéis correspondentes que a prépria realidade social do género € criada. O género atua
na formacao de um habitus particular, uma forma de diferenciacdo que se incorpora nos
corpos e que produz a diferenciacdo identitaria, modelando expressées, configuragoes e
gestos corporais (ldem). Esta interiorizacdo/reproducdo acontece através de agéncias
/instituicBes e individuos particulares e concretos, porque a sociedade ndo é um todo

homogéneo. As condi¢bes e as experiéncias dos autores sdo diferentes. Destas
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diferengas ocorrem a producdo de subuniversos de sentidos, reproduzindo realidades
distintas (Berger & Luckmann, 1993; Bourdieu, 1989).

Deste modo, o género pode também ser entendido como uma manifestacdo da
pertenca de classe (Bourdieu, 1979). O habitus de género é uma forma de incorporacao
da feminilidade e da masculinidade medida pela classe e, a0 mesmo tempo, uma das
suas manifestacdes visiveis. Para Bourdieu (1979), “as propriedades de sexo sdo tdo
indissociaveis das propriedades de classe como a casca do limao é inseparavel da sua
acidez: uma classe define-se naquilo que tem de mais essencial pelo lugar e pelo valor
que atribui aos dois sexos e as suas disposi¢cdes socialmente constituidas. E isto que faz
com que haja tantas maneiras de realizar a feminilidade como ha classes e fragdes de
classe e que a divisdo do trabalho entre os sexos assuma formas completamente
diferentes, nas praticas, como nas representagdes, no seio das diferentes classes sociais”
(pp.119-120). Assim, se percebe que 0 género constitui uma categoria social que nomeia
as possibilidades de vida e orienta as relagdes sociais (Dias, 2015).

Ao contrario das sociedades de ordens do antigo regime, fundadas sobre uma
hierarquia de prestigio, na qual o clero, a nobreza e o terceiro estado tinham direitos e
deveres codificados, as sociedades industriais caracterizam-se pela auséncia de uma
hierarquia social definida juridicamente. O estudo da diferenciacdo social supde uma
analise para explicar as desigualdades entre grupos sociais. A sociologia ndo fornece
apenas uma abordagem U(nica. Nesta tematica, concorrem tradicionalmente duas
concessoes diferentes (Bonnewitz, 1998).

A primeira de inspiragdo marxista considera que a sociedade esta dividida em
classes sociais antagonicas a partir de um critério econdémico. A segunda, no
prolongamento das obras de Webber (1913), analisa a sociedade em termos de estratos
constituidos a partir de trés principios de classificacdo, a saber: o poder, o prestigio e a
riqueza. Bourdieu (1979), recusa-se a estar inscrito nestas dicotomias tradicionais.
Assim, visa supera-las. Por isso, sintetizou-as.

Deste modo, propde uma abordagem em termos de espaco social e de campos
sociais, no sentido de se dotar de conceitos e instrumentos que permitem ndo apenas

analisar a posicdo dos grupos e as suas relacdes, mas também compreender as
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tendéncias da reproducdo e da ordem social (Bonnewitz, 1998).

Definir a posicdo de um individuo na sociedade requer dois momentos. O
primeiro € através da analise do volume global de capital que possui, sendo que no
segundo analisa-se a composicao desses capitais. Deste modo, é possivel compreender
as distribuicdes relacionais de poder no interior do espaco social e antever o trajeto de
cada individuo, especialmente das familias (Idem).

Os estilos de vida sd@o dimensdes essenciais no processo de formacéo das classes
e fracBes de classe, visto reproduzirem-se através das condi¢fes econdmicas e sociais,
mas também através do habitus. No entanto, a pertenca de classe ndo esta ligada s6 aos
contetidos do género, mas igualmente as relacfes que se estabelecem entre 0s géneros e
que se associam as classes. O habitus é uma forma de disposi¢do que influencia praticas
de grupo ou classe, ou seja, consiste na interiorizacdo de estruturas objetivas das
condicGes de classe ou de grupos sociais, gerando estratégias, respostas ou proposicoes
objetivas ou subjetivas para a resolucdo de problemas que séo colocados aos processos
de reproducao social (Bourdieu, 1989, pp.386-387).

Bourdieu (1979) reconhece que existem diversos principios de desigualdade que
operam fora da dindmica de classe. Os principios basicos de poder (os capitais) "tém
que competir na realidade com outros principios"”, como etnias, racas, géneros, etc. E
esses principios também geram classes com capitais culturais especificos: o
conhecimento pratico do mundo social faz funcionar esquemas de percecdo e
apropriacdo que sdo o produto da divisdo objetiva de classe que funciona aquém da
consciéncia e do discurso™ (p.544). Quando se constata que esses grupos tém "chances
de vida" e disposic@es diferentes, eles preenchem os requisitos basicos para a formacéo
das classes tedricas (Idem, p.112). Assim, como as mulheres parecem apresentar, como
grupo, disposicdes especificas (capital incorporado) e se dirigem para determinadas
profissGes caracteristicamente femininas (capital cultural institucionalizado), também
existem, em principio, as "classes sexuais" (Bourdieu, 1979).

Deste modo, 0 género é uma variavel que interfere na analise da classe social,
ora como um fator que apresenta uma dindmica independente (as caracteristicas comuns

aos grupos de género atravessam todas as classes sociais produzindo culturas e
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estratégias especificas), ora como um fator que interage com a classe social (cada classe
desenvolvera praticas e representacdes diferentes para os dois sexos): "Uma classe
define-se por aquilo que tem de mais essencial, pelo lugar e valor que atribui aos dois
sexos e pelas suas disposi¢cdes socialmente construidas. Isso faz com que existam tantas
maneiras de realizar a feminilidade quanto existem classes ou fracbes de classe.
Também, a divisdo do trabalho entre os sexos reveste-se de formas totalmente
diferentes, em praticas e representacdes, no seio das diferentes classes” (Bourdieu,
1979, pp.119-120). O sexo é, assim, um dos "critérios escondidos” acionados no
mercado de trabalho (Bourdieu, 1979. p.113 e pp.149-150).

A imagem de feminilidade e de masculinidade constituiu-se, portanto, como
signo distintivo de um sistema simbolico, isto €, de um sistema de diferenca e de
diferenciacdo social, percebido através do reconhecimento dos estilos de vida que
caracterizam cada classe (Bourdieu, 1979). Os ideais dominantes de feminilidade e de
masculinidade traduzem, assim, em cada momento, ndo apenas as formas legitimas de
realizar o género, mas também a desigualdade de classe que sustenta a sua legitimidade
e, logicamente, também a sua auséncia (Cf. Héritier, 2004).

Nas sociedades modernas, a sexualidade, desligando-se mais claramente da
reproducdo, passa a associar-se a intimidade e torna-se uma dimensdo central de
expressdo e realizacdo pessoais (Giddens, 2001). O processo de “privatizacdo da
paixdo” e a sua deslocacdo para o espaco privado, a par do aparecimento de uma nova
consciéncia moral, transformaram a sexualidade “numa propriedade do individuo, mais
especificamente do corpo, a medida que o erotismo, conjugado com a culpa, foi sendo
progressivamente substituido por uma associacdo da sexualidade com a identidade
pessoal e a propensdo a vergonha” (Idem, pp.150-151).

Aquilo que hoje designamos como “categorias sexuais”, a classificagdo dos seres
humanos de acordo com as suas praticas e/ou preferéncias sexuais, surge como produto
de transformacBes historicas que caracterizam a modernidade e ndo tem o mesmo
sentido quando aplicado ao passado ou a contextos socioculturais, temporais e
geograficos diversos dos contextos ocidentais modernos.

A criagdo de categorias sociais & uma forma de criar, semelhancas e distancias ao
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nivel da realidade social. As lutas travadas em seu torno sdo, por isso, “lutas politicas e
ideoldgicas apostadas na imposi¢do de uma visdo do mundo social através dos
principios de divisdo desse mundo por parte dos que nelas estdo envolvidos e segundo
os moldes que lhes sdo mais favoraveis” (Bourdieu, 1989, p.113).

Em suma, a sexualidade surge progressivamente como um dominio privilegiado
de luta politica, onde as questdes da moralidade, da pobreza e do risco de alastramento
de epidemias, em particular, das doencas infeciosas como o VIH se confundem com

frequéncia.

3.4. (Re) construcdo da identidade

Se existe um processo de construgdo identitario, também pode ocorrer o seu
inverso, ou seja, um processo de desconstrucdo. Por ouras palavras, as identidades nao
sdo estaticas, elas transformam-se com a nossa historia e com a histdria do nosso tempo
e, por isso, “o self ndo € mais imune ao reexame a partir de novas perspetivas do que
qualquer outro objeto” (Strauss, 2002, p.34). Estamos permanentemente a tornar-nos
nalguma coisa, aceitando, acomodando e rejeitando novos elementos. Estes sdo
integrados na nossa experiéncia anterior, modificando-nos, gradualmente, umas vezes
confirmando a definicdo que temos de nés préprios, outras vezes questionando-a. A
nossa identidade €, entdo, uma sintese em curso das nossas (des)identificacGes, mas esta
sintese exige de nés um trabalho em que somos os sujeitos (Erikson, 1980).

As identidades culturais permitem a cada individuo reunir-se com sentimento
(emocional e afetivamente) a um grupo ou cultura, a0 mesmo tempo que estabelece
lagos de pertenga com esse grupo ou cultura. Tendo em consideracdo que atualmente
existem diversos tipos de mobilidades virtuais e reais, as identidades sofrem fortes
pressdes e alteram-se em virtude dos seus espacgos e tempos de referéncia estarem em
constante mutacdo. As identidades séo redefinidas no &mbito da relacdo entre o global e
o local, aparecendo novas identidades globais e locais ou que combinam estas duas. A
globalizacdo contribui para a fragmentacdo das identidades, desarticulando-as e
descentralizando-as de modo a que estas percam 0 seu centro original. As identidades
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modernas estdo em crise, obrigando os individuos a estarem numa luta constante pela
sua propria estabilidade e estruturacdo da nova identidade, como também pela
identificacdo com o grupo e com o espaco em que habitam (Ferreira, 2002).

Um dos aspetos a ter em consideracdo relativamente a readaptacdo das pessoas
que vivem com o VIH é o estigma a que estdo sujeitas, ainda hoje, 34 anos depois da
sua descoberta e dos conhecimentos cientificos sobre as vias de transmisséo da infegéo.
Desde o inicio, o VIH foi representado como uma doenca do outro, sendo este outro um
individuo do sexo masculino, homossexual e adulto. Processou-se, deste modo, uma
espécie de camuflagem inconsciente até ao conhecimento sobre a vulnerabilidade
associada ao risco de transmissao em todos 0S grupos sociais.

De facto, a forma como esta infecdo se repercutiu, suscitou de imediato uma
resposta da comunidade aos comportamentos sociais e moralmente julgados como
sendo desviantes. Esta resposta foi, sobretudo, discriminatoria e culpabilizadora para a
maioria dos individuos infetados. A partir daqui a infecdo VIH passou a ser vista como
um castigo, devido aos comportamentos “desviantes” que estavam na sua génese
(Arreola et al., 2015).

Embora seja dificil comparar os comportamentos sexuais dos homossexuais com
os dos heterossexuais, dada a grande variabilidade de ambos 0s grupos, Lopez e Fuertes
(1997) referem que, em geral, “os heterossexuais tém uma sexualidade mais
convencional, enquanto os homossexuais (...) ddo maior énfase as manifestagdes nao
coitais, ao contacto corporal e a ternura. Os homossexuais masculinos trocam mais de
parceiro sexual que os heterossexuais, mas este dado é dificil de interpretar, ja que estdo
menos sujeitos a convencionalismos, sentindo-se menos obrigados a manter fidelidade
ao parceiro sexual, e ttm mais dificuldades objetivas para formar um casal e para o
manter estavel” (p.124).

Na generalidade, 0s comportamentos sexuais estiveram durante muitos anos
ligados as concecdes religiosas e quando estas foram substituidas, no século XIX, pelo
discurso médico, este, nos primeiros tempos, foi tdo austero como o da Igreja. Nesta
altura, o sexo tinha uma finalidade procriativa, e comportamentos como a masturbacéo e

a homossexualidade eram considerados anormais (Ogden, 2000). Quer isto dizer que a
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sexualidade, ao encontrar-se sujeita a um poder coercivo, por parte da Igreja, aparece
também sob um regime binario que balanceia entre o licito e o ilicito, entre o permitido
e o0 proibido (Foucault, 1984). Por outras palavras, a Igreja prescreve ao sexo uma
ordem que, por sua vez, funciona como forma de inteligibilidade da sexualidade. Ora,
quando 0s mecanismos de censura atuam sobre o ilicito, poderdo estar, a0 mesmo
tempo, a contribuir para a sua explicitacdo, divulgacdo e ocorréncia (Foucault, 1984).
Se é verdade que a sexualidade se encontra sujeita a um poder coercivo por parte da
Igreja, também € verdade que esta instituicdo prescreve ao sexo uma ordem que
funciona como forma de inteligibilidade da sexualidade.

A propria legislacdo da corpo a estas representacdes sociais quando em 1912 ¢é
publicada, em Portugal, a primeira lei que penaliza claramente “aquele que se entregar a
pratica de vicios contra a natureza” (Bastos, 1979, p.49), condenando-0(a) a prisao
correcional por periodo entre um més e um ano. A heterossexualidade monogamica
surge, claramente, como padrido de normalidade, existindo “uma for¢a imperiosa a
aproximar os individuos de sexo diferente” (Idem, p. 96). As “perversdes sexuais”, onde
se inclui a homossexualidade, sdo classificadas como “verdadeiras psicopatias” ou
“misérias humanas”. A homossexualidade ¢ assim caracterizada como uma “anomalia
psicossexual”, “um estigma de degenerescéncia funcional” (Miskolci, 2009, p.125).
Somente a 22 de abril de 2004 foi aprovada, na Assembleia da Republica, a inclusdo da
“orientacao sexual” no Artigo 13.° da Constitui¢do da Republica, tornando claro que ela
ndo pode constituir critério de discriminacao.

Opondo-se a classificagdo da homossexualidade como uma doenga e
apresentando-a como o resultado de um jogo de forcas historicas, sociais e
culturalmente determinado, o construtivismo abre a possibilidade de substituicdo de
uma divisdo do mundo por outra e cria espaco para uma forma de mobilizagdo
alternativa que permite a denuncia da dominacéo pelos dominados (Moniz, 1906).

A luta pela definicdo identitaria ¢ uma forma particular de luta de classificacéo,
de confrontacdo de formas diferentes de classificacdo da realidade (Bourdieu, 1998). As
categorias de organizacdo da realidade possuem, ao ser partilhadas, a capacidade de

criar os proprios fendmenos que as classificam, atribuindo-lhes uma existéncia objetiva
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que ndo possuem (Idem).

A tbnica numa diferenca original que se estabiliza pela aceitacdo de uma
identidade particular passa pela naturalizacdo dessa diferenca, quer se trate da defesa
clara de uma orientagdo sexual inata, quer da ideia de uma “segunda natureza” adquirida
pela socializagdo. E de salientar que as ideologias politicas autoritarias tém igualmente
um grande interesse em promover o medo e o sentimento de ameaga da tomada do
poder por parte de elementos “estranhos”, sendo a homossexualidade ligada a infegao
VIH parte destes elementos (Paiva, 2002).

A vulnerabilidade relativa a infecdo VIH ndo € apenas devida a comportamentos
individuais relacionados com a sexualidade e identidade de género, mas também com o
“comportamento dos parceiros, com as condi¢des sociais que deveriam proporcionar
acesso aos servicos de salde e com a existéncia de politicas publicas eficazes. O
fendmeno SIDA esté ligado as praticas sexuais e em decorréncia dos papéis sexuais”
(Paiva, 2004, p.1).

Do ponto de vista socioldgico, o estigma demonstra como “um individuo que
poderia ter sido facilmente recebido na relacdo social quotidiana, possui um traco
distintivo que se pode impor a atencdo e afastar aqueles que ele encontra, destruindo a
possibilidade de atencdo para outros atributos seus” (Goffman, 1988, p.14). Deste
modo, o estigma condiciona a percecdo que o0s outros tém do individuo, criando
situacOes de injustica e de afastamento com base numa representacao social negativa do
outro.

Num estudo realizado por Grilo (2001) sobre a construcdo das identidades
sociais e formas de insercdo social das pessoas que vivem com a infecdo VIH, a autora
identificou quatro tipos de representacdes sociais sobre o VIH: a negatividade social, a
letalidade, o sofrimento e a longevidade. Participaram neste estudo 5 individuos
infetados por transmissdo homossexual, cinco utilizadores de drogas, trés infetados por
transmissdo heterossexual e um transfundido. Neste estudo, o objetivo foi perceber
como tais individuos vivenciam e reagem a diferentes etapas que a infecdo VIH lhes
coloca, como situagdes de derrota, unido, adogcdo de uma boa qualidade de vida, ou néo,

e investimento em novos saberes. O conhecimento de que se esta infetado “origina o
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surgimento de um novo campo psicossocial no qual se constroem novas formas de
organizacdo da realidade social e é precisamente ao nivel das situa¢fes sociais (no
vivido dos atores) que se constata a adog¢ao de multiplas estratégias de gestao do préprio
estigma. Estas estratégias passam pelo sentimento de derrota até ao sentimento de
unido” (Grilo, 2001, p.87).

As fases identificadas pela autora (2001) estdo associadas aos diversos
momentos da doenca, desde a descoberta até a aceitacdo da situacdo de
seropositividade. Ela mostra que as representacGes negativas de qualquer doenca
cronica trazem sempre consigo 0 medo da morte proxima e de uma vida sem grande
qualidade. As pessoas que vivem com a infecdo VIH tém a representacdo de um corpo
que passou de um estado de salde para um estado de doenca ou de risco potencial de
adoecimento, além da possibilidade de infetar outras pessoas, 0 que aumenta
sentimentos negativos relativos as percec¢des do corpo.

O corpo, por meio das mudancas fisicas percebidas apds a descoberta da infecado
VIH e o uso de medicacdo, passa a ser o lécus da relacdo visibilidade/invisibilidade da
doenca. O individuo enfrenta dicotomias como revelacdo/segredo e
aceitacao/preconceito, a partir das suas proprias experiéncias e representacfes sobre a
infecdo. Um corpo doente estéd atrelado a um julgamento de valor em que estar doente
significa ser nocivo ou indesejavel ou ainda socialmente desvalorizado (Le Breton,
2016).

Para as pessoas que vivem com a infecdo VIH, a aparéncia esta relacionada com
a visibilidade da doenca, sentindo o corpo como um meio de estigmatizacdo. As
representacdes do proprio corpo como infetado e infetante, que pode carregar as marcas
de uma doenca perigosa e contagiosa, torna-o menos atraente e desejavel aos olhos dos
outros. Tal sucede porque, nas nossas sociedades, a imagem corporal é considerada
como um fendmeno social que se constitui por meio de qualquer coisa que tenha origem
no proprio corpo, neste caso o0 VIH (Oliveira & Ledo, 2011).

Em fungdo destas representacOes, alicercadas no preconceito e ignorancia, as
pessoas que vivem com a infecdo VIH vivenciam emoc6es singulares como medo de

abandono, de serem julgadas, de revelacdo da sua identidade social, de culpa pela
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doenga, de impoténcia, fuga, omissdo, de exclusdo e, por vezes, tém pensamentos
suicidas. Os individuos estigmatizados carregam uma identidade marcada e deteriorada,
associada a atributos que o levam ao descrédito. Logo, os estigmas que afetam uma
pessoa ou grupo acabam por detonar reacdes e comportamentos de evitamento e repulsa
(Goffman, 1988).

Assim, o0 estigma ndo é apenas uma construcdo social da realidade que
desvaloriza os relacionamentos de um individuo face a outro, constitui também um
processo social profundamente enraizado nas relacdes de poder e dominacdo, criando e
reforcando as desigualdades sociais, 0 que faz com que uns grupos se sintam superiores
e outros desvalorizados (Goffman, 1988). Desta forma, a estigmatizagdo ocupa um
papel chave na transformacdo da diferenca em desigualdade, inclusive em relacdo a
qualquer dos eixos de desigualdade estrutural presentes nas diferencas de classes,
géneros, etnias ou sexualidades, que sdo as que tém maior relacdo com a infecdo VIH
(Alonzo e Reynolds, 1995).

Destaca-se, ainda, que a estigmatizacdo ndo ocorre de maneira abstrata. Pelo
contrario, ela faz parte de lutas complexas pelo poder que estdo no coracdo da vida
social, ou seja, 0 estigma € usado por atores sociais reais e identificaveis que procuram
legitimar o seu status dominante dentro da estrutura de desigualdade social existente. A
estigmatizacdo faz assim com que as desigualdades parecam aceitaveis, uma vez que
institui uma hierarquia social entre os estigmatizados e 0s ndo estigmatizados, criando e
reforcando formas de exclusdo (Goffman, 1988). Esta realidade é valida em todos os
campos da vida do individuo, mas tem especial importancia no contexto laboral. A
experiéncia de desemprego pelo facto de ser uma pessoa que vive com a infecdo VIH e
0 receio de o seu estatuto seroldgico ser descoberto pode levar a desisténcia de procura
de um novo emprego (Dias, 2011).

No caso particular da infecdo VIH, relembremos as suas trés fases tal como
foram definidas por Jonathan Mann e Tarantola (1996): a infecdo VIH é uma
disseminacdo silenciosa e impercetivel do virus; a propria infecdo manifesta-se pelo
aparecimento dos sintomas de doenca; e a fase mais explosiva, a epidemia das respostas

sociais, culturais e econoémicas e politicas da infecdo VIH, caracterizada por reacgdes
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carregadas de estigma, discriminacao.

A transformacdo do corpo das pessoas que vivem com a infecdo VIH, muitas
vezes relacionadas com o tratamento, traduz mudancas da prépria corporeidade, pela
(re) construcdo da imagem de corpo. O corpo muda, a toxicidade da medicacdo anti
retrovirica, fazem-no mudar. As representacdes dos individuos, objetivadas em acdes,
procuram exprimir o ponto de vista que elas tém do mundo, considerando as
representacdes como um sistema de ideias que compBde um sistema de praticas que
procuram exprimir o mundo (Horochovski, 2004).

O modo como se vai reconstruindo a identidade das pessoas que vivem com a
infecdo VIH, vai ocorrendo através de desdobramentos e duplicacbes num processo de
identificacdo com novos simbolos no destino, com evidentes consequéncias ao nivel da
reconstrucdo simbdlica. Estes simbolos acabam por se refletir na propria identidade, que
se afasta das referéncias simbdlicas originais. Originam, muitas vezes, perdas sendo
necessario a procura de novas referéncias com as quais a identificacdo ndo é facil nem
imediata. Esta sensacdo de estranheza, ocorre sempre até o individuo se adaptar e

interiorizar a sua nova identidade.

110



“Vivia com um sujeito. Aquele que me pegou. J& morreu. Eu ndo sabia que tinha isto
[SIDA]. Eu nao trabalhava. Vivia so para ele”.
Maria, 53 anos, Ensino Basico

Maria foi surpreendia pela infe¢do por VIH: “eu ndo sabia 0 que tinha”. Foram as
dores de cabega, “muitas dores”, que a levaram ao Hospital, por conselho de uma
vizinha lhe “botou a mao”. Ignorava a existéncia da doenga, ndo sabia que era “uma
doenca que ndo tinha cura” e, sobretudo, que “se pega”. Quando lhe foi diagnosticada a
infecdo, sentiu-se “revoltada’: “ele [ex-companheiro] fez relagfes comigo e nunca me
disse”. O mesmo sucedeu com a familia dele: “0s pais sabiam e também ndo me
disseram nada. N6s iamos Ia comer e a louca dele vinha sempre a parte”. Apesar disto
nunca deixou de apoiar 0 ex-companheiro: “ele veio para o hospital e tinha-o de apoiar.
Depois morreu”.

Como desconhecia o estatuto seroldégico do ex-companheiro nunca usou
preservativo. Com o atual companheiro usa, mas admite que chegou “a fazer sexo sem
preservativo”: “mas ndo lhe cheguei a pegar. Gragas a Deus, ndo lhe peguei”.
Partilhou o diagndstico apenas com alguns membros da familia, porque “nem a toda a

I Y

gente se pode dizer”. “Os filhos também sabem e as minhas irmds. O meu pai ndo sabe.
Senti vergonha de dizer isto que tenho”. Na sua vida Maria acumula varios eventos
negativos: “fiquei vidva com trés filhos. Depois fiquei sem casa. Depois sem um filho
[dado para adocdo]” e, por ultimo, contraiu a infecdo por VIH. Por isso, diz que
“precisava de uma psicologa” que a ajudasse, porque ¢ “muito nervosa”, passam-lhe
“muitas coisas na cabega”, por exemplo, “para que é que tive isto? Tenho muitos
pensamentos na minha cabega”. Entdo sai “para distrair”, até porque o dinheiro que
esta a receber, ou seja, a reforma por invalidez, “ndo da para nada”. Tenta levar uma
“vida normal”: “faco as minhas coisinhas”, “posso andar com outras pessoas”, “nao
me defino diferente”. Todavia, depois do diagndstico nao conseguiu mais encontrar
trabalho: “sempre trabalhei em restaurantes, mas ndo me aceitam. Tendo isto ndo se
pode trabalhar em lado nenhum”. Sabe que “se fizer tudo certinho” pode durar muitos
anos, mas mesmo assim afirma: “o meu futuro ndo vai ser nenhum porque tenho isto

[SIDA]”.
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Capitulo 4. Autoestima das pessoas que vivem com a infecéo
por VIH

A literatura cientifica tem colocado em evidéncia a importancia de fatores
psicoldgicos, tais como a autoestima na utilizagdo de medidas protetivas no que respeita
as vias de transmissdo da infecdo VIH. Igualmente tem sido demonstrado que o estado
de salde mental e as variaveis de bem-estar influenciam os comportamentos sexuais
(Kloos et al., 2005). Assim, o self/Eu tem-se tornado o elemento central da existéncia
individual (Fox, 1998), dada a necessidade de se criar uma identidade Unica e singular
que caracterize e molde a nossa vida. Daqui decorre a importancia dos constructos do
autoconceito e de autoestima, visto constituirem-se em varidveis fundamentais e
centrais para a explicacdo de inUmeras outras varidveis psicoldgicas.

De fato, a autoestima diz respeito, genericamente, aos julgamentos e sentimentos
que o individuo tem de si préprio, constituindo-se na componente avaliativa do
autoconceito. Ora, estes julgamentos e sentimentos vao influenciar o modo como o0s
individuos estdo motivados, persistem, adquirem e atingem 0s niveis de sucesso
desejados nas mais diversas areas de atividade (Fontaine, 1991; Weiss, 1987). Assim,
apresenta-se, neste capitulo, as definicbes e os principais modelos explicativos da

autoestima.
4.1. Autoestima e autoconceito: controvérsias e defini¢des

Apesar de intimamente relacionados, o autoconceito e a autoestima sdo
constructos distintos, mas interdependentes. Na verdade, varios estudos tém
demonstrado que apesar de se relacionarem positivamente, sdo conceitos
interdependentes porgue o autoconceito global ndo resulta da soma dos valores das suas
diversas dimensdes, sendo antes “uma sintese pessoal que tem a ver com o grau de
satisfacao em relagdo a si proprio” (Antunes, 1995, p.73), sintese essa que ¢ identificada
com a nocdo de autoestima. Por conseguinte, a autoestima resultara da relacéo entre o

autoconceito real e o autoconceito ideal, isto €, resultard da relagdo entre a forma como
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o individuo se perceciona e a forma como ele gostaria de ser (Faria & Azevedo, 2004),
sendo “considerada como a faceta mais importante do autoconceito” (Vaz Serra, 1986,
p.60).

Ainda hoje existe uma indefinicdo em relacdo aos conceitos de autoconceito e
autoestima (Leith, 1994). Contudo, Byrne (1986) refere que apesar de a literatura néo
revelar uma definicdo operacional clara, concisa e universalmente aceite, existe uma
certa concordancia em torno da definicdo geral do autoconceito como sendo a perce¢édo
que o individuo tem de si. Ja a autoestima diz respeito a aspetos especificamente
avaliativos e emocionais, estando associada a componente avaliativa do autoconceito
(Vaz Serra, 1988).

Estes dois constructos tedricos tém sido alvo de varias investigacGes desde o
final do século XIX, mais precisamente desde 1890 (Epstein, 1973; Fox, 1998; Vaz
Serra, 1986). James (1892) € conhecido como tendo sido o primeiro autor a analisar o
autoconceito de um ponto de visto psicoldgico, tendo estabelecido alguns principios de
como deveria ser a abordagem do mesmo (James, 1892). Para este autor, existem dois
caminhos possiveis: um em que o self seria entendido como conhecedor, ou como uma
funcdo executiva; outro em que o self seria visto como um objeto, ou seja, como aquilo
que é efetivamente conhecido. Ele identifica ainda quatro componentes do self que
considera de importancia decrescente para a autoestima do individuo: o self espiritual,
que inclui os desejos e as emocdes individuais; o self material, que contém o individuo,
a sua familia e as suas posses; o self social, que inclui aquilo que os outros pensam
sobre nos; e o self corporal. Para além de propor uma estrutura multidimensional e
hierarquica para o conceito de self, James (1892) teve o mérito de realcar a natureza
eminentemente social do self, quer a nivel estrutural, quer a nivel dindmico,
pressupondo, desta forma, os estudos da dimensdo social do self, no ambito do
interacionismo simbolico (James, 1892).

Na perspetiva de Vaz Serra (1986, p.48), o autoconceito, enquanto constructo
psicologico que permite ter a no¢do da identidade da pessoa e da sua coeréncia e
consisténcia, divide-se em trés tipos distintos: o primeiro esclarece-nos sobre a forma

como um individuo interage com os outros e lida com as areas que dizem respeito as
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suas necessidades e motivacdes; 0 segundo leva-nos a perceber aspetos do autocontrolo,
designadamente porque € que certas emog¢des surgem em determinados contextos ou
porque € que uma pessoa inibe ou desenvolve determinado comportamento; por fim, o
terceiro tipo de autoconceito permite-nos compreender a continuidade e a coeréncia do
comportamento humano ao longo do tempo. Assim, para este autor, 0 constructo
autoconceito é constituido pelas autoimagens, pela autoeficacia, pelas identidades, pelo
autoconceito real e pelo autoconceito ideal, bem como pela autoestima.

No que diz respeito as autoimagens, estas sdo o resultado das observacdes que 0
individuo faz de si proprio, apresentando-se este como o0 objeto da sua propria
observacdo. Ao auto observar-se, o individuo faz uma organizacdo e distribuicdo
hierarquica em relacdo a outras autoimagens, ou seja, hierarquiza as varias autoimagens
acerca de si, dando maior importancia aquelas que tém maior significado (Idem).

Para além de vérias autoimagens possiveis, qualquer pessoa pode ter dentro de si
inimeras identidades (Vaz Serra, 1998). A que estiver numa posicéo hierarquicamente
superior é aquela a que o individuo dedicou maior atencdo. A autoeficacia, outro
constituinte do autoconceito, diz respeito as auto percecdes em que o individuo acredita
e confia nas suas capacidades e eficicia para enfrentar o0 meio ambiente, conseguindo,
deste modo, as consequéncias desejadas (Palenzuela, 1982).

No que diz respeito ao autoconceito real e ao autoconceito ideal, o primeiro
corresponde a maneira como o individuo se perceciona (e.g., tal como é na realidade),
enquanto o segundo se refere a maneira como o individuo gostaria de ser,
independentemente de como é realmente. Por conseguinte, de acordo com Palenzuela
(1982), torna-se importante considerar a diferenca entre o autoconceito real e o
autoconceito ideal com a finalidade de obter a autoaceitacdo individual (p.175).

Por fim, a autoestima assume-se como um dos constituintes do autoconceito, a
qual consiste no processo avaliativo que o individuo faz das suas capacidades ou dos
seus desempenhos, virtudes ou valor moral, apresentando-se, deste modo, como a faceta
mais importante do autoconceito (Palenzuela, 1982).

Na verdade, de acordo com Rosenberg (1979), a autoestima pode ser definida

como uma atitude que o individuo apresenta relativamente ao seu self/Eu, atitude esta
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que pode ser positiva, logo, intrinseca ao proprio individuo que se autoavalia como
tendo valor e como sendo respeitado pelos outros, ou negativa, quando é acompanhada
por autodesvalorizacdo, por autoinsatisfacdo e por falta de respeito por si proprio. Mais
tarde, Rosenberg (1985) aprofunda a nocdo de autoestima, definindo-a como
“autorespeito, autoaceitacdo e autovalorizacdo, mas ndo como um sentimento de
superioridade, nem de perfeicdo, nem td&o pouco como um sentimento de alta
competéncia e eficacia” (p.60). Decorre daqui quatro principios explicativos da
autoestima: o primeiro diz respeito as apreciacdes que pensamos que 0s outros fazem
sobre nds proprios; o segundo envolve as comparagdes que acontecem nas interagdes
sociais, desfavorecendo a autoestima sempre que o individuo se desvaloriza em relagéo
aos outros ou se considera diferente; o terceiro prende-se com a forma como o sujeito
avalia as suas acOes (autoatribuicdo); o ultimo principio remete para a importancia e o
valor relativos das vérias dimensbes do autoconceito para o individuo (Rosenberg,
1979).

Em sintese, apesar da importancia inegavel do autoconceito e da autoestima, so
nos ultimos 35 anos € que se assistiu a um ressurgimento da investigacao nesta area, que
esteve parada durante muito tempo por se considerar que ndo era necessario encontrar
uma defini¢ao para estes dois constructos, visto “toda a gente parecer saber o que sdao”
(Marsh, 1997, p.30). Tal posicdo trouxe grandes problemas a investigacdo neste
dominio, ja que na auséncia de uma definicdo consensual destes dois constructos nédo é
possivel ter a certeza de que estdo a ser medidos com precisao (Faria & Fontaine, 1990).

Atualmente, ja se vai observando algum consenso relativamente a delimitagdo
dos conceitos de autoconceito e autoestima. Segundo autores como Arndt (1974),
Baumeister (1994), Byre (1984), Coopersmith (1967), Faria e Fontaine (1990), Fox
(1988), Harter (1998), Vaz Serra (1986; 1988) e Weiss (1987), o autoconceito consiste
nas percecdes ou imagens que o individuo tem de si proprio, das suas qualidades e
caracteristicas reais, enquanto que a autoestima diz respeito a capacidade avaliativa do
autoconceito, ao julgamento ou sentimento do individuo acerca de si, emanando
sentimentos positivos e negativos relativamente as suas qualidades e caracteristicas,

resultando dai sentimentos de satisfagdo ou insatisfagdo consigo mesmo.
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E de salientar, no entanto, que segundo a perspetiva de Shavelson, Hubner e
Stanton (1976), o autoconceito ndo € apenas descritivo, mas também é avaliativo, ndo
contando apenas com a autoestima para o avaliar, ja que aquele € formado por
experiéncias, interacdes e interpretacbes do envolvimento do individuo nas situacdes
sociais. Esta perspetiva retne algumas evidéncias empiricas sabendo-se, por exemplo,
que a pertenca a um determinado grupo social pode alterar o autoconceito de um

individuo.

4.2. Modelos da autoestima e do autoconceito

Para Cooley (1902) e Mead (1934), o autoconceito advém da interagdo com 0s
outros e reflete as caracteristicas, emoc¢es, expectativas e avaliagdes que 0s outros ddo
ao sujeito. Estes autores, juntamente com os defensores do interacionismo simbdlico,
vao sobretudo debrucar-se sobre a influéncia do meio social na estruturacdo do
autoconceito.

Segundo Cooley (1902), a influéncia do meio social desempenha um papel
semelhante ao de um “espelho social”, onde o autoconceito ¢ encarado como produto e
reflexo de constrangimentos sociais. Ou seja, o individuo tende a observar-se e a
avaliar-se em funcdo de como os outros o olham, tornando-se o autoconceito numa
espécie de fendmeno de espelho. Por conseguinte, ndo € de estranhar que 0s
interacionistas realcem o papel da comunicagdo interpessoal, assim como dos outros
significativos e da aprendizagem de papéis, na construgdo da autoimagem.

Mais recentemente, e enquadrada na abordagem da aprendizagem social,
Bandura (1969) introduz uma nova variavel no estudo do self, nomeadamente a do
autorreforco. Segundo o autor, esta varidvel varia consoante a frequéncia e a natureza
das respostas, fazendo, assim, aumentar ou diminuir 0 autoconceito e podendo, deste
modo, alterar o comportamento individual.

Uma outra abordagem que produziu trabalhos significativos na area do
autoconceito foi a perspetiva fenomenologica, segundo a qual € possivel distinguir duas

tendéncias no processo de construcdo do autoconceito de acordo com a relevancia
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atribuida a cada uma das componentes da relacdo individuo/sociedade. Uma das
tendéncias seria de natureza mais individualista, atribuindo maior importancia a
percecdo individual e subjetiva. A outra tendéncia tende a realcar a importancia da
dimensao interpessoal e procura explicar a influéncia dos outros em todo o processo de
estruturacdo do autoconceito (Combs & Snygg, 1959).

Saliente-se, todavia, que esta teoria apresenta algumas limitacoes,
nomeadamente a de ndo dar qualquer importancia a dimensdo inconsciente do
comportamento, a de enunciar pressupostos demasiado simplistas e a de apresentar
defini¢cdes pouco operacionais/funcionais, bem como a inexisténcia de analises
explicativas o que pode levar a especulagdes ndo cientificas (Burns, 1979; Epstein,
1973; Wylie, 1974). No entanto, apesar destas limitacfes esta perspetiva apresenta
algumas vantagens, nomeadamente a de ter posto em relevo a comunicacgdo eu/outro na
construcdo e reorganizacdo do individuo ao longo da sua vida tendo dado importantes
contributos a nivel da estrutura multidimensional e hierarquica do autoconceito. Ora,
esta perspetiva da estrutura multidimensional e hierarquica do autoconceito nem sempre
foi assim. Na verdade, inicialmente, os investigadores acreditavam que o autoconceito e
a autoestima eram uma entidade unidimensional, considerando, assim, a autoestima
como uma medida global que domina todos os outros fatores, sem prestarem atencao as
diferentes percecbes do self que compdem este construto tedrico (Coopersmith, 1967;
Marsh & Hattie, 1996; Fox, 1997). Por conseguinte, esta abordagem foi caracterizada
como um somatdrio de autodescri¢des positivas e negativas, onde era assumido que o
individuo atribuia importancia igual a todos os elementos especificos do autoconceito e
da autoestima (Baumeister, 1994).

A esta abordagem unidimensional, bastante limitativa, Marsh e Shavelson (1985)
contrapuseram a perspetiva de multidimensionalidade do autoconceito. Este modelo
multidimensional parte do pressuposto de que todos os fatores que o constituem sao
independentes apesar de se encontrarem correlacionados. Um dos modelos mais
significativos e mais referenciados na literatura especializada é o modelo
multidimensional hierarquico de Marsh (1994), que se apresenta como um dos mais

completos ja que incorpora todos os outros modelos. Assim, tal como no modelo
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unidimensional, Marsh (1994) considera a existéncia de um fator global, que constitui o
cume do modelo hierarquico. Contempla, ainda, um conjunto de diferentes
autoavaliacbes em dominios especificos, que se encontram agregadas para formar a
autoestima global. Esta agregacdo pode ser obtida através da correlacdo de sub-degraus
especificos do autoconceito com medidas da autoestima global (Berndt & Burgy, 1996).

De salientar que a evolugdo para um modelo multidimensional, onde o individuo
tem a possibilidade de ter diversas autopercecfes separadamente das suas relagdes
sociais, desempenho académico ou aparéncia corporal, levantou questdes sobre a
estrutura organizacional das diferentes dimensdes. Shavelson e colaboradores (1976),
propdem, entdo, um modelo que contempla a multidimensionalidade do self orientado
por uma estrutura hierarquica, modelo este que esteve na base da conce¢do de diversos
instrumentos de avaliacdo do autoconceito (Fox, 1988; Marsh, 1994, 1997).

Este modelo considera a existéncia de um autoconceito global, que se encontra
no topo da pirdmide, e de diferentes dimensGes do autoconceito nos subniveis seguintes
(Figura 1).

Figura 1. Modelo hierarquico multidimensional de Shavelson et al., (1976)
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Fonte: Marsh, 1997
Como se pode ver na Figura 1, do autoconceito geral que se encontra no topo da

hierarquia, emanam dois autoconceitos especificos: o autoconceito académico e o
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autoconceito ndo-académico. Por sua vez, o autoconceito académico comporta quatro
dominios especificos, nomeadamente o inglés, a historia, a matematica e as ciéncias. Ja
0 autoconceito ndo-académico, subdivide-se em autoconceito social, autoconceito
emocional e autoconceito fisico, cada um dos quais contemplando dimensdes
especificas. Assim, o autoconceito social é influenciado pelos outros significativos e
pelos pares; o autoconceito emocional por estados emocionais particulares e,
finalmente, o autoconceito fisico subdivide-se em habilidade fisica e aparéncia fisica.

Decorre daqui uma hierarquia, que vai do autoconceito geral até a base, em que
a medida que se vai descendo na hierarquia, mais situacdes especificas e diferenciadas
em relacdo & autonomia se vao encontrar, nomeadamente em termos de avaliacdo e de
atributos do comportamento.

Segundo Shavelson e colaboradores (1976), o autoconceito pode ser definido por
seis caracteristicas principais: organizado e estruturado; hierarquico; estavel;
multifacetado; descritivo e avaliativo; diferenciado. No que se refere ao aspeto
organizativo do autoconceito, os individuos ao receberem informacdo acerca de si
préprios, vao estabelecer categorias que se refletem nas diferentes facetas, contribuindo,
deste modo, para um autoconceito multifacetado ou multidimensional.

Para além disso, 0 autoconceito torna-se mais multifacetado a medida que o
individuo envelhece, ja que as facetas que o constituem refletem o sistema de categorias
adotado por um dado individuo e/ou partilhado por um determinado grupo. Quanto ao
aspeto avaliativo do autoconceito, este permite que o individuo se autoavalie e que
tenha possibilidade de fazer uma retrospetiva dos seus comportamentos e dai retire
informacdo atil para novas situacdes. Por fim, o autoconceito caracteriza-se por ser
diferenciavel, isto €, o autoconceito pode facilmente diferenciar-se de outras variaveis,
podendo comparé-las entre si para averiguar possiveis relacBes (Albuquerque &
Oliveira, 2001).

Em sintese, o0 modelo de Shavelson e colaboradores (1976), dadas as suas
caracteristicas, apresenta-se como uma boa hipotese de trabalho, tendo sido um dos
primeiros modelos a ser testado empiricamente (Bryne & Shavelson, 1996), de que

resultaram algumas modificacGes a versdo inicial. Uma dessas alteracGes tem a ver com
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o facto de a versao inicial preconizar a existéncia de uma correlacdo substancial entre as
diferentes componentes que constituem o autoconceito, ja& que os dados empiricos
parecem sugerir a ndo existéncia de uma tao forte hierarquizacdo. Uma outra alteracao
diz respeito ao facto de cada uma das componentes ser regulada pelo seu proprio
autoconceito (Marsh, Byrne & Shavelson, 1988).

Ao assumir-se como uma dimensdo importante do ajustamento psicossocial de
cada individuo, o autoconceito em geral, e a autoestima, em particular, poderdo
contribuir para a implementacdo e para a manutencdo de comportamentos de risco. De
facto, vérios estudos tém analisado a autoestima em situagdes de risco, designadamente
que levam as pessoas a terem comportamentos sexuais desprotegidos.

Um dos estudos (Amaro, 1995) que referencia esta problematica explora as
razbes que levam as mulheres a praticar sexo com parceiros que nao usam o
preservativo. Nesta investigagdo, composta por 2527 mulheres afro-americanas
residentes em Los Angeles, nos Estado Unidos da Ameérica, as mulheres entrevistadas
expressaram sentimentos de impoténcia, baixa autoestima, e isolamento como fatores
incapacitantes para negociar 0 sexo seguro. Ou seja, ndo estando psicologicamente
capazes de negociar 0 sexo seguro, facilmente estas mulheres acederam ao sexo
desprotegido, colocando-se em alto risco para o VIH. Também Myers et al. (2009), no
desenvolvimento de um estudo com mulheres seropositivas e seronegativas (n=288),
detetaram que varidveis como a depressdo e a baixa autoestima foram preditores de
consumo de alcool, que, como é do conhecimento geral, € uma préatica de risco para
comportamentos sexuais desprotegidos. Outro estudo, do Ministério de Saude de
Mocambique (2000), constatou que a prostituicdo é uma atividade de alto risco para a
infecdo VIH devido a uma série de fatores individuais. Entre estes fatores destacam-se a
baixa autoestima, visto serem estigmatizadas pela sociedade e, em geral, vitimas de
violéncia policial e de alguns seguementos da populacéo; baixo nivel de escolaridade;
baixo acesso a informacdo e servicos de salde; baixo rendimento, o que suscetibiliza a
aceitacao da préatica sexual sem protec&o.

Relativamente a avaliacdo da autoestima global em pessoas que vivem com a

infecdo VIH, diversos estudos concluiram que, de facto, as pessoas que experienciam
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esta infecdo tém uma autoestima baixa ou, pelo menos, mais baixa comparada com
individuos que possuem outro tipo de doengas cronicas. Um dos exemplos € o estudo de
Castrighini, et al, 2013. Este estudo teve como objetivo testar a autoestima de pessoas
que vivem com a infecdo VIH e a avaliacdo das caracteristicas psicométricas da escala
de autoestima de Rosenberg (1965). Participaram no estudo 331 pessoas do estado de
Ribeirdo Preto, Brasil. Esta investigacdo concluiu que os participantes tinham baixa
autoestima comparada com pessoas que padecem de outras doencas cronicas e que a
escala de autoestima de Rosenbergue (1965) apresenta boas caracteristicas
psicométricas. Estes mesmos resultados foram corroborados pelo estudo realizado em
Mocambique com 173 mulheres (Patréo, et al., 2014).

Um outro estudo da autoria de Brito et al., (2009), cujo objetivo era avaliar a
autoestima em 45 pessoas infetadas pelo VIH, concluiu que os participantes tinham uma
autoestima média, em termos absolutos.

De forma geral, Todos os estudos apontam para a necessidade de intervencéo
psicossocial entre as pessoas que vivem com a infecdo VIH, devido as questbes
perversas da marginalizacdo, do preconceito social, dos repetidos internamentos, do
tratamento prolongado, a cronicidade da doenca e ao enfraquecimento das relacdes

afetivas, sociais, ocupacionais, laborais e familiares.
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“Eu nasci com o VIH, por isso, a minha vida foi sempre de acordo com o VIH. N&o
tenho referéncia de como seria viver sem o VIH”.

Beatriz, 20 anos, Estudante Ensino Superior

Apesar de ter nascido com o VIH, Beatriz considera que tem “uma vida boa, o
virus no interfere assim muito. E como se tivesse outra doenca cronica qualquer”.
Vive com a mée, 0 irmao e os avos, mas so ¢la e a mae é que estao “infetadas”. Diz que
alguns amigos tém conhecimento do diagnoéstico, sobretudo, os “amigos mais antigos
do tempo da escola primaria”. Nesta altura, vivia com “um rétulo”: “a minha
professora primaria ndo queria que eu fosse para a mesma sala que ela. Ai lembro-me
que foi mau. Foi 4 a televisdo e tudo. Ninguém queria brincar comigo e chegaram a
atirar ovos e tomates para as janelas da nossa casa”. Com o tempo as coisas “foram
correndo melhor: como ndo morri e nunca estive muito tempo internada, as pessoas
comegaram a agir com normalidade”. Na Faculdade Beatriz nunca contou a ninguém:
“sei 0 que tenho de fazer para me proteger e proteger 0s outros, por isso, ninguém tem
de saber”.

Teve parceiros sexuais, mas contou a todos eles: “dois deles ndo quiseram fazer
sexo e acabaram a relacdo comigo. Os outros trés aceitam-me como sou. Fizemos
sempre com preservativo”. Hoje tem um “relacionamento mais sério” com o
companheiro atual: “estamos juntos ha trés anos”. Diz que para ela “sempre foi facil
negociar o preservativo porque sempre disse que tinha o VIH”. Mas as amigas “fazem
sem preservativo”, so as “amigas mais proximas € que usam preservativo porque tém
medo” € ttm 0 “exemplo” dela.

Reconhece que tem “maior capacidade” do que a mae para “dar a volta” quando
sente que as pessoas “querem comecar a discriminar”: “a minha mde comeca aos
berros, ela acha que as pessoas tendo pena dela a vao tratar melhor, mas é mentira. O
que aprendi é que quanto menos pessoas souberem é melhor. As pessoas sdo muito mas
e ttm muitos medos”. Sentiu-se “muitas vezes discriminada”, mas aprendeu a lidar com

isso. No futuro, deseja “ser feliz, ser normal” e acha que vai “conseguir”.
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Capitulo 5. Metodologia, objetivos e hipdteses de investigacao

5.1. Estratégia, objetivos e hipotese de pesquisa

Sao inimeros, como vimos, os estudos que se focam na problematica da infecdo
por VIH quer na sua componente quantitativa, mais preocupada com as determinantes
da sua incidéncia, meios de transmissdo e comportamentos de risco, quer numa
abordagem qualitativa mais focada com o estudo das representacées e atitudes que estéo
na origem das motivacGes subjetivas inerentes as praticas sexuais de risco, e dos
processos de estigma e discriminacdo social que afetam estas pessoas (Berg & Ross,
2013, p.186; Goffman, 1963). Assim, para dar resposta ao objetivo geral deste estudo
centrado na compreensdo das vivéncias de seropositividade de um conjunto particular
de utentes do servico de doengas infeciosas da Unidade Hospital antes identificada, e do
impacto da infecdo em varias esferas da sua vida sociofamiliar e profissional, optamos
por uma abordagem metodoldgica mista, conciliando, numa perspetiva exploratoria,
procedimentos qualitativos, atraves da mobilizagdo de entrevistas semiestruturadas, com
procedimentos quantitativos, como é o caso da escala de autoestima de Rosenberg
(1979), tendo esta um estatuto meramente complementar.

Dada a natureza intima e privada da nossa problematica e a observacdo regular
deste tipo de populacédo por forca da experiéncia profissional da investigadora, a partida,
0 método indutivo parecia ser a porta de entrada mais acessivel ao nosso objeto
empirico, o qual propde que se parta da observacdo para a teoria e que os dados
entretanto recolhidos sejam analisados com vista a producdo de enunciados gerais que
depois podem constituir hipoteses, inclusive, para outras investigacdes. Contrariamente,
0 método dedutivo argumenta que toda e qualquer observagdo pressupGe uma teoria e
enunciados provaveis que assumem a forma de hipoOteses empiricamente testaveis
(Ribeiro, 2010, p.18; Sousa Santos, 1989). Tendo presente as virtudes e limitagOes de
ambos os métodos citados e atendendo a natureza e condi¢des de acesso a populagao
estudada, o recurso ao método misto permitiu-nos ndo s6 mobilizar os procedimentos

técnico-metodologicos supramencionados, como avangar com uma hipotese geral,
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exploratoria, que consiste em afirmar que as vivéncias, comportamentos, reacdes e a
autoestima das pessoas com VIH sdo distintas em funcdo do género e do nivel de
escolaridade dos seus portadores. A par desta hipotese, a presente investigacao foi
norteada pelos seguintes objetivos especificos: identificar os fatores de vulnerabilidade
e de risco a infecdo VIH; conhecer os processos de adaptacdo/reacdo a infecdo em
func@o do género e do nivel de escolaridade; identificar se ap6s o diagnostico existem
atitudes preventivas ou se, pelo contrario, se da a manutencdo de comportamentos de
risco; compreender o impacto que o diagnostico tem ao nivel da conjugalidade, familia,
trabalho e relacGes de sociabilidade; e, por ultimo, analisar as implica¢des da infecdo ao
nivel da identidade individual e social das pessoas infetadas.

Apesar do papel importante que os fatores sociais podem assumir, ha aspetos
psicolégicos e de personalidade do individuo que poderdo torna-lo mais vulneravel a
desenvolver uma trajetoria de vida que culminard numa situacdo de risco de contrair a
infecdo VIH. Um desses aspetos é a baixa autoestima, que poderd ter um papel
determinante na ndo adocdo de comportamentos preventivos, mas também na ndo
aceitacdo da doenca. Assim sendo outro objetivo deste trabalho consiste em avaliar a
autoestima das pessoas que vivem com a infe¢do VIH.

Tendo em consideracdo as op¢des metodoldgicas seguidas reiteramos que 0
estudo assume um cariz exploratério ndo existindo o propdsito de generalizar os
resultados obtidos a populacdo mais vasta, mas antes de conhecer em profundidade

algumas das dimensdes da problematica estudada (Hill, 2005; Yin, 1994).

5.1.1. Técnicas de investigacao

5.1.1.1. Aentrevista semiestruturada

Como foi antes referido, nesta investigacdo optou-se pela entrevista
semiestruturada, na medida em que o foco da pesquisa se centra na experiéncia de vida
dos individuos, no contexto de transmissdo da infecdo e nas suas atitudes e reacdes a
nova condicgéo serologica. O recurso ao paradigma construtivista (Creswell, 1994), que
enquadra a referida técnica, permite-nos assim compreender os significados subjetivos

das experiéncias de seropositividade dos participantes. Como técnica de investigagdo
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privilegiada, a entrevista permitiu-nos detetar, nos discursos analisados, ndo apenas
opinides, mas igualmente processos de (re)configuracdo identitarios (Albarello, 1997).
Permitiu-nos, ainda, conhecer as representacdes que os individuos atribuem ao mundo e
aos acontecimentos que relatam como parte das suas historias. Com efeito, ao
assumirem a autoria da sua existéncia, foi possivel aos individuos atribuirem uma
infinidade de significados as vivéncias da infecdo e identificarem momentos marcantes
de transicdo e mudanca.

As entrevistadas foram realizadas com o apoio de um guido composto pelas
principais questdes a serem colocadas. Trata-se, contudo, de um guido flexivel, cuja
ordem podia ser alterada a qualquer momento, assim como podia incorporar novas
questdes suscitadas pelo decurso da propria entrevista (Ghiglione e Matalon, 2005).
Esta encontra-se estruturada em trés partes fundamentais, cada uma composta por um
conjunto de questdes: 1) a vida antes da infecdo VIH; 2) o processo de conhecimento do
diagndstico e reacdo ao mesmo; 3) o impacto da infecdo ao nivel da identidade dos
participantes (anexo 1). No inicio da entrevista foram colocadas questdes de
caraterizacdo sociodemografica, bem como algumas relativas a via de transmissdo da
infecdo e a longevidade do diagndstico (anexo 2).

A entrevista ¢ uma situag@o social na qual “o locutor exprime-se com toda a sua
ambivaléncia, os seus conflitos, a incoeréncia do seu inconsciente, mas, na presenca de
um terceiro, a sua palavra deve submeter-se a exigéncia da logica socializada” (Quivy,
1995, p. 80). Este é um aspeto ainda mais relevante dada a natureza das questdes
abordadas que focam desde praticas sexuais, a percecao de discrimina¢do e 0s processos
de (re)construcdo identitarios em virtude do diagnostico da infecdo. O discurso dos
entrevistados € ele préprio uma construcdo seletiva baseada nas suas memdrias e

representacdes (Ghiglione e Matalon, 2005; Albarello et al., 1997).

5.1.2. A escala de autoestima

Ao longo da aplicagdo das entrevistas, a investigadora foi constatando que os
entrevistados  apresentavam  estados  tendencialmente  depressivos e auto

desvalorizadores da sua condi¢do existencial. Por esta razdo, considerou que fazia
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sentido, do ponto de vista analitico, avaliar o constructo de autoestima por parte de um
conjunto de pessoas portadoras da infecdo que sdo igualmente acompanhadas no servigo
de saude anteriormente referido. Para o efeito, a avaliacdo da autoestima foi realizada
com 0 recurso a versdo portuguesa da Escala de Autoestima Global de Rosenberg
(1979) (anexo 3), que ¢ considerada como um dos melhores instrumentos para avaliar a
autoestima global (Wylie, 1974; Sonstroem & Potts, 1996). A escolha deste instrumento
deve-se, por um lado, a brevidade e facilidade de aplicacdo e, por outro lado, ao facto de
estar validado por varios autores em diversas populacfes (Baptista, 1995; Rosenberg,
1979; Lobdo, 2006). Acresce-se ainda que a escala tem evidenciado boas qualidades
psicométricas, com um valor de alpha de Cronbach superior a 0,80 e uma estrutura
unifatorial clara (Faria & Silva, 2000, Lobao, 2006). Por outro lado, a verséo portuguesa
do instrumento tem sido amplamente usada em varias populacdes portuguesas, como
jovens (Baptista, 1995; Silva, 2000), pessoas idosas (Lopes, 1996), mas também em
arrumadores de carros (Lobdo, 2006).

O instrumento revela igualmente boa sensibilidade, dado os valores da média e
da mediana estarem préximos e os valores do minimo e maximo se encontrarem
afastados. Estes resultados pressupdem que as respostas apresentem uma distribuicdo
préxima da curva normal (Lobdo, 2006), o que permite a aplicacdo de testes estatisticos
de robustez analitica.

Rosenberg (1979) desenvolveu uma escala que permite avaliar a autoestima
global, constituida por 10 itens, apresentados sob a forma de afirmaces, cinco positivas
e cinco negativas. A cada participante foi solicitado que assinalasse o0 seu grau de
concordancia ou discordancia em relacdo a cada afirmacdo usando uma escala de 4
pontos, de concordo totalmente a discordo totalmente. As afirmacdes positivas e
negativas sdo apresentadas de forma intercalar de modo a reduzir o risco de respostas
direcionadas. As dez afirmagdes que integram a escala séo as seguintes:

- Globalmente estou satisfeito(a) comigo préprio(a).

- Por vezes penso que nada valho.

- Sinto que tenho um bom numero de qualidades.

- Sou capaz de fazer as coisas tdo bem como a maioria das outras pessoas.
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- Sinto que ndo tenho muito de que me orgulhar.

- Por vezes sinto-me de fato um(a) inatil.

- Sinto que sou uma pessoa com valor, pelo menos num plano de igualdade com
0s outros.

- Gostaria de ter mais respeito por mim proprio(a).

- Em termos gerais inclino-me a achar que sou um(a) falhado(a).

- Adoto uma atitude positiva perante mim proprio(a).

Para o apuramento geral da pontuacdo de cada individuo, foram realizadas
conversdes de escala para garantir que a leitura entre itens é equivalente. Assim, a
resposta concordo totalmente corresponde a 3 valores, concordo corresponde a 2
valores, discordo a 1 valor e, por ultimo, a resposta discordo totalmente equivale 0
pontos. A pontuacgdo na escala de Autoestima Global de Rosenberg (1979) varia entre
um minimo de 0 e um maximo de 30 sendo que quanto maior for a pontuacdo obtida
maior é a autoestima do individuo.

A administracdo da escala foi realizada de forma indireta e em suporte de papel,
em gue o entrevistador lia as afirmacgdes e 0 entrevistado dava a sua resposta, tendo por

base um cartdo com a escala de concordancia.

5.2. Procedimentos amostrais

O estudo integra duas amostras independentes de individuos que vivem com a
infecdo VIH, sendo que uma participou nas entrevistas e a outra na escala de autoestima
global (Rosenberg, 1979). Na medida em que o estudo se enquadra numa abordagem
metodol6gica predominantemente qualitativa, as amostras foram construidas segundo o
procedimento de selecdo por conveniéncia.

No caso da construgdo da amostra das entrevistas, o recrutamento dos individuos
foi realizado de acordo com critérios que permitissem ao investigador alguma
diversidade interna (Guerra, 2006) tendo sido operacionalizados 0s seguintes: ter

contraido o virus por via sexual; ter entre 25 e 55 anos; ter 0 9.° ano de escolaridade ou
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mais. Foram excluidos os grupos etarios mais novos assim como os mais velhos pelo
excessivo condicionamento que a idade nestes grupos pode impor, além do mais, no
grupo etario escolhido, estdo representados os jovens e adultos ativos que tém
experiéncias de conjugalidade.

No total foram realizadas 29 entrevistas sendo utilizado o critério de saturacao
empirica para a delimitacdo final da nossa amostra. Este critério parte do pressuposto
que os individuos “sdo portadores de estruturas e de significagcdes sociais proprias a
cada grupo e é gracas a um conjunto de caracteristicas comuns, especificas de cada
grupo, que se pode identificar certas tendéncias e generalizar ao conjunto de individuos
em semelhante situagdo” (Guerra, 2006, p.46).

Os participantes na amostra para 0 questionario da autoestima global foram
igualmente recrutados no Centro Hospitalar de Sao Jodo, situado no concelho do
Porto’®. N&o sio os mesmos que colaboraram na realizagdo das entrevistas porque,
primeiro, ndo tinhamos qualquer tipo de informacdo que permitisse a sua identificacéo,
por forca da salvaguarda do seu anonimato; segundo, porque os doentes voltam as
consultas com uma periodicidade que oscila entre 0s 3 e 0s 6 meses, distancia que nédo
era compativel com o tempo disponivel para a realizacdo do trabalho de terreno na
presente investigacdo. Mais especificamente, foram selecionados individuos infetados
pelo VIH que se encontravam, no momento de recolha de dados, em
consulta/tratamento no Hospital de Dia de Doencas Infeciosas da referida unidade
hospitalar. Por outras palavras, contrariamente a amostra construida para as entrevistas
que obedeceu a critérios mais especificos, neste caso, a Unica condi¢do era ser portador
da infecdo, uma vez gque nos interessava avaliar o impacto da mesma nestes individuos
independentemente do meio de transmissdo, género ou escolaridade. Apesar de ndo
podermos comparar os discursos dos entrevistados com os resultados para o constructo
de autoestima obtidos a partir da segunda amostra e de sabermos, a partida, que se
corria o risco de homogeneidade da mesma, uma vez que centramos o recrutamento dos

participantes a partir de um unico hospital, consideramos que se obteve ganhos ao nivel

10 A autora da presente dissertagdo desempenha fungdes de Assistente Social no Centro

Hospitalar de Sao Jodo, EPE.
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do acesso aos participantes e de reducdo de custos. A amostra final a qual foi aplicado o
referido questionario é composta por 50 individuos.

5.3. O acesso ao hospital e a populacéo: avangos e recuos

Para a realizacdo do estudo no Centro Hospitalar de Sao Jodo foi necessaria uma
prévia autorizacdo formal, seguindo-se os procedimentos definidos no protocolo de
investigaco vigente. O estudo foi submetido & Comissdo de Etica para a Satde (CES)
da referida unidade hospitalar tendo sido apresentados o0s seguintes documentos:
requerimento ao Presidente da CES; requerimento ao Presidente do Conselho de
Administracdo; Autorizacdo do Diretor de Servico de Doencas Infeciosas, questionario
preenchido do CES; projeto de investigacdo; informacéo ao participante; consentimento
informado; informacéo do orientador e curriculo do investigador.

Apds a aprovacdo do estudo pelas entidades supramencionadas seguiram-se
reunides com os médicos responsaveis pelo Hospital de Dia de Doengas Infeciosas,
tendo sido solicitada a colaboracdo dos médicos assistentes na selecdo e
encaminhamento dos individuos com as caracteristicas previamente definidas. No
entanto, esta estratégia de recrutamento ndo se revelou eficaz pelo que foi solicitado a
equipa de enfermagem que fizesse esse encaminhamento.

Para a realizacdo das entrevistas e a aplicacdo da escala de autoestima foi
solicitado aos servicos a disponibilizacdo de um local com condig¢Ges que garantissem a
privacidade e o anonimato dos participantes. Apesar dos esforcos dos profissionais
envolvidos, nem sempre foi possivel encontrar um espaco que preenchesse totalmente
estes requisitos, 0 que deveu a sobreocupacdo das infraestruturas existentes. As
entrevistas foram realizadas em gabinetes médicos, de enfermagem ou de atendimento
da Unidade de A¢do Social. Tiveram uma duracdo média de 45 minutos, sendo a mais
longa de 1h 30m e a mais curta apenas de 15 minutos.

No contexto da entrevista procurou-se ter uma atitude o mais empatica possivel
com vista ao estabelecimento de uma relacéo de confianca. De igual modo, valorizou-se

uma postura de neutralidade de modo a ndo influenciar a narrativa dos sujeitos e dessa
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forma evitar retraimentos no discurso sobre praticas e atitudes que transgridem a
normatividade social.

A administracdo do questionario de autoestima (Rosenberg, 1979) foi feita
individualmente. As desconfiancas e resisténcias que habitualmente surgem em
situacBes de avaliagdo, assumiram aqui maior proporcdo devido as caracteristicas da
amostra, pelo que foi assegurado, com clareza, o caracter anonimo e confidencial das
respostas. Na medida em os inquiridos apresentavam uma baixa escolaridade optou-se
por se colocar verbalmente as questdes e transcrever as respostas dadas. Este processo
foi fundamental para a total adesdo dos participantes, que se mostraram, inicialmente,

desconfiados e apreensivos.

5.4. Procedimentos deontologicos

Os procedimentos formais da realizacdo do estudo exigiam a apresentacdo de
dois documentos aos potenciais participantes antes da realizacdo da entrevista e da
aplicagdo da escala de autoestima, nomeadamente a “Informagdo ao Participante”
(anexo 4) e “Declaracdo do Consentimento Informado” (anexo 5). Estes documentos
visam garantir as condicdes e principios éticos de confidencialidade e anonimato dos
participantes bem como a sua participacdo voluntaria. Com efeito, os entrevistados ndo
sO tinham liberdade para decidir se queriam ou ndo responder as questdes colocadas,
como podiam terminar a sua colaboracdo a qualquer momento, sem que isso tivesse
qualquer prejuizo na assisténcia que lhes é prestada. Através dos documentos
mencionados, era esclarecido igualmente que os respondentes ndo teriam beneficios
diretos com a sua participacdo na investigagdo. Por altimo, eram informados sobre a
duragcdo da aplicacdo dos procedimentos de recolha de dados e era-lhes solicitado
autorizacgdo para a gravacao das entrevistas. Depois de transcritas, as entrevistas foram
submetidas a apreciacdo dos entrevistados para lhes garantir validade.

Por seu turno, o questionario de autoestima (Rosenberg, 1979), foi inicialmente
testado em 10 individuos do sexo masculino com baixa escolaridade. Na medida em que

ndo surgiram duvidas nem ambiguidades na compreensdo dos itens que integram a
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referida escala, ndo foram introduzidas alteracbes as versbes portuguesas. Estes
questionarios funcionaram como pré-testes e ndo foram integrados na andlise dos

resultados.

5.5. Tratamento e analise dos dados

Os métodos qualitativos caracterizam-se pelo recurso as palavras para descrever o
que se observa em contextos naturais, como € o caso do servigo de saude que serviu de
contexto empirico a nossa investigagdo. “A palavra qualitativa salienta os processos e
significados que ndo sdo capturados em termos de quantidade ou frequéncia” (Ribeiro,
2010, p.65), pelo que as entrevistas semiestruturadas, por nés realizadas, implicaram a
recolha de uma grande quantidade de dados ndo estruturados. Tais entrevistas foram
gravadas e transcritas na integra e submetidas, posteriormente, a uma analise de
conteido temética com vista a descodificar o sentido do discurso dos entrevistados e
interpreta-lo.

Por outras palavras, ap0s a transcricdo das entrevistas os dados foram
organizados por topicos e os temas foram codificados em categorias com o recurso ao
software webQDA, o qual permite a gestdo e processamento de dados néo estruturados.
As categorias foram desenvolvidas previamente, mas também durante o processo de
classificacdo dos dados com o apoio do referido software. Nao foi possivel proceder a
testes de validade interna do processo de codificacdo da informacéo, na medida em que,
por um lado, a autora era a Unica investigadora do presente estudo, por outro, ndo
existiam meios, nem recursos para solicitar a colaboracdo de um investigador
independente de forma a que os resultados pudessem ser comparados e as discrepancias,
em termos de codificacdo, pudessem ser reavaliadas (Ribeiro, 2010, p.68). Por fim, na
apresentacdo dos dados optamos por um registo co-autoral, em que se articulou a
interpretacdo da autora com o discurso dos entrevistados. Acima de tudo, pretendiamos
salientar os significados atribuidos as vivéncias de seropositividade, pelo que através da
apresentacdo dos excertos das entrevistas e de pequenas narrativas, colocadas no inicio
de cada capitulo, devolvemos aos sujeitos, de alguma forma, a autoria da sua existéncia

(Gongalves, 2000, p. 19). Por sua vez, a explicitacdo de cada uma das narrativas é
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antecedida por uma frase da autoria dos entrevistados que procura condensar o
significado central atribuido as suas vivéncias de seropositividade (Dias & Veloso,
2010, p. 204).

Para o tratamento dos dados do questionario de autoestima utilizou-se o SPSS -
Statististical Package for Social Sciences (versdo 17). Fizeram-se apenas algumas

analises descritivas com recursos as medidas de tendéncia central.
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“Eu tenho SIDA, eu tenho uma doenca, mas ndo sou doente. A vida ensina-nos.
Agora vejo a vida de outra maneira, sou mais humilde e mais humana. Sou mais eu.
Sem madscaras, nem medo”’.

Sheila, 58 anos, Ensino Superior

Sheila foi casada com um empresario rico, pai dos seus filhos, mas “néo era
feliz’. Depois do divorcio viajou para Portugal “ao principio a passeio” e foi ai que
conheceu “o dito cujo que foi uma catastrofe”: “Casei com este Senhor duas vezes”.
“Fiquei com ele 10 anos”. Quando voltou para o Brasil “estava com muitas dores (...)
até que o médico de familia achou que eu devia fazer o teste. Ele sabia que o meu
marido estava infetado”. Estava sozinha quando tomou conhecimento do diagnoéstico,
quase “desmaiou quando soube”: “foi uma angustia muito grande para mim.
Decretaram-me a morte. Fiquei sem saber o que fazer. Se contar a alguém ou ndo”. Na
altura s6 comunicou ao “cunhado que € médico” e a irma, que “ndo reagiram muito
bem”. Mais tarde contou aos filhos, mas ndo no local de trabalho, “por isso nada mudou
ai. Esta tudo igual”. Depois do diagnostico para a infecdo VIH decidiu voltar para
Portugal: “pensei se ele me pegou vai ter de cuidar de mim. Besteira, agora eu sei.
Nunca lhe disse nada. \oltei a trabalhar e aqui estou eu, com outra mentalidade”. Diz
que nunca se protegeu porque “era casada’: “ndo podia dizer para meu marido usar
preservativo. Por que é que diria?” Ate ficar infetada teve “muita dificuldade em usar o
preservativo”, referindo: “0s portugueses ndo usam mesmo 0 preservativo. No Brasil
toda a gente usa. E uma questéo cultural muito diferente”.

Sheila refere que antes da infecdo a sua “vida era muito dindmica”: “‘sempre
trabalhei muito. Sempre viajei muito. Viajar é cultura”. Depois do diagnodstico ficou
“muito triste, no sabia o que fazer”, até que decidiu fazer “terapia”, o que a “ajudou
muito”. Na altura sentiu que precisava de “fazer catarse”: “foi falar sobre o morrer, o
viver, que opcdes ter, como vai Ser a nossa vida sexual. Puxamos o problema para cima
da mesa”. Hoje sente-se “bastante confiante e persistente”: “tiro o chapéu para mim
mesma. Me abraco todos os dias. N&o é facil ser emigrante num pais que néo € o seu”.
Porém, ndo pensa voltar ao Brasil porque cancelou “o seguro de saude”: “estou aqui so

por causa do meu tratamento. O tratamento é a minha vida”.
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Capitulo 6. Composicao sociodemografica das amostras

Tal como referido no capitulo anterior, para cada um dos instrumentos de
recolha de dados foi construida uma amostra distinta. O presente estudo integra assim
duas amostras: uma composta por 29 individuos a qual foi aplicada uma entrevista
semidiretiva; outra constituida por 50 individuos aos quais foi administrada a escala de
autoestima.

Neste capitulo procede-se a descricdo sociodemogréfica de ambas as amostras

com vista a conhecermos o perfil dos participantes no estudo.
6.1. Composicdo da amostra dos participantes na entrevista semiestruturada

Comecamos por caracterizar a amostra dos individuos entrevistados. Na amostra
ha uma predominéncia dos individuos do sexo masculino (17 homens e 12 mulheres).
Todos tém entre os 25 e 0s 55 anos, situando-se a média de idades nos 40 anos. A
analise da idade segundo escalfes etarios revela-nos que 9 individuos (33%) tém entre
25 a 34 anos, 7 (23%) tém entre 35 e 44 anos e 13 individuos (43%) tém entre 45 e 55
anos. Observa-se um peso mais significativo no escaldo compreendido entre os 45 e 0s
55 anos (44%), sendo seguido pelos que tém entre 25 e 34 anos (33%) (quadro 2).

Quadro 2. Escaldes etarios e sexo

Sexo
Idade Masculino Feminino Total
N % N % N %
25-34 Anos 6 20 3 13 10 33
35-44 Anos 4 13 3 10 7 23
45-55 Anos 7 24 6 20 13 44
Total 17 57 12 43 29 100
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No que se refere ao estado civil, 12 entrevistados (43%) sdo solteiros, 9 (30%)

estédo casados ou em unido de facto e 8 (27%) estdo divorciados/separados (quadro 3).

Quadro 3. Estado civil

Estado civil N %
Solteiro 12 43
Casado/unido de facto 9 30
Divorciado/separado 8 27
Total 29 100

Dos 29 entrevistados, apenas 3 (10%) ndo possuiam nacionalidade portuguesa

(quadro 4).

Quadro 4. Nacionalidade

Nacionalidade N %
Tem nacionalidade portuguesa 26 90
N&o tem nacionalidade portuguesa 3 10
Total 29 100

Verifica-se que 27 entrevistados (92%) residem no Porto ou no Grande Porto, o
que é expectavel uma vez que esta é a area de residéncia da populacdo atendida no

Centro Hospitalar de Séo Jodo.

Quadro 5. Local de residéncia

Local de residéncia N %
Porto 13 46
Grande Porto 14 46
Centro 2 8

Total 29 100

Relativamente ao espaco onde habitam, 12 entrevistados (39%) referiram que
residiam numa casa arrendada e 16 (58%) em casa de familiares e casa propria.
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Quadro 6. Tipo de habitacéo

Tipo de habitagéo N %
Casa prépria 8 29
Casa de familiares 8 29
Casa arrendada 12 39
Quarto de pensdo 1 3

Total 29 100

Um dos critérios de inclusdo na amostra era ter, no minimo, o 9° ano
escolaridade completo. Pela leitura do quadro seguinte verifica-se que 14 entrevistados
(47%) possuem o ensino médio/ensino superior, 12 (40%) concluiram o ensino

secundario e, com menor expressdo, 3 (13%) possuem o ensino basico.

Quadro 7. Nivel de escolaridade

Nivel de escolaridade N %
Ensino basico (9° ano) 3 13
Ensino Secundario (12° ano ou equivalente) 12 40
Ensino Médio/Ensino  superior (licenciatura, 14 47

mestrado, doutoramento)
Total 29 100

No que diz respeito a situacdo atual perante o trabalho, dos 29 entrevistados, 13

(48%) exercem uma profissao a tempo inteiro, 6 (20%) estdo reformados por invalidez e

5 (17%) estdo desempregados.

Quadro 8. Situagdo atual perante o trabalho

Situacéo perante o trabalho N %
Exerce uma profissdo a tempo inteiro 13 48
Exerce uma atividade a tempo parcial 2 6
Frequenta estagio 1 3
Desempregado 5 17
Estudante 2 6
Reforma por invalidez 6 20
Total 29 100
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Relativamente aos rendimentos auferidos por més, 11 entrevistados (40%)
referiram auferir entre 500€ e 799€; 8 (26%) auferem entre 800€ a 1099 €; 6 (20%)
ganham 1600€ ou mais e 4 (14%) recebem entre 1100€ a 1099€.

Quadro 9. Rendimento dos participantes

Rendimento N %
500 a 799€ 11 40
800 a 1099€ 8 26
1100 a 1599€ 4 14
1600€ ou mais 6 20
Total 29 100

No que concerne ao meio de transmissdo da infecdo, 20 (67%) entrevistados
foram infetados por relagdes sexuais em contexto heterossexual; e 9 (30%) por terem

relaces sexuais com outros homens.

Quadro 10. Categoria de transmisséo da infecao

Categoria de transmissao N %
Heterossexual 20 70
HSH 9 30
Total 29 100

A maioria dos entrevistados tem conhecimento do diagnoéstico num periodo que
oscila entre os 3 0s 9 anos (42%), seguido daqueles que souberam do seu estado
seroldgico entre os 10 e os 19 anos (20%). E residual a proporcio daqueles que tém

conhecimento do diagndstico para a infe¢do ha 2 anos e menos.
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Quadro 11. Longevidade da infecéo
Longevidade da infecéo N %
Menos 1 ano 3 10
Entre 1 a 2 anos 4 13
3a9anos 12 42
10 a 19 anos 6 20
20 a 30 anos 4 15
Total 29 100

Em sintese, os entrevistados

nacionalidade portuguesa e residem no Grande Porto. A amostra divide-se entre aqueles
gue possuem o ensino médio/ensino superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) e 0 12°
ano ou equivalente, o que significa que € bastante escolarizada. A maioria exerce uma
profissdo a tempo inteiro e possui rendimentos elevados, auferindo em média 1300€. A
via de transmissdo da infecdo predominante é por relacbes sexuais em contexto de

heterossexualidade. Os individuos tém conhecimento do seu estado serolégico em

média ha 3-9 anos.

sdo maioritariamente homens, solteiros, de
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6.2. Composicao da amostra dos respondentes a escala de autoestima

Participaram no questionario de autoestima global 50 individuos portadores da
infecdo VIH, que sdo acompanhados em consultas no Hospital de Dia do Servigo de
Doencas Infeciosas do Centro Hospitalar Sdo Jodo. Antes da aplicacdo da escala, 0s
participantes responderam a um breve questionario de caraterizacdo sociodemografica,
cujos resultados apresentamos de seguida.

A maioria dos respondentes a escala de autoestima global (Rosenberg, 1979) séo
homens (76%) (quadro 12).

Quadro 12. Sexo dos participantes

Sexo N %
Masculino 38 76
Feminino 12 24
Total 50 100

Pela leitura do quadro seguinte, observa-se que a maioria se situa no escaldo
etario entre os 45 e 0s 55 anos (42%), sendo seguido pelo escaldo dos 35 aos 44 anos
(36%). O escaldo com menos expressdo € composto pelos individuos mais novos, com
idades entre 0s 25 e 0s 34 anos (8%).

A média de idades dos inquiridos ronda os 44 anos, tendo 0 mais novo 26 anos e

0 mais velho 77 anos.

Quadro 13. Escal6es etarios

EscalBes etarios N %
25-34 anos 4 8

35-44 anos 19 36
45-55 anos 21 42
55-77 anos 6 12
Total 50 100
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A maioria dos individuos é solteira (62%), seguindo-se os casados/unido de
facto (28%) e, com menor expressao, os divorciados/separados (10%).

Quadro 14. Estado civil

EscalBes etarios N %
Solteiro 31 62
Casado/unido de facto 14 28
Divorciado/separado 5 10
Total 50 100

Relativamente a escolaridade, a maioria dos respondentes (58%) tem o ensino
basico completo. Seguem-se 0s que possuem 0 ensino secundario (26%). Apenas 10%

da amostra concluiu o ensino medio/ensino superior.

Quadro 15. Nivel de escolaridade

Nivel de escolaridade N %
N&o sabe ler nem escrever 3 6
Ensino basico (9° ano) 29 58
Ensino Secundério (12° ano ou equivalente) 13 26
Ensino Médio/Ensino superior (licenciatura, 5 10

mestrado, doutoramento)
Total 50 100

Metade da amostra encontra-se na condi¢cdo de desempregado; 30% estdo

reformados e 20% exercem uma profissdo a tempo inteiro (quadro 16).
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Quadro 16. Situacao atual perante o trabalho

Situacdo perante o trabalho N %
Exerce uma profissdo a tempo inteiro 10 20
Desempregado 25 50
Reformado 15 30
Total 50 100

Na amostra, a maioria dos individuos (56%) foi infetada através de relagdes
sexuais heterossexuais, seguido por aqueles cujo meio de transmissdo da infecdo esta
associado ao consumo de drogas injetaveis (30%). A transmissdo da infecdo entre HSH
é a que tem menor expressdo na amostra, representando 14% dos individuos (quadro
17).

Quadro 17. Categoria de transmissao da infecéo

Categoria de transmissao N %
Heterossexual 28 56
HSH 7 14
uDI 15 30
Total 50 100

Em suma, podemos concluir que os participantes no questionario de autoestima
sdo maioritariamente homens, solteiros, com uma média de idades de 44 anos e
possuem maioritariamente 0 9.° ano de escolaridade, ou seja, sdo menos escolarizados
do que os participantes nas entrevistas. S8o também individuos que estdo
desempregados ou reformados, apesar de se encontrarem, maioritariamente, em idade
ativa (35-55 anos). Esta é outra caracteristica distintiva relativamente aos participantes
nas entrevistas que sdo profissionalmente ativos. No que respeita a0 meio de
transmisséo, maioritariamente foi por via sexual heterossexual, seguido da utilizagéo de

drogas injetaveis.

141



“As mulheres tém mais comportamentos preventivos. O homem é mais
aventureiro, tem mais comportamentos de risco. Embora a mulher seja mais vitima
porque ndo consegue negociar tio bem a situagcdo”.

Alberto, 43 anos, Ensino Superior

A vida de Alberto “era perfeitamente normal”: “casado, com um filho, com casa
propria, visitava os pais e tinha amigos do trabalho com quem saia”. Entretanto,
descobriu “que tinha inclinacdo homossexual”: “estava numa situacao de descoberta”.
Na altura, “tinha conhecimento que estava a ter comportamentos de risco”, mas diz:
“uma pessoa acaba por confiar. Acreditei nele porque era um colega” de profissao.
Refere ainda: “tinha preservativos, mas naquela situacdo e nas seguintes que se
repetiram com ele ndo usei”. Foi numa situacdo de rotina, de exames médicos, que
descobriu “por acaso” que estava infetado. Contou logo a mulher e ao filho, mas a
“mulher reagiu muito mal, quis logo o divdrcio. N&o aceitou nada”. O filho tem sido a
sua “pedra basilar”: “ndo deitou foguetes, mas compreendeu”. Também conta com o
apoio da irmd e da sobrinha que o “tém ajudado muito”. Apesar do apoio destes
familiares, Alberto pensou “por termo a vida”: “O mundo desabou, caiu-me tudo em
cima. Mas, a0 mesmo tempo, agarrei-me a vida”. Doravante, passou a proteger-se e
nunca mais teve “relagdes sexuais desprotegidas”.

A sua vida “modificou bastante depois de saber o diagnostico”: “as relagoes
sexuais deixaram de ter a importancia que lhe atribuia. Em termos sociais passei a
viver mais para mim e a pensar cada vez mais no meu filho”. Considera mesmo que
passou a “ter uma nova identidade”: “é dificil definir, mas sinto que sou muito mais
isolado, que me fecho cada vez mais. Convivo pouco”. Apesar de 0os melhores amigos
desconfiarem do diagnostico, nunca falou com eles sobre isso. Também “no local de
trabalho ninguém sabe”. Mas admite: “mudei de servi¢co, mas nunca ninguém me disse
nada”, e mudou igualmente de Unidade de Saude onde os tratamentos lhe sdo
prestados: “cheguei a ver cenas de discrimina¢do com alguns doentes e aquilo j& me
revoltava. Agora compreendo-o0s melhor”. Sente que o seu poder econdémico o “ajudou

a superar as coisas, mas € a tal coisa esta doenca ndo escolhe niveis socioeconémicos”.
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Capitulo 7. Vivéncias de VIH: impactos da infecdo e processos

de recomposicao identitaria

O recurso a uma abordagem metodoldgica mista, em particular a componente
intensiva, permitiu-nos perceber como 0s sujeitos descrevem as suas vivéncias e as
interpretam. Cada individuo tem um percurso de vida unico, tem uma historia acerca de
si préprio singular que constitui um elemento central de sustentacdo do Eu. Por esta
razdo, as narrativas que 0s sujeitos construiram através das entrevistas ndo se limitam a
um conjunto de fatos e a relacdo entre eles, mas contém um forte investimento
emocional dos préprios (Guerra, 2006).

De certa maneira, relatar vivéncias ¢ uma forma de reviver os eventos que se
recorda e voltar a experimentar os sentimentos e as emocdes que lhes estdo associados.
Neste sentido, os relatos sdo dotados de uma afetividade particular porque é através
deles que o ator se reconta e se (re)afirma como entidade distinta das demais (Idem,
pp.83-106).

As caracteristicas especificas da infecdo por VIH levam a que muitos
acontecimentos sejam experienciados de forma similar pelos seus portadores (Hoffman,
1991), razdo pela qual se optou por estruturar o guido da entrevista a partir de trés temas
centrais organizados da seguinte forma: 1) a vida antes da infecdo por VIH; 2) o
conhecimento do diagnostico; 3) ser seropositivo para o VIH. A apresentacdo dos dados
no presente capitulo obedece igualmente a esta sequéncia temaética.

Assim, relativamente a vida antes da infecdo focaram-se 0s seguintes aspetos:
percecdo da vida dos sujeitos antes do diagndéstico; sentimentos associados a essa fase
do ciclo de vida; comportamentos sexuais de risco e memoria do momento em que
contrairam a infecdo.

No que concerne ao conhecimento do diagnostico foi explorada a questdo da
realizacdo do teste para o VIH, nomeadamente quem o pediu, razbes para a sua

realizacdo, reagdo ao diagnostico e partilha (ou ndo) do mesmo.
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O terceiro tema central remete-nos para 0s processos de recomposi¢cdo da
identidade das pessoas que vivem com VIH. Neste sentido, tentamos conhecer o
impacto da infecdo ao nivel da identidade pessoal e profissional dos seus portadores, 0s
estilos de vida ap6s o diagnostico, assim como 0s comportamentos preventivos ou de
risco. Abordamos também se as respostas existentes em Portugal estdo direcionadas
para esta populacdo alvo ou se, pelo contrério, existem sérias lacunas no

acompanhamento social.

7.1. A vida antes da infecdo por VIH: um enfoque nos comportamentos

sexuais de risco

O contexto de uma entrevista centrada em eventos de vida e o sentido que 0s
sujeitos lhes atribuem permite, de alguma forma, um momento de retrospecdo. A vida
quotidiana engloba um conjunto de relacdes e processos que constituem um sistema de
sentidos dizendo a pessoa quem €, qual é o seu mundo e quem sdo 0S outros que a
rodeiam. E neste processo que cada um se constroi e vai sendo construido como sujeito:
um ser singular que se apropria do social, transformando-o em representagdes,
aspiracdes e praticas (Guerra, 2006).

Num primeiro momento, pretendemos conhecer a representacdo que 0S
individuos tinham da sua vida antes do diagnostico da infecdo por VIH. A anélise das
entrevistas permitiu-nos identificar dois grupos distintos de entrevistados. Num
primeiro grupo posicionam-se os individuos que avaliam de forma positiva a sua vida
antes da infe¢do, marcada pela predominancia do sentimento de felicidade: “A minha
vida era fantastica. Pelo menos como eu me lembro dela. ”*!, 0 qual aparece associado a
um quotidiano inscrito numa normalidade: “Vivia uma vida normal. Tinha uma boa
relagdo com os meus pais. Saia com os amigos com frequéncia e com os colegas de

trabalho. Tinha uma relacdo amorosa hd 10 anos’*?, e cujas atividades e objetivos

11 Entrevista 21: Homem, ensino secundario, transmisséo heterossexual.

12 Entrevista 4: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual
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concretizados se enquadravam no que era socialmente expectavel: “A minha vida era
perfeitamente normal. Casado com um filho. Casa préopria. Uma vida normal. Visitava
os pais, tinha amigos no trabalho com quem saia”*®. No seu discurso 0s sujeitos
realcam a vida na esfera doméstica e de sociabilidade, nomeadamente fazem referéncia
as pessoas que integravam a sua rede informal (familia e grupos de pares): “Sempre fui
uma pessoa muito social. Saia muito com os amigos e ao fim de semana ia visitar os
meus pais. Tinha a vida que sempre quis ter”4,

Por contraposicdo a uma vivéncia normal e feliz antes da infecdo, um segundo
grupo de entrevistados associa esse periodo a vivéncia de eventos de rutura: “Estava a
mudar um ciclo na minha vida. Tinha-me divorciado e se havia coisa que eu queria era
ndo estar agarrada a um homem. Ja tinha estado assim quase 10 anos da minha vida.
Queria mudar. Voltar a encontrar-me”°, e estar a vontade para encontrar um novo
rumo para a vida: “lembro-me de pensar que me faltava algo. E foi nessa altura que
decidi visitar um amigo que estava a trabalhar na Esténia . No extremo deste grupo
situam-se os individuos que revelam que nesse periodo estavam num estado de saude
mental débil, nomeadamente com o diagnéstico de depressdo: “Sim, estava totalmente
deprimida. Andava a tomar antidepressivos e tudo ",

Nas sociedades atuais 0s sintomas de depressdo sdo mais comuns entre jovens e
estdo associados a comportamentos que aumentam o risco de infecdo pelo VIH. De
acordo com um estudo (Beksinska, et al., 2012) publicado na Africa do Sul, os sintomas
depressivos estdo associados a comportamentos e a certos tipos de relacionamentos que
colocam os jovens em risco de se infetarem com o VIH por via sexual. Mais

recentemente, outro estudo sobre a depressdo e o comportamento sexual dos HSH

13 Entrevista 14: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual
14 Entrevista 9: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual

15 Entrevista 22: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual
16 Entrevista 10: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual

17 Entrevista 25: Mulher, ensino secundario, transmissdo heterossexual
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(Sewell, 2016), demonstrou que os individuos que apresentam sintomas de depressao
tém maior probabilidade de se envolverem em experiéncias sexuais desprotegidas. No
nosso estudo, os sintomas depressivos estdo presentes em individuos com menores
recursos financeiros, sem participacdo universitaria e sem uma relacdo amorosa estavel.
As condicbes de vida adversas como o divércio, a perda de um ente querido, o
desemprego, a incapacidade em lidar com determinadas situagdes ou em ultrapassar
obstaculos (Fancher e Kravitz, 2010) influenciaram, igualmente, o aparecimento de
episddios depressivos entre 0s nossos entrevistados.

Ainda nesse segundo grupo de entrevistados, enquadram-se 0s entrevistados
HSH que caracterizam o periodo antes da infecdo como de descoberta da orientacao
sexual relevando sentimentos de inseguranca e angustia por uma sexualidade divergente
da norma: “Estava numa situa¢do de descoberta nessa altura. Espero que ndo me
venha acontecer nada mais deste género na minha vida porque é muito traumatico.
Descobri que tinha inclinagdo homossexual e envolvi-me pela primeira vez com um
homem 8, Outro entrevistado refere: “Eu estava na descoberta da minha sexualidade.
Estava a estudar com um amigo e quando percebi ja estdvamos aos beijos e por ai fora.
Acho que sé ai percebi que gostava de homens, foi uma experiéncia muito intensa’*°.
No discurso acerca da descoberta da orientagdo sexual e da vivéncia da
homossexualidade estdo presentes conflitos de consciéncia, receio de discriminacdo,
rejeicdo social, desequilibrio emocional, conflitos emocionais e mentais decorrentes de
desejos sexuais distintos dos que sdo aceites socialmente.

Geralmente, o individuo que apresenta duvidas quanto a sua orientacdo sexual
passa por um processo de insatisfacdo negando mesmo 0s seus desejos sexuais, por
saber que sdo distintos dos que sdo socialmente aceites. Desta forma, é importante
compreender os conflitos emocionais e mentais pelos quais passam 0s sujeitos que
nascem com um sexo e sob o estigma de um genero (masculino ou feminino) e se

percebem povoados de sentimentos, desejos e atitudes contrarias, ou seja, com uma

18 Entrevista 14: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual
19 Entrevista 29: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
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opcao ou um desejo sexual por um sexo igual ao seu (Foucault, 1979).

Outra dimensdo focada nas entrevistas para a caracterizagdo da vida antes da
infecdo prende-se com a abordagem dos comportamentos sexuais de risco. No ambito
da infe¢ao VIH, as relacdes sexuais “tém vindo a ser cada vez mais consideradas como
uma atividade perigosa e de risco” para a saide (Odgen, 2000, p.230). O
comportamento sexual de risco ou sexo ndo seguro envolve as interagcdes sexuais sem
preservativo, em que o estado seroldgico do parceiro ndo é conhecido ou um dos
parceiros é seropositivo. Os principais comportamentos de risco estdo associados a nao
utilizacdo sistematica e consistente do preservativo, a determinadas praticas sexuais
(e.g. sexo com penetragdo, mas sem ejaculacao), consumo de substancias psicoativas e a
ndo realizacdo de um teste de despistagem da infecdo VIH (Daudel e Montagnier,
1994).

Segundo Alvarez (2005), os individuos que estdo informados sobre as formas de
transmissdo da infegdo VIH, demonstram vontade de se protegerem, mas no momento
da relacdo acabam por ndo praticar sexo seguro. Dib (2007) teceu as mesmas conclusdes
no seu estudo que visava analisar o conhecimento de 120 adolescentes sobre os métodos
anticoncecionais. Este investigador percebeu que ndo existe uma correlacdo entre o
maior conhecimento do risco de infe¢cdo do VIH e consequente maior utilizagdo do
preservativo. Figueiredo (2008) refere, igualmente, varios estudos que demonstram que
muitos individuos, apesar de terem conhecimento dos riscos associados as praticas
sexuais desprotegidas, continuam a manter esses comportamentos.

Alguns individuos reportam que antes ou durante a pratica sexual, no processo
de balanco da decisdo sobre a utilizacdo de preservativo, acabam por prevalecer
argumentos do foro emocional: “Estava tdo contente que nem pensei em doengas
sexualmente transmissiveis. Embora tenha sido até a altura a minha Unica experiéncia
sexual sem preservativo”?®. Nesta linha, outro fator apontado como inibidor da
utilizacdo do preservativo é a emergéncia do desejo sexual sem tempo para prevencado

(Fisher et al., 1996; Bogart et al., 2006), tal como ilustra a seguinte entrevistada: “Usei

20 Entrevista 10: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual
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na maioria das vezes preservativos, mas uma ou outra vez ndo usei. Eram relagdes
esporddicas e a verdade € que quando estamos muito excitados e ndo temos
preservativos, fazemos sexo mesmo sem eles 2L

No discurso dos entrevistados destaca-se outro elemento central como
justificacdo para terem assumido comportamentos de risco, nomeadamente a confianca
no parceiro: “Na altura tinha conhecimento que estava a ter comportamentos de risco,
mas uma pessoa a partida acaba por confiar. Acreditei nele porque era um colega.
Somos ambos enfermeiros”??. A entrevistada seguinte reforca, no seu testemunho, o
papel da confianga como fator inibidor do uso do preservativo: “Eu perguntei-lhe,
porque sabia que ele tinha muitas parceiras sexuais. Ele disse que néo tinha feito o
teste e que se eu quisesse ele o ia fazer, alias disse para irmos os dois juntos fazer o
teste. Com esta resposta eu fiquei tranquila. Achei que se ele estivesse infetado, ou que
Se pensasse em estar nunca se propunha ir fazer o teste comigo. Por isso confiei”?3.

A questdo da confianga no parceiro assume, para 0s entrevistados, uma maior
relevincia no contexto de relacionamentos estaveis: “Sabia que estava a ter
comportamentos de risco, mas como na altura estava com um companheiro fixo, pensei
aquelas estupidezes que ninguém imagina que acontecem, pensamos sempre que sO
acontece aos outros. Na altura foi um bocado de irresponsabilidade, mas pronto.
Ignorei 0os meus conhecimentos, mesmo por estupidez, sei la, era parceiro fixo,
estavamos os dois na faculdade. E inevitdvel . Teixeira, Knauth, Fachel e Leal (2006)
concluiram, no seu estudo, que o uso do preservativo tende a diminuir conforme a
relacdo se torna mais estavel: “Se sabia que estava a ter comportamentos de risco?
Sinceramente ndo. Eu e 0 meu companheiro viviamos juntos ha 3 anos. Nessa altura

ainda ndo se tinha descoberto VIH e como em qualquer relacéo estavel as pessoas nao

21 Entrevista 7: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.

22 Entrevista 14: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
23 Entrevista 15: Mulher, ensino superior, transmisséo heterossexual.
24 Entrevista 19: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
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usam preservativos”'®.

A sexualidade humana deve ser vista de uma forma holistica, porque além dos
aspetos fisicos integra também componentes emocionais, afetivas e relacionais,
incorporando temas como o amor, valores e crencas. Nesse sentido, as relacdes estaveis
sdo caracterizadas por amor, confianca e sentido de compromisso. Nestes
relacionamentos, 0 sexo surge como demonstracdo, prova ou expressdo de amor, uma
vez que o sentimento amoroso esta sujeito a prova que se pode materializar através do
oferecimento do ato sexual (Vaz, 1993). Moore e Rosenthal (1993), encontraram um
padrdo similar entre jovens na Austrélia que descreveram o sentimento amor em termos
de intimidade, fidelidade, confianca e respeito. Os parceiros confiam um no outro e, por
isso, podem ter relacOes sexuais sem usar preservativo, uma vez que ambos estdo
enamorados e confiam que nenhum deles tera infecdes sexualmente transmissiveis e que
nenhum traira 0 outro: “Ndo pensei que estava a ter comportamentos de risco. Eu
gostava mesmo dele. Eu sempre fiz o teste VIH e eu sei que n&o tinha nada. E disse-lhe.
E ele também me disse que ndo tinha nada?.

Nesta linha, Coleman e Ball (2007) identificam alguns fatores de resisténcia a
utilizacdo do preservativo, entre 0s quais a percecdo de seguranca numa relacdo
monogamica: “Mas eu era casada. Ndo podia dizer ao meu marido para usar
preservativo. Porque é que diria? ’. A desconfianca e a falta de comunicacéo entre
parceiros no que respeita a questdes sexuais limitam a capacidade das mulheres
praticarem sexo seguro. Um estudo desenvolvido por Derlega et al., (2003), com uma
populagdo feminina afro-americana demonstrou que, numa amostra de 128 mulheres,
45,3% evidenciou ndo utilizar preservativo nas relagdes sexuais, estando esta pratica
fortemente associada a percecdo que as mulheres tém de que negociar a utilizacdo do
preservativo pode deixar implicita a ideia de infidelidade ou instabilidade na relagéo
(Patrao, 2014).

25 Entrevista 8: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
26 Entrevista 15: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.

2l Entrevista 3: Mulher, ensino superior, transmissao heterossexual.
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Outra dimensdo dos comportamentos sexuais de risco reporta-se a inexisténcia
de negociacdo de utilizagdo de preservativo: “Ela ndo tocou no assunto e eu também
ndo %, Outro entrevistado refere: “Nunca falei com ninguém sobre usar o preservativo.
Basicamente eu é que sempre decidi. Acho que antes de saber que estava infetado usei
preservativo 2 ou 3 vezes %,

Existe uma intima conexdo entre a infecdo pelo VIH e a gestacdo indesejada,
dado que ambas derivam da falta de protecdo na relacdo sexual. Assim, é possivel
pensar que tanto a infecdo pelo VIH em mulheres, como a gravidez indesejada estdo
relacionadas com contextos de vulnerabilidade para a saude sexual e reprodutiva.
Contextos estes marcados pela falta de acesso a informacbes e meios seguros de
contracecdo, pela falta de autonomia sobre 0s seus corpos e a sua sexualidade, mas
também pelas desigualdades de género: “Eu usava preservativos sempre, mas para nao
engravidar ninguém. SO deixava de usar preservativos quando elas estavam a tomar a
pilula”.®® Esta posicdo ¢ ilustrada no estudo de Teixeira et al., (2006), que mostrou que
hd uma tendéncia entre 0s casais heterossexuais para migrar para outros métodos
anticoncecionais, acabando a pilula por ser o método de elei¢cdo, o que também os expde
mais & transmissdo da infecéo.

As crencas pessoais e religiosas representam, de igual modo, barreiras ao uso do
preservativo (Coleman & Ball, 2007): “Nunca tivemos preservativos. Somos
catélicos . Segundo Coleman & Ball, (2007, p.370), o facto de os individuos terem
tido vérias relacdes sexuais sem preservativo, leva-os a considerar que € tarde demais
para mudar esse comportamento acabando por relaxar nas relagdes seguintes: “Quando

nos envolvemos fisicamente, nenhum de nés estava a contar. Por isso, ndo usamos

28 Entrevista 10: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
29 Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmissdo heterossexual.

30 Entrevista 26: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
81 Entrevista 13: Mulher, ensino secundario, transmissao heterossexual.
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protecdo. As vezes seguintes também ndo, ja ndo fazia sentido”. 3

A existéncia de multiplos parceiros ao longo da vida € um fator que contribui
para a transmissdo da infecdo por VIH e de outras IST, na medida em que aumenta a
probabilidade dos individuos se relacionarem com uma pessoa infetada. Lopes & Fraga
(1998, p.80) especifica que o relacionamento sexual com mais de dois parceiros num
periodo de seis meses constitui um fator de risco acrescido: “Eu perguntei-lhe, porque
sabia que ele tinha muitas parceiras sexuais”*3. Outro entrevistado refere: “nunca
falaram comigo [as parceiras] sobre isso [uso de preservativo] e tive muitos casos de
uma so noite .

O consumo de substancias psicoativas, nomeadamente o alcool e drogas,
constitui outro fator que concorre para os individuos se envolverem em comportamentos
sexuais de risco. Tal ndo s6 acentua as possibilidades de ocorréncia de comportamentos
sexuais de risco, como de comportamentos violentos, gravidezes na adolescéncia e
acidentes rodoviérios (Hamburg, 1999).

De acordo com Baumgartner (2002), os individuos com historia de consumo de
drogas apresentam uma maior probabilidade de se envolverem com multiplos parceiros
e de ndo utilizarem preservativo. Do mesmo modo, o consumo de alcool também é
considerado como um fator de risco de ndo utilizacdo de preservativo nas relagoes
sexuais, 0 que, por seu turno, “aumenta o risco de infe¢do por VIH” (Idem, p.319). No
mesmo sentido, Carballo (2007) refere que as drogas tém um efeito desinibidor e, tal
como o alcool, favorece a alteracdo da percecdo do risco, tal como ilustra o seguinte
depoimento: “Tinhamos bebido antes e se calhar, por isso, ficamos mais descontraidos
e ndo pensamos mais nas consequéncias e, por isso, nio usamos preservativo”.>®

As motivacOes para 0 uso de alcool, antes ou durante o ato sexual, reportam-se a

%2 Entrevista 25: Mulher, ensino superior, transmissao heterossexual.
% Entrevista 15: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.
% Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmissdo heterossexual.
% Entrevista 10: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
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crenca de que esse consumo favorece um desempenho sexual desejavel e,
consequentemente, 0 aumento do prazer. O uso de alcool nesse contexto também esta
associado a diminuicdo da ansiedade ou da inibicdo, facilitando certos atos referidos
como dificeis de serem realizados sem o efeito de uma bebida alcoodlica (Stoner et al.,
2007): “A questdo do dlcool esti sempre associada a uma boa noite que leva na
maioria das vezes a uma boa “queca”. As miudas costumam estar bem mais tocadas do
que eu. Se estiver muito alcoolizado o meu desempenho na cama ndo é tdo bom, mas
estou sempre um pouco alegre”.%®

Os contextos e locais de encontro apontados como facilitadores para o consumo
de &lcool associado com a atividade sexual sdo 0s que estdo vinculados a atividades
sociais, principalmente noturnas, como bares, discotecas e clubes (Stoner et al., 2007):
“A questdo do dlcool é interessante. Todos os meus casos de uma so noite comegcaram
antes no bar ou restaurante com bebidas alcodlicas. N&o me lembro de estar
particularmente alcoolizado. Algumas vezes, também cheguei a consumir LSD "3

A intoxicacdo pelo alcool favorece uma diminuicdo da capacidade de avaliar 0s
riscos associados a infecdo VIH, o que dificulta a negociacdo do uso do preservativo e
facilita a disseminagdo do VIH tal como de outras IST (Kalichman et al., 1997; Stoner
et al., 2007; Castilla et al., 1999): “O alcool aqui influencia muito. Quando a gente bebe
perde a nocdo do perigo. O que é que vai acontecer por uma sO vez? Nada. Esta é
sempre a nossa ideia. Isto foi 0 que me aconteceu. A primeira vez que fui para a cama
com o meu namorado estavamos alcoolizados e ndo usamos preservativo. Depois
pensamos, bem se ja fizemos sem preservativo uma vez, entdo olha, ja esté feito. N&o

fazia sentido usar depois. Se nada tinha mudado, porque usar agora? "%

% Entrevista 9: Homem, ensino superior, transmisséo heterossexual.
87 Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmisséo heterossexual.
% Entrevista 15. Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.
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7.2. O momento do diagndstico da infecéo por VIH

Neste ponto analisamos 0 momento da descoberta do diagnostico, 0s motivos
para a realiza¢do do teste para o VIH e as suas rea¢des ao diagnostico.

Na nossa amostra, 0s entrevistados referem que fizeram o teste a infe¢do devido
a internamentos hospitalares: “Adoeci e fui até a urgéncia do hospital. Fiquei internado
por tuberculose pulmonar. Claro que tinha tuberculose, mas era uma doenca
oportunista. Quando os médicos me disseram nem quis acreditar. Pior, ndo acreditei’™,
ou por ocasido de consulta médica devido a problemas de salde decorrentes da propria
infecdo que até entdo permanecia desconhecida: “Estava constipado e nunca mais
passava e entdo fui ao médico de familia que me aconselhou a fazer o teste. Trés dias
depois vim buscar o resultado. Mas ainda néo estava pronto. Vim uma semana depois.
E estava positivo”*®; ou ainda por aconselhamento de profissionais de salide como
medida preventiva: “Fui fazer andlises de rotina e como o meu médico sabia o estilo de
parceiros sexuais aconselhou-me a fazer o teste da sida”** . Este Gltimo trecho ilustra a
importancia dos cuidados de salde primarios na prevencao da infecao.

A tomada de conhecimento ou suspeitas de seropositividade de um parceiro
sexual é outro motivo apontado para a realizagdo do teste: “O meu amigo ligou-me a
dizer que ela estava infetada. Pelos vistos quem a infetou foi falar com ela e ela estava
infetada. Fui fazer o teste no dia seguinte e também estava”.*?

O pedido de teste de VIH pode ser solicitado no local de trabalho pela medicina
do trabalho sendo necessario justificacdo e fundamentacédo, por escrito, para esse efeito,
e sO se pode realizar com o consentimento do trabalhador. O resultado ndo pode ser

divulgado, nem ser fornecido qualquer dado sobre o estado de salde do trabalhador a

% Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmisséo heterossexual.
40 Entrevista 21: Homem, ensino secundario, transmissao heterossexual.
41 Entrevista 9: Homem, ensino superior, transmissdo heterossexual.

42 Entrevista 10: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
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entidade patronal. O trabalhador apenas deve ser classificado como apto ou néo para o
desempenho da atividade laboral. Foi precisamente atraves de uma consulta da medicina
do trabalho que um dos entrevistados descobriu o diagnéstico da infe¢do: “A minha
empresa pediu-nos testes para o trabalho e realmente perguntaram-me se eu ndo me
importava de fazer o teste da sida. Eu disse que sim. Eu achava que estava tudo bem. E
olhe, foi 0 maior susto e a maior vergonha da minha vida quando veio positivo”.*?

Importa salientar que nenhum dos entrevistados realizou o teste por iniciativa
prépria como medida profilatica.

Perante o diagndstico, o individuo confronta-se com uma situagdo passivel de
mudar profundamente o significado que ele atribui as suas vivéncias, projetos e planos,
ameacando a estabilidade da sua identidade. Para além da necessidade de reinterpretar
0s acontecimentos de vida, ele enfrenta sentimentos de revolta e desiluséo, dor e luto de
um futuro projetado, por outras palavras, “a noticia de seropositividade provoca um
processo de luto inerente ao facto de se saber que nao ¢ mais saudavel” (Guerra, 1998,
p.38). No presente estudo, constata-se que 0s entrevistados reagiram de maneiras
diferenciadas ao diagnostico.

A ideia de morte e letalidade €, desde, logo, uma das reacBes mencionadas:
“Queria morrer. Construi uma vida para agora morrer. Eu queria morrer e o
diagnéstico era de morte”** Assim, em alguns individuos, a reagdo perante o
diagndstico foi pensar que estavam perante uma morte iminente: “Senti-me muito mal.
Pensei por termo a vida. Depois como chefe, sou uma pessoa conhecida. O mundo
desabou. Caiu-me tudo em cima. O que vou fazer? ™

Alguns autores (Crossley, 2000, Baumgartner, 2002), denominam a primeira
fase do processo de adaptagdo a doenca como “dilema desorientador” (p.79).
Schonnesson (2000) refere que nesse momento, os individuos comegcam a questionar-se

sobre o valor da sua existéncia humana e as suas preocupacgdes existenciais centrais séo

43 Entrevista 26. Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
4 Entrevista 11: Mulher, ensino secundario, transmissao heterossexual.

45 Entrevista 26: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
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o sentido, a morte, a liberdade e o isolamento: “Estava muito revoltado, acima de tudo
comigo. Senti-me muito sozinho e vazio. N&o sabia quem era, s6 o que fora, e que ndo
era nada parecido”.*®

Varios estudos (Sequeira et al., 2009; Ribeiro et al., 2014, Costa, 2014) indicam
que os individuos aos quais foram diagnosticadas doencas de foro fisico enfrentam um
conjunto de desafios relacionados com as suas concegdes pessoais do self, do corpo e do
mundo: “Quando soube o diagndstico, ndo queria acreditar. Senti-me suja. Senti-me
mal” .’

Paul & Fonseca (2001), Fischer & Traquino (2006), avangam com o conceito de
“disrup¢do biografica” para caracterizar o potencial impacto desorganizador, ao nivel
fisico e psicoldgico, que uma doenca como a infecdo VIH pode causar no individuo:
“Foi uma angustia muito grande para mim. Decretaram-me a morte. E depois fiquei
sem saber o que fazer. (...). Fiquei muito triste. Ndo sabia o que fazer. Estava
perdida”.*® Um dos entrevistados refere, inclusive, que o diagnostico lhe causou um
sentimento de alienacdo: “Deixei de sentir. Comecei a consumir para ndo pensar nisso.
Fui sem abrigo, ndo tomava banho. Perdi tudo » 49

A negacdo do diagnostico é outra reacdo mencionada: “A primeira reacgao foi de
choque. Estive em negacdo. S6 passado uma semana € que comecei a aceitar melhor. A
culpa foi nossa. Estivemos dois anos ainda em negacdo, o que fez com que néo
tomdssemos a medicacdo e acabei por ficar aqui internado”.>°

Para outros entrevistados, o diagnostico era uma realidade esperada devido ao
facto de terem tido comportamentos sexuais de risco: “O choque ndo foi muito grande.

N&o estava a espera, mas ha coisas bem piores. Fiquei meio abananado nas primeiras

46 Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmissao heterossexual.
47 Entrevista 15: Mulher, ensino superior, transmisséo heterossexual.

“8 Entrevista 3: Mulher, ensino superior, transmisséo heterossexual.

49 Entrevista 20: Homem, ensino basico, transmissdo heterossexual.

% Entrevista 16: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
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horas, depois tentei falar com os meus amigos mais préximos. ">

7.3. Viver com a infe¢éo VIH

7.3.1. Revelacdo vs. Ocultacdo: o receio de discriminacao

Neste subponto debrucamo-nos sobre o facto de os entrevistados revelarem ou
n&o a sua seropositividade, a quem o fazem e quais 0s motivos dessa deciséo.

Vérios podem ser os motivos que influenciam a decisdo de as pessoas que vivem
com a infecdo por VIH revelarem, ou ndo, a sua condicdo seroldgica. Derlega et al.
(2002), elencaram um conjunto de razdes que estdo na base da decisdo da revelacdo do
diagndstico e que podem igualmente ser identificadas nas entrevistas realizadas na
presente investigacdo. Uma dessas razfes reporta-se a oportunidade de catarse, de
partilhar as emocGes com alguém: “Contei a muita gente. Todos os meus melhores
amigos sabem. Reagiram sem grandes preocupacdes e sem grandes dramas. Também ja
estavam a espera sdo pessoas que me conhecem de longa data. E da parte deles nédo
houve afastamento, nada. Por op¢do a minha a familia ndo soube de nada’>* A
revelacdo pode ser igualmente um meio para 0s sujeitos obterem apoio para cuidados
sociais e/ou de saude na sua rede doméstica ou de amigos: “Tive de contar a minha
mae, para poder levantar a medicacdo por na altura ser menor. Mas ficou sempre entre
nos. E depois de ter feito 18 anos, é como se ela ndo soubesse de nada. Nunca mais
falamos sobre isso 2.

Outro motivo referido por Derlega et al. (2002) e que foi igualmente observado
nas entrevistas, prende-se com o sentido de responsabilidade face aos outros, em
particular com as pessoas com quem se tem comportamentos de risco ou relacfes

sexuais: “Contei logo a minha mulher. Ela também tinha de fazer o teste. E também tem

51 Entrevista 20: Homem, ensino bésico, transmissdo heterossexual.
52 Entrevista 19: Homem, ensino superior, transmissédo homossexual.
53 Entrevista 29: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
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isto. Pensei que ela me deixasse, mas ndo deixou. Ficou sempre comigo”.>*

Derlega et al., (2002) avangcam ainda com outros motivos, mas que ndo foram
mencionados pelos entrevistados, nomeadamente o desejo de informar os outros sobre o
seu estado serologico como uma forma de expressar maior intimidade com alguém.

Por oposicdo, situam-se os individuos infetados que decidem ocultar o
diagndstico por receio de discriminagdo e, por essa razdo, controlam quem pode ter
conhecimento do diagnéstico: “Nunca me senti discriminada porque nunca contei a
ninguém que me pudesse discriminar. Tenho a certeza que se as pessoas soubessem o
iriam fazer. Faz parte da natureza humana. Afastar o que ndo conhecemos e com o qual
ndo nos queremos identificar”.>® A0 receio de discriminagdo, junta-se 0 medo da
rejeigdo: “Senti vergonha de dizer o que tenho. N&o se pode contar a ninguém. Se eu
contasse todos iam deixar de falar comigo”.*®

Outros entrevistados referem que optam por ndo revelar a pessoas da sua rede
familiar por considerarem que se trata, de certa forma, de uma questdo privada: “Ndo
contei a familia. Ninguém tem que saber™’. Noutros casos, fazem-no para proteger os
familiares do impacto dessa informacéo: “S6 sabemos os dois. Eu ainda contei ao ex-
namorado que tinha tido antes dele, mas de resto nenhum dos dois contou nada a
ninguém. E ndo podemos. Os nossos pais ja sdo doentes como é que eles ficariam se
soubessem? famos mata-los mais depressa. Ndo ha necessidade. N&o os quero
preocupar com isso. Iriam logo culpabilizar-me por ser homossexual como: “eu avisei-
te”. Enquanto as coisas correrem mais ou menos bem eles ficam de fora” > Alguns

entrevistados admitiram também dificuldades ao nivel pessoal e relacional para partilhar

54 Entrevista 28: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
% Entrevista 6: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.

% Entrevista 2: Mulher, ensino basico, transmissdo heterossexual.

57 Entrevista 20: Homem, ensino bésico, transmissdo heterossexual.

%8 Entrevista 17: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
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o diagnéstico: “Ndo tive coragem para contar a ninguém” >° (cf. Derlega et al., 2002).
7.3.2. Experiéncias de discriminacao

Neste subponto tentamos perceber se o0s entrevistados se sentiram descriminados
por forca da sua condigdo seroldgica. Com efeito, as pessoas que vivem com a infecéo
por VIH continuam, ainda hoje, a ser alvo de estigma social, o que tem muitas
implicacdes na vivéncia da doenca, tal como se ilustra no seguinte testemunho: “Ndo
senti que ficasse uma nova pessoa, mas sei que trago um rétulo comigo e isso impede-
me de avancar. A minha vida parou. Rotulo da doenca e rétulo de estar com outro
homem. A sociedade ainda nao aceita”.®°

A infecdo por VIH foi socialmente definida como a doenca dos grupos
marginalizados. Esta associacdo levou a generalizacdo de uma atitude de rejeicdo das
pessoas que vivem com a infecdo VIH. N&o obstante, a maioria das pessoas terem
atualmente conhecimentos sobre os meios de transmissdo, por ser uma doenca
incuravel, progressiva e transmissivel, os portadores da infecdo por VIH sdo
frequentemente estigmatizados persistindo receios de contdgio: “Se me senti
discriminado? Muito. Quando soube da minha doenca eu sentia-me bem fisicamente.
Por isso, para esquecer um pouco a desorganiza¢do da minha vida e o meu luto tentei
ir trabalhar. Quando 14 cheguei nem me deixaram passar a porta da entrada. Vi 0 meu
patrdo com um lenco na boca a dizer-me que eu ndo podia trabalhar mais ali .

Os entrevistados revelam ter vivenciado situacbes de discriminacdo em
diferentes contextos sociais, designadamente no contexto familiar: “Ndo disse nada a
ninguém nessa altura. Tenho um cunhado que é médico e falei com ele e com a minha

irma. Nao reagiram muito bem. Fui discriminada ”62- no contexto laboral: “As coisas

59 Entrevista 11: Mulher, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
80 Entrevista 17: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
®1 Entrevista 8: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.

62 Entrevista 3: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.
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no trabalho estavam esquisitas. Deixei de ser chamado para julgamentos, as pessoas ja
ndo recorriam a mim e, sim, sei que era porque sabiam que eu estava infetado. C4. é
um meio muito pequeno onde todos se conhecem... a minha vida como a conheci tinha
acabado. A isto eu chamo discriminacdo. Nao houve ninguém que tenha falado com
normalidade "®3; nos espacos de lazer: “Sim, ja fui discriminada, até nos sitios onde
fazia as refei¢fes. Eu comia sempre em pratos descartados. Ainda hoje quando vou ao
café marcam a minha chavena”®; bem como no contexto de prestacdo de cuidados de
saude: “Senti discrimina¢do principalmente pela classe médica. Nao, obviamente, estes
médicos de doencas infeciosas que estdo habituados com a doenca, mas quando vou a
um hospital e digo a minha doenca. Comeca logo pelas enfermeiras que péem dois
pares de luvas, passando pelos médicos que se afastam. Esta resisténcia mostra que tem
pouca informacdo e que ndo querem evoluir. As vezes ndo me apetece é contar. Mas
tenho de contar aos médicos "®°.

De igual modo, nos encontros sexuais a maioria dos individuos opta por ndo
revelar o seu estatuto serologico: “Ndo digo as miudas que estou infetado porque isso
sO ia fazer com que fossem embora. Mas elas também estdo infetadas e nunca me

disseram?.%6

7.3.3. Impacto do diagndéstico nos comportamentos sexuais

Uma dimensdo abordada nas entrevistas prende-se com o impacto do
diagnostico de seropositividade para o VIH na vida sexual dos individuos. Assim, neste
subponto analisamos os discursos das pessoas que vivem com a infecdo no dominio das

praticas sexuais, as suas reacdes e sentimentos.

63 Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmisséo heterossexual.
64 Entrevista 27: Mulher, ensino basico, transmissdo heterossexual.
65 Entrevista 18: Homem, ensino superior, transmiss&do homossexual.

% Entrevista 9: Homem, ensino superior, transmissdo heterossexual.
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A vivéncia sexual, que até entdo tinha uma componente recreativa e de prazer,
passa a ser entendida como responséavel por uma doenca sem cura. A infe¢do conduziu
assim a uma mudanca da percecdo da sexualidade levando estes individuos a viverem
com o dilema de, por um lado, poderem transmitir 0 virus a outras pessoas, sobretudo se
ndo adotarem qualquer tipo de protecdo e, por outro, de se manterem sexualmente
ativos. A resolucdo deste dilema passa pela consciencializacdo da prética de sexo
seguro, mesmo sabendo que este envolve alguma incerteza e risco (Hoffmann, 1991).

Existem varios fatores que condicionam a alteracdo do comportamento sexual.
Importa salientar que o facto de um individuo ter passado a assumir comportamentos
sexuais seguros, tal ndo é sindonimo de auséncia de problemas e de satisfagdo no plano
sexual.

Os entrevistados indicaram mudanca dos comportamentos sexuais apds o
conhecimento da infecdo, traduzida, por exemplo, na reducéo da frequéncia da atividade
sexual: “Evito 0 mais possivel ter relacdes sexuais. Deixou de ter a importancia que eu
lhe atribuia®"; ou na opcao pela abstinéncia sexual. Esta €, de facto, a Ginica pratica que
traduz uma seguranca de 100%, uma vez que ndo havendo contacto sexual ndo podera
haver transmissdo do virus por esta via (Caetano, 2000): “Depois de saber o diagnostico
fiquei abstinente”.®®

Nas situacbes em que o meio de transmissao do virus foi por via sexual, a pessoa
infetada pode sentir-se culpada em relacdo a sua sexualidade, sentimento que é
reforcado nos casos em que sdo assumidos comportamentos homossexuais (Teixeira,
1993; Odgen, 2004). Paralelamente, a doenca pode ser encarada como punicdo pela
transgressao de regras morais e sociais heteronormativas, levando a inibicdo do desejo
sexual e, consequentemente, a abstinéncia de relac6es sexuais (Teixeira, 1993).

O diagnostico gera, muitas vezes, reacdes depressivas, as quais podem conduzir
a uma perda de libido (Grilo, 1998, p.16). No mesmo sentido, Caetano (2000, p.151),

refere que “as pessoas muitas vezes tém sentimentos de culpa, que lhe afetam o humor e

67 Entrevista 14: Homem, ensino superior, transmiss&do homossexual.
%8 Entrevista 18: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
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a vida afetiva, sendo frequente o desinteresse pela vida sexual”, tal como se ilustra no
seguinte testemunho: “So posso estar com a minha mulher. Mas se quer que lhe diga ja
perdi o tesdo todo. N&o sei se € por ela ou pelas mulheres. Agora sinto-me cansado.
Estou pronto para ir”.%°

A utilizagdo constante do preservativo apds o conhecimento da infe¢do constitui
outra alteragdo importante na vida dos entrevistados a nivel sexual. O sentido de
responsabilidade perante os outros constitui um dos fatores motivadores da préatica de
SEeX0 seguro: “Agora claro que uso sempre 0 preservativo, desde que sei que estou
infetada ™. O uso do preservativo tem sido a estratégia preventiva mais eficaz no caso
de transmisséo sexual da infecdo por VIH (Caetano, 2000; Carballo, 2007): “Como ndo
conto a ninguém uso sempre preservativo. Nao quero saber se quem estd comigo se esta
infetado ou ndo, porque comigo é sempre com preservativo”.”* No entanto, se este ndo
for utilizado sempre de forma consistente e nas diferentes praticas sexuais, deixa de
constituir um método seguro de protecdo da transmissdo da infecdo (Alvarez, 2005, p.
50), colocando em risco 0s parceiros bem como os proprios individuos, na medida em
que podem ser infetados com outras IST: “4 nivel sexual pouco mudou. As vezes tenho
comportamentos preventivos, mas ndo sempre. Em casa mudou. Tenho mais cuidados
com a familia. Quando faco barba e tudo, tenho mais cuidados a nivel do sangue.
Tenho cuidados redobrados”."

Um outro aspeto referido pelos entrevistados sobre as mudancas na vida sexual
apos o diagnostico prende-se com a diminuigdo do nimero de parceiros sexuais: “Desde
entdo, que sei que estou infetado, ndo tive muitas mais companheiras. Fico agora so

com mais uma. Mas as relacdes esporddicas que tenho sdo todas protegidas” ™. Para

8 Entrevista 23. Homem, ensino médio, transmissdo heterossexual.
0 Entrevista 11: Mulher, ensino secundario, transmissao heterossexual.
L Entrevista 29: Homem, ensino secundario, transmissédo homossexual.
2 Entrevista 20: Homem, ensino bésico, transmissdo heterossexual.
3 Entrevista 26: Homem, ensino secundario, transmisséo heterossexual.
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estes, essa opgdo € entendida como um comportamento de protecdo, pelo facto de
reduzir a probabilidade de terem relagcdes sexuais com um parceiro infetado (Alvarez,
2005, p.82).

Uma das entrevistadas referiu que o parceiro optou por ndo usar preservativo
mesmo perante o risco de infegdo: “Tentei mudar 0s meus comportamentos depois de
saber que estava infetada. Mas 0 meu companheiro sempre recusou. Por mim usava.
Ele nunca quis. Mesmo nas consultas de doencas infeciosas estavam-nos sempre a dizer
para usar preservativo e ele disse sempre que ndo ia usar”.’*

Mas, por vezes, os individuos nos seus encontros sexuais confrontam-se, por um
lado, com a vontade expressa do parceiro em ndo utilizar preservativo e, por outro, com
a necessidade de manter oculto o diagnostico, pelo que essas situacdes podem constituir
momentos em que decidem ndo utilizar preservativo, mesmo sabendo que existe risco
de infecdo. No entanto, a responsabilidade ¢é transferida para o outro: “Tenho medo de
infetar alguém. Uso sempre camisinha agora, mas é estranho, porque muita mulher ndo
quer que eu use, mas eu também ndo quero contar. Por isso, as vezes que eu nao uso a

culpa é delas”."

7.3.4. Aimportancia da esfera laboral para as pessoas infetadas por VIH

Nas sociedades assalariadas, ndo obstante as zonas cinzentas criadas pela
precariedade laboral actual, o trabalho continua a ser fundamental por ser gerador de
identidades inclusivas, ou seja, continua a reconhecer-se o seu lugar central na
construcdo de identidades (individuais, politicas e juridicas) e na integracdo social dos
individuos (Dias & Cruz, 2010, p. 182). Assim, a participacdo no mercado de trabalho e
o direito ao trabalho pago € considerado como um meio essencial para a seguranca
econdémica dos individuos, mas também como uma fonte de significados e de

construcdo de identidade pessoal e social. Osburn (2006), por exemplo, retrata a

™ Entrevista 1: Mulher, ensino basico, transmissdo heterossexual.
S Entrevista 28: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
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importancia de ser socialmente valorizado para que as pessoas possam usufruir de uma
vida com dignidade, respeito, aceitagdo, sentido de integracdo social, entre outros
aspetos. Neste sentido, o autor identifica duas classes de pessoas: as que ja estdo
desvalorizadas socialmente e as que estdo na eminéncia de serem desvalorizadas
podendo ser consideradas como desviantes, diferentes ou até incompetentes (p.22).

O trabalho constitui uma parte crucial do destino da maioria da populagéo, pelo
que ser socialmente Util é encarado como a Unica maneira de estar no mundo (Osburn,
2006). Mas, apesar de ndo ter perdido importancia, o trabalho, nas nossas sociedades,
perdeu muito da sua consisténcia, designadamente o seu poder de protecdo. Esta questdo
é particularmente sensivel entre as pessoas que, por razdes de salde, perdem
oportunidades de trabalho ou sdo, inclusivamente, despedidas, como pode ser o caso dos
portadores da infecdo por VIH. A infecdo representa, na maioria das vezes, uma ameaca
as referéncias identitarias dos trabalhadores promovendo biografias de risco (Beck,
2000, p.87) e fazendo com que os seus percursos individuais se tornem, a0 mesmo
tempo, mais irregulares e inseguros (Dias & Cruz, 2010, p.183).

Neste sentido, no presente subponto, analisamos as vivéncias e as representacfes
sobre o trabalho veiculadas pelos nossos entrevistados. Segundo estes, as pessoas que
vivem com a infe¢do VIH séo confrontadas com a possibilidade de serem socialmente
desvalorizadas tanto pela perda funcional, como pela visibilidade da doenca: “Tento ser
0 mais normal possivel sem mudar comportamentos nenhuns para que ninguém perceba
nada, para ndo desconfiarem. Mas a verdade é que me sinto mais fraco. Ja ndo tenho a
mesma capacidade”."

O trabalho constitui, nas sociedades contemporaneas, um dos pilares da
composicdo da identidade social dos sujeitos, com impacto na sua qualidade de vida
fisica e mental. Varios estudos realizados (Brooks & Klosinski, 2004; Castro, 2007)
concluem que os individuos infetados com VIH que estdo empregados tém uma melhor
qualidade de vida face aos que estdo desempregados. De acordo com Brooks e

Klosindki (2004), o trabalho permite que os individuos infetados tenham uma rotina

8 Entrevista 20: Homem, ensino bésico, transmissdo heterossexual.
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estruturadora de um quotidiano pautado pela normalidade e com significado. Por sua
vez, segundo Albuquerque & Oliveira (2001), para estes individuos o trabalho assume
uma centralidade nas suas vidas permitindo uma melhor gestdo da doenca, na medida
em que garante uma fonte de rendimento, fundamental para aceder a cuidados de saude.
Paralelamente, através do trabalho as pessoas que vivem com a infecdo sentem que tém
um papel ativo na sociedade desvinculando-se do papel de doente, como referem os
seguintes entrevistados: “O trabalho distrai-me do problema”"’; “Trabalhar, trabalhar;
trabalhar. Sou trabalhadora e nédo doente”.’®

Por contraposi¢do, para alguns individuos, a infecdo VIH significa uma
incapacidade para o trabalho e, consequentemente, ser dependente: “Pensar em
trabalhar, para qué? Pus a reforma por invalidez logo. Sou doente, com os dias
contados. Nao vale a pena fazer planos. Depois, os dias passaram e eu ndo morri. Mas
s6. Nunca mais fiz planos”."

Os relatos de alguns entrevistados revelam que em algum momento da sua vida
apos o diagnostico depararam-se com espacos de trabalho transgressor, que impuseram
barreiras, expuseram preconceitos e os discriminaram tendo sido, por isso, alvo de
segregacdo social: “Ndo trabalhei depois de estar infetada. Recebo reforma por
invalidez. Nado me aceitam. Sempre trabalhei em restaurantes, ndo me aceitam. Tenho
isto. Ndo se pode trabalhar em lugar nenhum” %

O estudo realizado por Dias (2015) mostrou que existe uma discriminacdo no
trabalho sofrida pelas pessoas que vivem com a infecdo por VIH devido as consultas
frequentes, aos efeitos da medicacdo e a simples existéncia da infe¢do, o que conduz,
muitas vezes, a demissdo pela entidade patronal ou pelos proprios, por ndo suportarem a

pressdo do estigma face a sua condigdo sorologica: “Com a rea¢do dos meus colegas

" Entrevista 15: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.

'8 Entrevista 3: Mulher, ensino superior, transmisséo heterossexual.

8 Entrevista 29: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
8 Entrevista 5: Mulher, ensino médio, transmisséo heterossexual.
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comecei a sentir-me um monstro. As pessoas tinham medo de mim. N&o aguentei muito
tempo e despedi-me. N&o conseguia estar a trabalhar com gente que me considera um
bicho .8t

A ocultacdo da condicdo sorologica nas diferentes esferas da vida, seja social,
afetiva, sexual e laboral, é justificada como sendo necessaria. No meio laboral, em
particular, justifica-se pela necessidade de manutencdo do emprego, por receio dos
individuos serem alvo de preconceito, discriminacdo e afastamento por parte dos
colegas, tornando-se o ambiente de trabalho de tal forma indspito que os leva ao
despedimento (Dias, 2015): “No trabalho ndo contei a ninguém, e nem pensar em
contar. E um ambiente muito competitivo. Embora tenha muito receio que se possa
descobrir. Principalmente porque de dois em dois anos tenho de fazer analises na saude
ocupacional. E fico sempre aterrorizado nessas alturas, com medo que se saiba. Tenho
a certeza que se souberem me despedem imediatamente”.%?

Ser corpo Util configura-se como uma possibilidade de ter maior aceitabilidade
social, sobretudo para as pessoas infetadas. Nesse sentido, pode-se afirmar que o corpo
passa a ser a identidade da pessoa, que é julgada pela sua aparéncia e pelos valores que
a cercam. O que é visivel no corpo define a pessoa como sujeito social, pois é o que lhe
da fisionomia (Le Breton, 2016), fazendo com que estes individuos convivam com o
medo do preconceito e do estigma, face a possibilidade de ser revelada a infecdo, a
qualquer momento, por meio das mudanc¢as que o seu corpo pode sofrer. Um corpo
doente esta atrelado a um julgamento de valor, em que “estar doente significa ser nocivo
ou indesejavel ou socialmente desvalorizado” (Canguilhnem, 2000, p.83). Esta
representacdo estd associada ao estigma de inutilidade, na qual a relacdo entre corpo
doente e corpo inutil para o trabalho compromete a autossuficiéncia econémica, como
ilustra o seguinte testemunho: “Achei que ja ndo tinha capacidade para trabalhar e

entdo despedi-me. Os meus pais pagam-me tudo. E como sabem que estou doente

81 Entrevista 26: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
82 Entrevista 18: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
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aceitam que ndo trabalhe "%

7.3.5. Olhar o corpo apds o diagndstico

Numa perspetiva holistica percebemos a influéncia que a representagdo do corpo
tem no bem-estar psicoldgico da pessoa que vive com a infecdo por VIH, na medida em
que a concecdo pessoal do corpo desempenha um papel crucial na construcdo identitaria
e na maior ou menor aceitacdo dos efeitos fisioldgicos da infecdo. Mas 0s corpos
também sdo afetados por processos sociais, que sdo eles proprios influenciados pelo
género, pelo que ndo “podemos pensar em arranjos sociais de género como mero efeito
que flui de propriedades do corpo. Eles também precedem o corpo, formando as
condicBes em que este se desenvolve e vive” (Connell & Pearse, 2015, p.93).

Os corpos sdo igualmente produtos de praticas disciplinares, por outras palavras,
a “biologia curva-se ao furacdo da disciplina social” (Idem, p.95). Esta perspetiva foi
defendida por Foucault (1977) que nos mostra como a sujeicdo a dietas, exercicios,
drogas e outras préaticas sdo veiculadas por instituicbes importantes (e.g. escola, saude.
media) com vista a produzirem corpos gendrificados. E quando a disciplina social ndo
pode produzir este efeito, a faca pode (Connell & Pearse, 2015, p.93), seja por razbes
estéticas, seja por razGes de doenca, como é o caso da infecdo por VIH. Acima de tudo
0s corpos tém que corresponder as imagens e formas masculinas e femininas
socialmente idealizadas.

Os corpos podem participar de regimes disciplinares ndo porque sdo doceis, mas
porque sdo ativos, procuram prazer, experiéncia e transformacdo (e.g. as subculturas
sadomasoquistas). Os corpos sdo igualmente rebeldes e dificeis. Sdo vulneraveis a
epidemias de doencas, como € o caso da infecdo por VIH, um dos grandes desafios do
nosso tempo, que “se entrelaga com relagdes corporificadas de género e praticas de
género de ambito global, desde a violéncia as formas de sexualidade” (Connell &
Pearse, 2015, p.97).

Ora quando o corpo comega a expressar vulnerabilidade a doenca, o individuo

8 Entrevista 10: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
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tem que lidar ndo s6 com o sofrimento fisico, mas também com o medo da perda do
sentido da sua identidade de género e dos seus limites (Baumeister, 1994): “Sou um
zombi. Nao vivo realmente no meu corpo. Nada me parece real, nada parece que
importa” &

A imagem corporal corresponde a representacdo mental que a pessoa tem do seu
corpo e que é dada pelas sensacdes e impressdes que se sente no presente ou se sentiu
no passado. Engloba, além das estruturas biopsiquicas, estruturas relativas as
experiéncias e interacdes vividas e os valores culturais e sociais. Assim, qualquer
percecdo de mudancga que altere a imagem corporal que o sujeito tem de si mesmo,
implica a alteracdo de uma ou mais dessas estruturas, podendo ser refletida na forma
como esta pessoa se relaciona com o mundo e na vivéncia da sua corporeidade
(Claudine, 2004): “Eu tenho nojo do meu corpo. Ele denuncia-me. Toda a gente olha
para mim e sabe o0 que eu tenho. Porgue é que isto aconteceu comigo? Eu ndo merecia.
Agora isolo-me. Ja quase nem saio de casa’.®®

O corpo, por meio das mudancas percebidas ap6s a descoberta da infecdo e o
uso da medicacdo, passa a ser o locus da relacdo visibilidade/invisibilidade da doenca
que traz dicotomias como revelacdo/segredo e aceitacdo/preconceito a partir das suas
proprias experiéncias e representacfes sobre a infecdo. As mudancas corporais sao
relatadas de forma significativa pelas pessoas que vivem com a infecdo por VIH
alterando a sua percecdo da imagem corporal, principalmente, quando existe o
diagndstico de lipodistrofia.

A lipodistrofia é caracterizada por alteracbes no metabolismo glicémico,
resisténcia a insulina e a dislipidemia, aléem de conduzir a distribuicdo anormal de
gordura corporal, percebida visualmente pelo afinamento dos bragos e pernas, leva a
acumulacdo de gordura na regido central e dorsal. A lipodistrofia define um marco da
infecdo VIH, causando impacto no bem-estar psicossocial, traduzido em problemas nas

relagbes pessoais e familiares e, nalguns casos, no comprometimento da adesdo ao

84 Entrevista 29: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
8 Entrevista 2: Mulher, ensino béasico, transmissdo heterossexual.
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tratamento: “O nosso maior medo ¢ que desse para perceber que éramos doentes.
Porque antigamente via-se. Nos conseguiamos perceber. Se isso acontecesse connosco,
ndo iriamos aguentar, principalmente nés que trabalhamos com o puablico. Gracas a
Deus que ndo ficamos assim. Chegamos imensas vezes a olharmo-nos ao espelho a ver
se viamos mudancas fisicas. Felizmente nunca aconteceu”.® O que aqui esta em causa
é a propria destruicdo do campo fisico do corpo como uma forma de manutencéo,
demonstracdo e perpetuacdo da imagem socialmente compartilhada do corpo masculino

saudavel.

7.3.6. Identidade: reforco ou novas configuragdes?

Neste estudo procuramos, de igual modo, conhecer a forma como o individuo
representa discursivamente a sua experiéncia e como (re)constréi uma narrativa
coerente que lhe permita criar sentido para a experiéncia de ser portador de VIH. Neste
ponto, apresenta-se a avaliacdo que 0s sujeitos fazem sobre a condicdo de ser
seropositivo enguanto elemento (re)configurador da sua identidade.

Um primeiro discurso que se destaca prende-se com a percecao de que a infecao
ndo implicou uma reestruturacdo da identidade dos sujeitos: “Ndo senti que eStava a ter
uma nova identidade. Encaro-a [a infecdo] como uma doenga crénica. Eu trabalho
numa medicina, por isso, para mim até ¢ melhor do que ter Parkinson ou alguma outra
deméncia e, se calhar, até mesmo diabetes ou insuficiéncia renal. Eles morrem de
infecdo renal e eu de VIH. E s6 isso. Ponto final, ou ndo”. %

Alguns entrevistados consideram que o diagndstico ndo produziu alteracdes na
sua identidade, na medida em que ndo provocou ruturas significativas com a vida que
tinham antes da infe¢ao: “N&o passei a ser uma nova pessoa. Passei a ter algo que nédo

queria, mas ndo mudei. Continuo a experimentar coisas novas. Mas sem me p6r em

8 Entrevista 17: Homem, ensino secundario, transmissdo homaossexual.
87 Entrevista 19. Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
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risco ou por os outros em risco”. % Este discurso é marcado pela normalizagio, em que
sdo minimizados os efeitos da doenga: “N&@o, ndo mudamos por sermos infetados. Eu
sinto-me igual. Andei mais triste por saber que estava infetado, mas ndo mudou a
minha identidade. Ninguém olha para mim e diz que eu tenho problemas e que estou
infetado” &

Identifica-se um outro grupo de individuos para os quais a infecdo produziu uma
nova identidade pessoal, na medida em que sentem que o0 seu bem-estar psicolégico foi
afetado tornando-se, por isso, pessoas mais tristes e deprimidas: “Defino-me como uma
pessoa calma, amigo do seu amigo, minimamente inteligente, mas que ndo é
verdadeiramente feliz. E esta infelicidade deve-se muito ao VIH . Atendendo a este
fator, o acompanhamento psicoldgico destes individuos € importante: “Estou em
acompanhamento psiquiatrico aqui no hospital, por me continuar a sentir perdido.
Felizmente nunca mais tive nenhuma doenca oportunista e estou a dar-me bem com a
medicagdo”.%*

A infecdo implicou uma recomposicdo da identidade no dominio da
sociabilidade, com os individuos a procurarem voluntariamente um isolamento social
convivendo menos com familiares e amigos: “Senti que passei a ter uma nova
identidade. E dificil de definir, mas sinto que sou mais isolado. Que me fecho cada vez
mais. Convivo pouco”.% Para alguns, esse afastamento decorre do receio que 0s outros
descubram o diagnéstico. Assim o medo da revelacdo constitui um elemento
estruturador da identidade dos portadores de VIH: “A4 minha vida é normal. Nao tenho
tanto entusiasmo como tinha antes. Mas sei que é algo interno. Felizmente ninguém

sabe que estamos infetados sem que a gente diga e eu ndo digo. Sinto-me mais triste,

8 Entrevista 22: Mulher, ensino médio, transmissdo heterossexual.

8 Entrevista 16: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
% Entrevista 18: Homem, licenciado, transmissdo homossexual.

91 Entrevista 12: Homem, mestrado, transmissdo heterossexual.

%2 Entrevista 14: Homem, licenciatura, transmissdo homossexual.
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mas é porque sei 0 que Se passa, mas 0s meus amigos e colegas acham que é trabalho a
mais. N&o desconfiam minimamente”.% Neste sentido, uma entrevistada refere: “Fiquei
mais fechada. Deixei de sair tanto depois de saber o diagnostico. Mudei. Quero ir para
sitios mais calmos, diferentes. Afastei-me de alguns amigos de medicina e farméacia
para ndo suspeitarem. Agora estou mais calma porque estéa tudo bem com o namorado.
Estamos os dois no mesmo barco. No inicio afastei-me muito. N&o queria que ninguém
soubesse” %

Identifica-se nas narrativas um sentimento de perda de um passado saudavel e
que contrasta com um presente marcado pelo facto de se ser portador da infecdo. Mas
simultaneamente, a consciéncia da vulnerabilidade do corpo impele 0s sujeitos a
comportamentos que garantam, o mais possivel, protegerem-se de eventuais impactos
no seu estado de satde: “Claro que muda. Muda sempre. E algo que estd no nosso ADN
como a cor dos olhos ou assim. Mas como ndo contei nem a familia, nem no trabalho e
como néo tive nenhuma infecdo oportunista, consigo comportar-me de igual maneira.
O que muda mais é o nosso intimo. O cuidar de nos melhor, tipo comer o mais
saudavelmente possivel e depois a nivel das relacBes sexuais. Nunca mais tive relacdes
sexuais sem preservativo”.% Nao obstante a frustracdo perante a doenca, os individuos
focam-se na necessidade de se cuidarem e de se protegerem por forma a preservarem,
da melhor forma possivel, o seu estado de saude: “Ninguém gosta de passar de cavalo
para burro. Mas tem de ser. Tenho de me proteger e ndo ficar reinfectado” %

Uma outra linha do discurso dos sujeitos sobre o impacto da doenga na
identidade centra-se na sexualidade e na capacitacdo exigida aos individuos de uma
responsabilidade perante os outros ao nivel do risco de transmissdo da infecdo: “Nova

identidade, sem davida. Agora em vez de ser sO eu, sou a pessoa que tem o VIH, que

% Entrevista 8. Homem, doutoramento, transmissdo homossexual.
% Entrevista 15: Mulher, ensino superior, transmisséo heterossexual.
% Entrevista 6: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.
% Entrevista 9: Homem, ensino superior, transmisséo heterossexual.
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deixou de ser livre nas suas escolhas porque tem que pensar nos outros. Se me apetecer
ter sexo tenho de pensar mais no outro do que em mim e muitas vezes acabo por perder
a vontade. As coisas alteraram-se sim. Ainda é muito cedo, até para mim, para também
perceber o que quero. Por isso, se calhar a maior alteracdo estd dentro de mim”.%
Outro entrevistado refere igualmente esta atitude: “A minha vida ndo modificou desde
que sei o diagnostico. A ndo ser os comportamentos de risco, ai tive mesmo de mudar,
foi a tinica mudanga que tive. De resto continuo a fazer tudo normal”.%®

Outros entrevistados focam-se na redefinicéo identitaria, referindo que passaram
a ser pessoas diferentes por causa da doenca, com referéncia ao corpo e a mente,
havendo uma disjuncdo entre as necessidades emocionais por oposicdo as materiais:
“Nao me defino. Tento viver cada dia e ser melhor pessoa em cada dia. Felizmente ja
ndo me lembro todos os dias que estou infetado”.99 Por seu turno, outro entrevistado
refere: “Hoje tenho uma identidade de pessoa seropositiva. E sempre que olho ao
espelho, é o que o espelho me diz. Veja o meu aspeto”.*°°A infecéo pode levar, de igual
modo, os individuos a sentirem que cairam num vazio total, por forca da acumulacéo de
um conjunto de fatores desestruturadores: “Perdi a minha identidade, ndo fiquei com
uma nova. Eu nédo era nada. Era um farrapo. Agora sou ex-toxicodependente e doente.
Mas a sociedade tem medo de mim. Perdi tudo. Tenho as marcas no corpo da sida e da

droga. Nem dentes tenho para poder comer”.1%

7.3.7. Olhar o futuro com (sero)positividade

Neste subponto damos a conhecer os planos que os entrevistados tém para o seu

" Entrevista 7: Mulher, ensino superior, transmissdo heterossexual.

% Entrevista 26: Homem, ensino secundario, transmisséo heterossexual.
% Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmisséo heterossexual.
100 Entrevista 8: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
WIEntrevista 20: Homem, ensino basico, transmisséo heterossexual.

171



futuro e em que medida tais planos tiveram que ser reformulados com o conhecimento
do diagnostico para a infecédo VIH.

Um dos pilares fundamentais da organizacdo experiencial parece ser posto em
causa quando o individuo se confronta com a doenca, nomeadamente o sentido
subjetivo do tempo. Muitos autores sublinham a importancia do sentido do tempo na
compreensdo da existéncia humana, na estruturagdo da rotina e na proje¢do no futuro
(Crosley, 2003). Uma doenca cronica e potencialmente fatal pode causar um corte na
estruturacdo temporal e na sequencialidade do percurso existencial do individuo, ao
colocar em causa 0 seu proprio futuro e ao obrigar a uma profunda transformacéo
pessoal no presente. Assim, a experiéncia de disrupcdo do sentido do tempo vivido esta
relacionada com o sentido de identidade, ja que vem colocar em causa as suas certezas e
assuncdes pessoais. Esta nocdo refere-se ao modo como a presenca de uma doenca
cronica e percebida como transformadora da vida pessoal. A infecdo VIH surge assim
como ameaca a sobrevida do individuo e coloca-o frente a sua fragilidade e finitude
como ser humano, tal como ilustram os seguintes testemunhos: “Gostava de voltar ha 4
anos atras. Mas como ndo é possivel, viver o melhor possivel”'%%; “Gostava que
houvesse cura para a sida para eu voltar a ser o que era .19

A incerteza tem sido referida como potenciadora de ansiedade entre as pessoas
que vivem com VIH. Contudo, a literatura ndo tem considerado as implicacdes que a
vivéncia desta incerteza pode ter na construcdo de planos para o futuro. O diagnostico
da infecdo VIH leva as pessoas a repensarem 0s seus objetivos pré-estabelecidos de
vida. Deste modo, existem pessoas que reorganizam os seus planos e definem objetivos
mais criativos e altruistas: “Trabalhar muito. Ser feliz. Ficar com o meu companheiro,
gue estamos juntos ha 4 anos. Sabemos que temos 0 apoio um do outro e isso fez com
que a relacdo fortaleca. Embora ainda ndo saibamos comunicar muito bem um com o
outro sobre a doenca, mas estamos a aprender. E a ficar mais normal. Nao héa a fase de

culpabilizar um ao outro. Somos os dois culpados. Por isso, ndo ligamos muito a isso.

102 Entrevista 26: Homem, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
103 Entrevista 8: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
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Gostariamos de ter uma crianca no futuro, quem sabe. Vemos o futuro de outra
maneira. A doenca fez-nos crescer. Amadurecer mais rapidamente ”.1* Os filhos s&o
uma prioridade para varios entrevistados: “Daqui a 3 ou 4 anos quero ter filhos, porque
sempre ambicionei. Ndo mudei os meus objetivos. Vai € ser diferente. Sei que tenho mais
forca. Sei que agora consigo fazer mais coisas. E tenho forca para fazer aquilo que
antes tinha medo. Agora sei que consigo. Se consigo lidar com isto, consigo lidar com
tudo’'%: “Gostava de adotar uma crianca, mas uma crian¢a com trissomia 21.
Gostaria de encontrar alguém que estivesse comigo. Mas néo é ja para amanha. Tenho
tempo 1% O seguinte testemunho demonstra o mesmo sentimento dos dois excertos
proferidos pelas duas entrevistadas anteriores: “Ser feliz. Casar e ter filhos. Ser
normal”.*%

A procura de relacionamentos estaveis € igualmente importante para 0s
entrevistados: “O que me preocupa é querer um relacionamento estavel e a dificuldade
em contar a questdo. Ou encontra-lo nas mesmas circunstancias. Nao é facil encontrar
alguém que assuma esta questao inteiramente. Ainda que na net ja existam chats de
VIH, continuo a achar dificil encontrar alguém para ter uma relagdo minimamente
estavel. Ou que ndo se importe, ou que esteja nas mesmas circunstancias”.*%® Por fim,
alguns dos entrevistados reportam o desejo de serem apenas felizes: “Quero ser feliz,
independentemente do que isso implique. Comecei a perdoar a quem me descriminou,

»:109.

mas ndo esqueco. Eu tinha tudo e tive de recomecar do zero”*>; “Continuar eu mesma.

Feliz com a minha vida, ficar feliz por estar viva. Eu ndo penso que estou doente. Eu

104 Entrevista 16: Homem, ensino secundario, transmissdo homaossexual.
105 Entrevista 15: Mulher, ensino superior, transmissédo heterossexual.
106 Entrevista 19: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
107 Entrevista 13: Mulher, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
108 Entrevista 14: Homem, ensino superior, transmiss&do homossexual.

109 Entrevista 8: Homem, ensino superior, transmissédo homossexual.
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tenho uma doenca, ndo sou doente. E muito diferente”**°; “Continuar bem. Que esta

doenca ndo me dé muitos problemas. Isso basta-me! 11!

Por fim, alguns entrevistados desistiram de fazer planos: “Nado tenho grandes
planos. Sinto-me cansada. Tenho medo que me mandem embora do trabalho e que fique
sem nada”''? Outros passaram a ter medo de criar expetativas: “Vou vivendo o
momento, sem grandes planos. Ndo criando expetativas ndo me desiludo. O meu
objetivo é encontrar alguém com quem tenha uma relacéo estavel. Esse € o meu desejo.
Se se vai concretizar? Tenho davidas, porgue tenho este objetivo ha algum tempo e

nada aconteceu. Tenho relagées esporddicas”. 11

7.3.8. A relagéo entre comportamentos preventivos e género

O pensamento moderno sobre o género parte do reconhecimento de que a
diferente posicdo de mulheres e homens na estrutura social ndo é aleatéria, mas faz
parte da chamada “ordem de género” tal como existe nas sociedades contemporaneas
(Connell & Pearse, 2015, p.36; Dias, 2015). Na nossa vida quotidiana tomamos o
género como algo adquirido, organizamos a vida, nas suas multiplas dimensdes, a volta
da dicotomia ser homem/ser mulher, como se estivesse inscrita na natureza. Nogoes
sobre 0s comportamentos de género socialmente esperados sdo veiculadas
constantemente pelas méos dos legisladores, mas também por instituicGes sociais como
a familia, a escola, o trabalho, a saude, entre outras, com vista a canalizar e a moldar o
comportamento social das pessoas (Connell & Pearse, 2015, p.38). Assim, “ndo
podemos pensar o ser homem ou ser mulher como experiéncias fixadas pela natureza.

Mas também ndo podemos pensa-las apenas como uma imposicao externa realizada por

110 Entrevista 3: Mulher, ensino superior, transmissao heterossexual.
WEntrevista 22: Mulher, ensino médio, transmissdo heterossexual.
H2Entrevista 5: Mulher, ensino médio, transmissdo heterossexual.

113 Entrevista 19: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
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meio de normas sociais ou da pressdo de autoridades. As pessoas constroem-se a Si
mesmas como masculinas ou femininas” (Connell & Pearse, 2015, p.39),
independentemente da sua identidade bioldgica (Dias, 2015). Reivindicar um lugar na
ordem de género - ou responder ao lugar que nos é dado - sobretudo para as mulheres,
implica lidar com as desigualdades instituidas em nome de uma suposta naturalizacéo
dos papéis socias de genero (Dias, 2015).

No caso da infecdo por VIH o conceito de género foi mobilizado para
compreendermos as desigualdades e a discriminacdo que afetam as mulheres também
neste &mbito (Dias, 2015; Turmen, 2003). Por forca da referida ordem de género, nos
relacionamentos de namoro ou conjugais, 0s homens tendem a percecionar-se como
possuindo mais poder do que as mulheres, pelo que conseguem impor mais facilmente a
sua vontade nas relacdes sexuais, como € o caso do uso, ou ndo, do preservativo
(Tschann et al., 2002).

Partir de uma divisdo bioldgica entre homens e mulheres, conduz a uma
definicdo do género masculino como um ser racional, ativo, provedor, sexualmente
irresponsavel, poderoso, forte, protetor, violento, decidido, corajoso, invulneravel e
dotado de corpo resistente (Giffin, 2005; Gomes & Nascimento, 2006). Tais atributos
resultam de diferencas sociais e psicoldgicas que correspondem a referida divisao,
sendo construidas sobre ela ou causadas por ela (Connell & Pearse, 2015, p.46).
Revelam, de igual modo, uma naturalizacdo do poder masculino, sem a devida
contextualizagdo sociohistérica do significado de ser homem (Figueiredo, 2008).

Mas, o ideal herdico do modo de ser masculino coloca-o também numa posi¢édo
de vulnerabilidade fisica e psiquica para a aquisicdo e agravamento de doencas que se
apresenta, por exemplo, na dificuldade de procurar ajuda ou cuidados médicos e em
descuidos com o proprio corpo, ja que cabe ao homem ser forte. Por outras palavras, 0s
homens que agem de acordo com as definicdes dominantes de masculinidade tendem a
pagar um preco por isso. No caso da saude, observa-se que como grupo os homens
sofrem mais acidentes de trabalho do que as mulheres, tém taxas mais altas de mortes
violentas, consomem mais alcool e sofrem mais acidentes no desporto (Connell &
Pearse, 2015, p.43).
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Na mesma linha, Amancio (2004) ressalta que os comportamentos masculinos
permeados pela questdo de género representam tanto modos de vida, como modos de
adoecer e de morrer. A baixa adocdo de praticas preventivas e a menor frequéncia de
homens nos servicos de saude, em especial nas unidades basicas, estdo associados a
fatores como a pouca valorizacéo do autocuidado, a preocupacdo incipiente com a saide
e a dificuldade de partilhar sentimentos e de verbalizar as proprias necessidades
(Amancio, 2004; Figueiredo, 2008; Miller & Henderson, 2012; Schwarcz et al., 2007).
Assim, ndo é de estranhar que os nossos entrevistados, em geral, refiram que as
mulheres tém comportamentos mais preventivos do que 0s homens: “Quem se protege
mais sem ddvida que s@o as mulheres. Porque sdo mais maduras. Tém mais consciéncia
da realidade. Com os homens nédo se passa nada. Mas as mulheres cedem aos desejos
dos homens, acabam ai por ndo ter poder. Naquele momento aceitam tudo. Somos
muito condescendentes. Deixamos acontecer sé para ndo os desagradarmos”'*. Os
homens, em particular, também acreditam que sdo as mulheres a prevenir-se mais:
“Acho que as mulheres tém mais comportamentos preventivos. O homem é mais
aventureiro tendo mais comportamentos de risco. Embora a mulher seja mais vitima,
porque ndo consegue negociar tdo bem a situacdo” **® O seguinte excerto revela o
mesmo entendimento: “As mulheres tém comportamentos mais preventivos. Ndo sei
porgqué. Os homens quer sejam hetero ou homo sé@o muito menos preocupados. E vé-se
muito na noite, principalmente casais heterossexuais, acabam de se conhecer e ele vai
logo tentar alguma coisa”.*1®

E, pois, fundamental compreendermos como se processa a comunicacgio sexual
entre parceiros intimos na era da infecdo por VIH, bem como a perce¢édo do risco e da
confianca, que é diferente em funcdo do género dos implicados. Lear (1995) considera
que a préatica de sexo seguro envolve um processo complicado de negociacdo sexual.

Por exemplo, a forma como o sexo é negociado e avaliado varia de acordo com o grau

114 Entrevista 1: Mulher, ensino béasico, transmissdo heterossexual.
115 Entrevista 14: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
116 Entrevista 19: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
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de intimidade na relacdo ou consoante o ato sexual, sendo que este processo vai
depender da percecéo do risco e da confianca, como referem os seguintes entrevistados:
“Quando se gosta de uma pessoa descuidamo-n0S UM poUCO € NAO Uusamos
preservativo. Quando temos mais confianga, uma pessoa deixa-se levar. Eu acho que

117

isto é igual para homens e mulheres”*'; “Nenhum dos sexos tem comportamentos

preventivos. Eu vejo isso todos os dias, tanto no meu trabalho como em conversas com

as minhas amigas. Ninguém usa preservativo”*'8; “Quando se quer sexo, todo 0 resto

desaparece. Ninguém se previne”. '

Em suma, o género é multidimensional. N&o diz apenas respeito a identidade, ao
trabalho, ao poder, & sexualidade, mas a tudo isto, a0 mesmo tempo. E possivel
encontramos uma grande variedade nas formas de pensar e agir em relacdo ao género,
em funcdo dos contextos socioculturais em que se situam. Por vezes, acreditamos que a
influéncia das estruturas de poder na formacdo da acdo individual faz com que as
relacbes sociais de género parecam ndo mudar. No entanto, os padrGes de género
mudam constantemente em func¢éo das praticas sociais, que no campo da sexualidade(s),
podem ser de maior ou menor risco (Connell & Pearse, 2015, p.49). Importa, acima de
tudo lembrar que “os arranjos de género sdo, a0 mesmo tempo, fontes de prazer,

reconhecimento e identidade, mas também fontes de injustica ¢ dano” (Connell &

Pearse, 2015, p.43).

7.3.9. O impacto da escolaridade na gestéo da infe¢éo por VIH

Analisar a infecdo VIH por uma perspetiva social, além das tradicionais
categorias de exposicdo definidas a partir de comportamentos individuais, ganha
impulso a partir do trabalho de Mann et al., (1996). Desde entdo, comegou-se a analisar,

de forma sistematica, as correlacdes entre a infecdo por VIH e a pauperizacdo das

17 Entrevista 20: Homem, ensino bésico, transmissdo heterossexual.
118 Entrevista 3: Mulher, ensino bésico, transmissdo heterossexual.

119 Entrevista 25: Mulher, ensino secundario, transmissdo heterossexual.
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comunidades, a rutura dos lagos de interacdo social e a disponibilidade de recursos do
ponto de vista da salde, habitacdo, educacéo e das politicas publicas em geral (Wallace,
1988, 1990).

A educacdo adquirida no sistema de ensino é condicdo de acesso ao
conhecimento e este, por sua vez, reflete-se numa multiplicidade de beneficios para o
individuo que o detém e para a sociedade, em geral. A educacdo € um dos requisitos
fundamentais para que os individuos tenham acesso a um conjunto de bens e servigos
disponiveis na sociedade. Ela é um direito de todo o ser humano como condigédo
necessaria para que ele possa usufruir de outros direitos existentes numa sociedade
democrética.

A posicdo do individuo na estrutura social constitui um importante preditor das
suas condicdes de saude, sendo que o padrdo de risco observado € constantemente
desvantajoso para os individuos pertencentes aos grupos sociais menos privilegiados
(Sloggett & Joshi, 1998). Entre os indicadores mais importantes para mensurar o nivel
socioecondmico associado a saude da populacdo, encontram-se o nivel de instrugdo, o
salario e a ocupacdo profissional (Kunst & Mackenbach, 1994; Burns, 1982). Kunst &
Mackenbach (1994), sugerem que essas variaveis ttm em comum o fato de
evidenciarem a estratificagdo social: os individuos ocupam uma posicdo na hierarquia
social de acordo com a sua ocupacdo, salario e nivel educacional, sendo que cada um
desses indicadores cobre um aspeto diferente da estratificacdo social.

Deste modo, neste subponto, analisamos se existe relagdo entre escolaridade dos
entrevistados e sua adaptacdo/reacdo ao diagndstico VIH.

No nosso estudo, observamos que o nivel educacional expressa diferencas entre
as pessoas em termos de acesso a informacdo, perspetivas e possibilidades de se
beneficiarem de novos conhecimentos: “Sim, tenho a certeza que é por ter a minha
escolaridade que lido bem com a doenca. Tenho uma maturidade de conhecimentos que
me permite isso. E de encarar a propria doenca. Assim, como a adesao terapéutica. E
muito mais facil. Sei 0 que preciso e porque é que preciso. Acho que influencia

imenso ”*?°. O rendimento, sob a forma de salario ou outra, representa a possibilidade de

120 Entrevista 17: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
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acesso a bens materiais, mas sobretudo a melhores cuidados de saude: “Como tenho
dinheiro fui a um médico particular e a uma psicéloga particular e nunca ninguém me
viu. Assim como pude tirar 6 meses de baixa sem me preocupar com o dinheiro” *?

O status ocupacional para além dos aspetos supramencionados da prestigio,
privilégios e poder: “Sem diuvida. Eu tive possibilidade de mudar de cidade e de
emprego porque tinha dinheiro e um curso na méo ”.*?2 Na mesma linha refere outro
entrevistado: “O fato de procurar informacéo e de estar totalmente informado faz toda
a diferenca. Faz com que encare a doenca como doenga cronica e com esperanca de
vida idéntica a uma pessoa que ndo estd infetada. Da-me também mais
responsabilidade. Que ¢é a parte ma. Nunca deveria ter ficado infetado ”.1%

A percecdo de que quem tem recursos socioecondémicos e educativos consegue
mobilizar estratégias diversificadas de gestdo da infecdo também esta presente entre
alguns entrevistados: “Quem tem informagdo e dinheiro safa-se sempre melhor. Nem na
doenca somos todos iguais . 1?4

Em suma, mesmo na gestdo da doenca prevalecem profundas desigualdades
sociais decorrentes da detencdo, ou ndo, de vetores de privilégio ou opressdo, sendo que
a sua intersecdo “cria variacdes nas formas e na intensidade com que as pessoas, em
particular as mulheres, experimentam a opressdo” (Dias, 2015, p.116), bem como
multiplos processos de exclusdo social, agravados pela sua condicdo de

seropositividade.

7.3.10. As respostas sociais existentes em Portugal para a infecdo por VIH

A gualidade de vida das pessoas que vivem com a infecdo por VIH passa, muitas

121 Entrevista 8: Homem, ensino superior, transmissédo homossexual.
122 Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmissdo heterossexual.
123 Entrevista 18: Homem, ensino superior, transmiss&do homossexual.

124 Entrevista 20: Homem, ensino béasico, transmissdo heterossexual.
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vezes, pelo apoio e suporte social de instituicdes existentes com esse fim.

Como por todo o mundo, em Portugal a resposta social a infecdo VIH foi
liderada, em primeira instancia, pelo Estado. Os primeiros doentes foram detetados e
tratados em hospitais estatais, as suas necessidades sociais cobertas pelo regime de
seguranca social do Estado, a sua protecdo/contencédo legal debatida dentro do sistema
politico. Optou-se, como em todos 0s paises centrais, a excecao dos paises nordicos,
pela ndo adocdo de medidas restritivas das liberdades civicas dos infetados, mas antes
por medidas anti discriminacdo. As primeiras campanhas de educacdo e prevencdo nos
media e nas escolas também foram produzidas por organismos estatais. Poucos anos
depois do surgimento dos primeiros casos de VIH foi criada uma organizagédo
governamental dedicada, em exclusivo, a questdo da Sida, designadamente a Comisséo
Nacional de Luta contra a Sida (Antunes, 2011).

OrganizacgBes e medidas semelhantes tinham sido ja fomentadas nos paises do
centro, com algumas variacfes, consoante as tradi¢cdes nacionais de um Estado mais ou
menos interventivo e uma sociedade civil mais ou menos ativa e participativa (que
determinou a constituicdo ora rapida, ora tardia de OrganizacGes Nao Governamentais
de resposta ao problema).

A face mais evidente das relacbes entre Estado e Organizacbes N&o
Governamentais € o fluxo de trocas: estas prestam servicos de salde e sociais de
utilidade publica, que estatutariamente caberiam no ambito de atribuicdes do dito
Estado Providéncia. Em troca, o Estado fornece apoio financeiro para 0s projetos
desenvolvidos pelas organizacdes. Uma contrapartida essencial deste apoio sdo 0s
procedimentos de regulacdo que o Estado exerce sobre as organizag¢fes (Carapinheiro,
2006).

A opcdo pela contratualizagédo dos servigos sociais (financiados pelo Estado, mas
fornecidos pelas associagdes voluntarias) advem do que sdo consideradas as vantagens
comparativas das Organizagdes N&o Governamentais: flexibilidade organizativa,
dinamismo, maior rentabilizacdo dos recursos, capacidade de mobilizagdo de recursos e
adaptacdo a novas areas de atuacdo, facilidade de detecdo de novos problemas e
necessidades gracas a uma proximidade ao terreno, capitalizagdo do trabalho voluntario,
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independéncia face aos poderes politicos (Semboja e Therkildsen 1995; Korten 1991;
Edwards e Hulme 1996).

No caso da infe¢do VIH, a maior proximidade das organizacdes as comunidades
que servem reveste-se ainda de maior importancia, visto as pessoas mais vulneraveis
tenderem a ocupar na sociedade posi¢cOes de uma certa marginalizacdo (e.g., opcoes
sexuais minoritarias no caso dos homossexuais; praticas ilegais no caso dos
toxicodependentes e prostitutas), reduzindo o recurso aos servicos do Estado.

Em funcdo do grau de autonomia da pessoa e das suas necessidades, existem trés
tipos de respostas: Centro de atendimento/acompanhamento psicossocial; Servico de
apoio domiciliario e Residéncia para pessoas infetadas com VIH/SIDA. As pessoas que
tém acesso a estas respostas/servigos também podem ter direito a outros subsidios ou
prestacfes da Seguranca Social.

De forma geral, os entrevistados que referiram ter conhecimento e procurado
apoio social nas vertentes de centro de atendimento/acompanhamento psicossocial e
servico de apoio domicilidrio mostram 0 seu descontentamento com 0S Servicos
prestados: “As respostas em Portugal sdo muito fraquinhas. Ninguém realmente nos
ajuda. Sao todos muito simpdticos, mas s6 % “Muito mau. A mim ninguém me ajuda,
ainda estou a espera que a Abraco venha 14 a pensdo. Foram |4 uma vez e nunca mais
disseram nada”.*?® Consideram igualmente que as respostas sociais sio inadequadas e
insuficientes: “Procurei ajuda nas instituicdes, mas ndo encontrei 0 que estava a
procura. S6 consegui ajuda com uma psicéloga aqui do hospital ”*?’; “As respostas n&o
sdo suficientes. SO porque mudei a dire¢cdo uma associacdo deixou de me apoiar. Nao
concordo. Também ha poucos meios. Os funcionarios também ndo sdo o0s mais

indicados para lidarem com pessoas como nés . 1?8

125 Entrevista 20: Homem, ensino basico, transmissdo heterossexual.
126 Entrevista 27: Mulher, ensino basico, transmissdo heterossexual.
127 Entrevista 15: Mulher, ensino superior, transmissédo heterossexual.
128 Entrevista 1: Mulher, ensino basico, transmisséo heterossexual.
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As instituicbes vocacionadas para apoio e suporte as pessoas que vivem com a
infecdo VIH sdo Instituicbes Particulares de Solidariedade Social (IPSS). N&o sendo
governamentais, funcionam com financiamento do Estado. Deste modo, as organizacdes
agem no sentido de demonstrar a pertinéncia e gravidade da infecdo VIH de forma a
pressionar o Estado com vista a receberem maiores apoios financeiros e humanos
(Lopes, 2008). Porem, de acordo com os entrevistados, 0s recursos existentes no nosso

pais estdo aquém das necessidades dos utentes.

7.3.11. Percecdo sobre as estratégias de prevencao da infe¢éo por VIH

A prevengéo dos comportamentos de risco constitui um caminho fundamental de
controlo da infecdo. Por esta razdo, € fundamental desenvolver, junto da comunidade,
programas de prevencdo do VIH compreensiveis, informativos e eficazes, devendo
incluir um leque diversificado de intervencdes adaptadas as necessidades especificas
dos vérios grupos e localidades. Esta é a posi¢do de Bacatum (2005) quando afirma: “A
Primeira Conferéncia Internacional para a Promoc¢éo da Salde, carta de Ottawa, assinala
a origem de uma nova saude publica com base na mudanca social e na acao politica.
(...) A promoc¢do da salde constitui um processo de preparacdo para a melhoria da
qualidade de vida e da salde, permitindo, desta forma, um completo bem-estar fisico,
psiquico, emocional e social” (p.11).

A educacdo para a saude no ambito da infecdo por VIH recai numa educacéo
sexual, diriamos ainda, numa educacdo para a vivéncia de uma sexualidade saudavel da
populacdo, em geral, mas sobretudo, daqueles que j& se encontram infetados. Por seu
turno, a promocdo de uma sexualidade saudavel e a prevencdo face as infecdes
sexualmente transmissiveis devem ser precoces pelo que a educacdo sexual nas escolas
é de extrema importancia para despertar os mais novos para 0s perigos e, dessa forma,
poderem evita-los. A informacéo, quando se traduz em préaticas preventivas, conduz a
estilos de vida saudaveis e comportamentos seguros e responsaveis. Este tipo de
informacdo deve ser providenciado inicialmente no seio familiar e ser complementado
na escola (creches, ensino pré-escolar, basico, profissional e secundario) e pelos

servigos de saude (nomeadamente ao nivel dos cuidados de saude primarios). Como
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refere Teixeira (2000), “intervengdes isoladas e desinseridas da estrutura social e afetiva
ndo levam a transformacéo de percegdes, crencas e atitudes, que sdo a base da mudanca
para comportamentos sustentados e seguros” (p. 9).

A educacdo para a saude nas escolas também tem como missao criar ambientes
facilitadores dessas escolhas e estimular o espirito critico para o exercicio de uma
cidadania ativa (Bacatum, 2005).

A criacdo e implementacédo de um projeto multidisciplinar, que consiga abranger
as diferentes necessidades educativas dos jovens, nos diferentes niveis de ensino, bem
como enquadrar profissionais de saude e toda a comunidade escolar, especialmente
professores, permitem garantir o seu sucesso. O estudante € a pec¢a central de todo o
projeto onde iniciara a sua formacéo acerca da infecdo VIH, ddvidas e mitos.

De acordo com a UNAIDS, quando se disponibiliza apoio, informacdo e
educacédo, os comportamentos de risco diminuem significativamente (Choi & Neilands,
2011 p.410). Entretanto, o que se tem verificado € que a informacdo, sendo uma
condicdo necessaria a prevencao, ndo garante, por si SO, uma mudanca de
comportamentos relacionados com a salde ou a reducdo de comportamentos sexuais de
risco: “Campanhas j& foram feitas e refeitas e o VIH continua a aumentar. Por isso, ndo
faco mesmo ideia. Da nossa parte, claro que temos que educar. Mas a verdade € que
esta educacdo ndo resulta. As pessoas ndo vao falar com os médicos ao centro de
saude, principalmente se forem homossexuais. Logo ai ha uma barreira. Como se pode
educar as pessoas se ndo forem aos técnicos? A sociedade esta muito fechada. Nao so6
relativamente a questdo do VIH, mas & propria sexualidade. Porque tudo é estigma. E o
facto de ser VIH, é o facto de ser homossexual, acho que as pessoas tém de encarar as
coisas com realidade. Se as coisas existem ndo é porque alguém se lembrou. As pessoas
estdo muito agarradas as ideias antigas de as coisas serem assim ou assado. As coisas
mudaram. E nés evoluimos, por isso, a propria sociedade tem de evoluir também . 1%

Para Ouakinin (2004), “o conhecimento dos riscos e¢ dos comportamentos

seguros a adotar, ndo se fez acompanhar pela adesdo as normas da prevengdo da

129Entrevista 24: Mulher, ensino médio, transmiss&o heterossexual.
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infecdo, sendo aparentemente mais facil modificar atitudes face ao VIH, do que o
comportamento sexual” (p.391): “A melhor maneira de precaver as pessoas para nao
ficarem infetadas é através de exemplos. Pessoas reais a contar a sua histéria na
televisdo. Ndo modelos, porque modelos e figuras pablicas todos sabemos que esté tudo
bem com eles. Experiéncias reais, pessoas reais. Como conseguem reagir, coisas boas e
mas. Claro que se iriam expor e poderiam ficar discriminadas, mas acho que s6 assim
as pessoas paravam para pensar e para se protegerem mais”’. 130

De forma, geral, os entrevistados sdo unanimes em afirmar que a maneira mais
eficaz para a prevencédo da infecdo por VIH é a informacdo. “Informacdo, informagao,
informag&o. E combater o preconceito e a discriminagdo. Tem de ser informagéo muito
simples e muito fatual. Como se transmite e como ndo se transmite. Esta informacao
ainda ndo chegou as pessoas. E a falta de informagdo que gera o preconceito’*%;
“Mais informagcao. As pessoas da minha geragéo ndo estdo informadas”.*%

Quando nos referimos a prevencdo da infecdo pelo VIH, estamos
intrinsecamente a abordar as questfes da sexualidade. Como ja foi mencionado ao longo
do enquadramento tedrico, o uso do preservativo reduz significativamente a
probabilidade de contrair a infecdo por VIH: “Teria de ser obrigatorio usar
preservativos. Se houvesse uma lei assim estavamos todos safos” %

Para além da educacdo para a salude, é pertinente referir a importancia do papel
informativo que os meios de comunicacdo social assumiram desde o inicio da
identificacdo da infecdo por VIH em Portugal. Como refere Lopes (2004), os meios de
comunicac¢ao social massivos tiveram “um papel fundamental na influéncia da percegdo

e na informagdo” sobre a infe¢do VIH, principalmente quando foram documentados os

primeiros casos. Inicialmente, por se tratar de uma “doenca nova e desconhecida para a

130 Entrevista 17: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
131 Entrevista 18: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
132 Entrevista 12: Homem, ensino superior, transmissdo heterossexual.
133 Entrevista 8: Homem, ensino superior, transmissdo homossexual.
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ciéncia e para a sociedade em geral (...)” e por “ndo haver uma vacina que impedisse a
sua propagagdo” (p.169). Nesta conjuntura, a informacdo sobre as formas de
transmissdo e a persuasdo para abolir determinados comportamentos de risco
representava a melhor forma de impedir a propagacdo do virus (ldem), embora se
considere que os meios de comunicacdo social, isoladamente, ndo séo suficientes para
promoverem mudancas de comportamentos e atitudes a longo prazo.

A exposicdo do VIH pelos meios de comunicacao social surtiu alguns efeitos,
nomeadamente “a aproximacao as questdes da doenga e aos seus aspetos sociais; o
espaco de reflex&o criado e a pressdo para a mudanga de comportamentos” (Guerreiro,
2000, pp.86-87). Contudo, indo ao encontro do referido por Lopes (2004), quando
analisou as campanhas publicitarias realizadas sobre a infecdo, € ‘“necessario
compreender se estas sdo dirigidas a grupos especificos, se a linguagem ¢ acessivel e
compreensivel, se é abrangente e tem alcance na populagdo mais carenciada e se produz
o efeito pretendido” (p.169).

A possibilidade de os individuos adquirirem conhecimentos atraves dos meios de
comunicacdo de massas depende do interesse e implicacdo dos mesmos em relacdo ao
tema, bem como se concedem atencdo a informacdo veiculada pelos media e lhe
conferem credibilidade (Lopes, 2006), tal como ilustra o seguinte entrevistado: “Como
nunca estivemos com vontade de estar com mulheres, nunca ouvimos muito o0 que se
passava na escola, nem na televisdo... o uso do preservativo também sé ouviamos para
evitar gravidez e isso nunca iria ser um problema meu”.**

Lopes (2006) refere que “a eficicia de uma campanha de comunicagdo
preventiva € limitada, atendendo ao excesso de confianga dos sujeitos na sua capacidade
em evitar riscos, pelas expectativas exageradas das pessoas sobre a eficacia das
medidas; a persisténcia de opinides e crengas, que impedem uma mudanga” (p.124).
Este argumento encontra-se presente no seguinte testemunho: “Temos de nos deixar de
campanhas de infantilizacdo. As coisas tém que ser faladas abertamente. Tipo 0 que se

fez nos macgos de tabaco. Vi uma campanha muito interessante na televisdo sobre

134 Entrevista 17: Homem, ensino secundario, transmissdo homossexual.
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homossexuais. Mas so foi dois ou trés dias na televisdo. Tinha de ficar sempre. Deve
haver também para a populagio geral e falar sobre as questdes da discriminagdo . *®

A comunicacao deve informar de modo adequado, objetivo e sem ambiguidades
a populacdo alvo para as situacdes praticas potencialmente perigosas e persuadir 0s
individuos a modificarem os comportamentos que possam constituir perigo para a
saude.

Alvarez (2005), menciona que sao varias as teorias e modelos aplicados a
compreensdo do comportamento de prevencdo da infecdo VIH. Possuem em comum a
ideia central de “os comportamentos de prevengdo serem o resultado final de um

processo racional de tomada de decisdo, baseado na analise sistemética e deliberada da

informacao disponivel (p.132).

7.3.12. Conclusao

As analises desenvolvidas a partir das entrevistas permitiram-nos uma incursao
pelos sistemas mentais que regulam as representacdes e praticas dos entrevistados antes
e apods a infecdo por VIH. As representacfes revelam-nos sistemas cognitivos, formas de
conhecimento socialmente elaborado e partilhado, que permitem aos individuos e
grupos atribuirem sentido as suas condutas e compreenderem a realidade (Dias, 2004,
p.231; Abric, 1997). Neste sentido, elas ndo so orientam as praticas, como refletem a
prépria experiéncia sociofamiliar dos seus interlocutores, em particular daqueles que
sdo portadores da infe¢do por VIH. Deste modo, neste capitulo, procuramos caracterizar
as vivéncias de seropositividade dos entrevistados privilegiando um ponto de vista
analitico que frisava a importancia das suas singularidades sociais, conjugais, laborais e
de género. Assim, para compreendermos os discursos dos sujeitos e retratarmos as suas
vivéncias no campo da infecdo foi fundamental percebermos o seu posicionamento no
mercado de trabalho, bem como a sua situacao escolar e sociofamiliar.

A analise centrada no discurso dos entrevistados, em gque 0s seus depoimentos séo

135 Entrevista 14: Homem, licenciado, transmissdo homossexual.
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parte integrante da redacdo, permite-nos constatar que eles ora se aproximam em alguns
aspetos na vivéncia da infecdo, ora manifestam a sua forte singularidade, revelando
contornos heterogéneos na compreensdo da mesma. As vivéncias da infecdo sdo
maultiplas e evidenciam mutagdes que ocorreram na vida dos individuos, mas das quais
eles proprios também sdo protagonistas, ainda que tenhamos que ter em conta o peso de
forcas estruturais decorrente, como vimos, da organizacdo do sistema de salde (com
impactos no acesso aos cuidados e apoios formais), mas também da ordem de género
(Connell & Pearse, 2015; Connell, 2003).

Os discursos dos entrevistados revelam, por um lado, uma visdo saudosista da
vida antes da infecdo marcada ora pela nocdo de felicidade plena, ora como estando
integrada na normatividade social quer ao nivel das relacdes sociais, familiares e
amicais, quer ao nivel econémico, académico e socioprofissional. Por outro lado,
também existem entrevistados que se referem a esse periodo das suas vidas como um
estado de rutura, de insatisfacdo, de depressdo, mas também de procura e descoberta da
orientacdo sexual e de novos referentes, o que segundo eles potenciou um certo
relaxamento face aos comportamentos sexuais de risco, que foi agravado pelo receio de
rejeicdo e discriminacdo social, sobretudo no caso dos HSH. Tais comportamentos
estavam ligados a certas praticas sexuais (e.g. sexo anal), mas igualmente a nao
utilizacdo de preservativo, a qual é justificada pela prevaléncia da emocéo, do desejo e
da busca de prazer em detrimento de uma atitude consciente e responsavel.

A confianga no parceiro sexual, a par da crenca na natureza monogamica da
relagdo emergem como outras razGes para 0 ndo uso de preservativo, sobretudo nos
relacionamentos ditos estaveis. Porém, importa salientar que o uso do preservativo nem
sempre € uma questdo negociavel e depende, na maior parte das vezes, da vontade
masculina. De novo, a pertinéncia do conceito de ordem de género (Connell & Pearse,
2015) que nos remete, de igual modo, para a dicotomia de caracter que alimenta a
“crenga de que as mulheres tém o intelecto mais fraco e menos capacidade decisoria do
que os homens” (p.102), sendo usada para justificar a sua exclusdo, também ao nivel
dos comportamentos sexuais (de risco) que pdem em causa a sua saude, inclusive,

reprodutiva. Na nossa amostra, o preservativo € uma decisdo masculina, usado, por
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vezes, como pratica contracetiva, mas que o0 homem abandona a partir do momento em
que tem a percecdo de que a parceira estd a usar a pilula. No entanto, apesar das
desigualdades de genero neste ambito, ainda assim, alguns entrevistados admitem que
as mulheres tém, no plano da infecdo por VIH, comportamentos mais preventivos.

As crengas religiosas constituem, de igual modo, um fator inibidor do uso do
preservativo, assim como a falta de habito, ou seja, apds varias relaches sexuais
desprotegidas os entrevistados passam a acreditar que ja ndo vale a pena usar
preservativo. Instala-se, deste modo, uma espécie de cultura do risco que se banaliza
sobretudo nas relacbes ocasionais. Por seu turno, a ocorréncia deste tipo de relacdes é
favorecida pelo consumo de alcool e de outras substancias psicoativas que, em
conjunto, potenciam a diminuicdo da capacidade de avaliacdo dos comportamentos
sexuais de risco.

De forma geral, os entrevistados fizeram o teste para o VIH por forca de
internamento hospital, consulta de rotina, aconselhamento médico ou porque
suspeitavam da condicdo de saude dos seus parceiros sexuais. Apesar de ser cada vez
mais reconhecida como uma doenca cronica, 0 sentimento dominante entre 0s
entrevistados foi o de letalidade. Mas sdo comuns reagfes como 0 sentimento de
revolta, desorientacdo, soliddo e nega¢do. Para alguns entrevistados, o diagndstico para
a infecdo por VIH era algo, de alguma forma, esperado devido aos riscos corridos no
plano sexual. Por esta razdo, uns decidiram partilhar o diagndstico com a rede amical e
familiar, sobretudo porque € nestas redes que eles obtém apoio e cuidados; outros vivem
0 diagndstico como uma questdo privada, omitindo-o inclusivamente dos pais e
familiares mais préximos. Curiosamente s6 apds o diagndstico € que se observa uma
maior preocupacdo com a questdo da transmissdo do virus aos parceiros/ex-parceiros e
conjuges.

O receio de discriminacdo e rejeicdo constitui, de igual modo, uma razédo forte
para a ocultagdo do diagnoéstico. Este receio é tanto mais acentuado quanto mais
frequentes sdo as experiéncias de discriminacdo sentidas pelos entrevistados em
diversos contextos, nomeadamente no meio hospitalar, familiar, laboral, de saide e em

espacos de lazer. Porém, importa referir que na esfera laboral o comportamento dos
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entrevistados é heterogéneo, na medida em que uns sentem-se incapacitados para o
trabalho, por forga das sequelas da infe¢do, enquanto outros continuam a ver no trabalho
uma fonte de realizagdo e distracdo da sua condicdo de saude. Outros referem que a
discriminacdo esta na origem de despedimentos por parte da entidade patronal ou na
impossibilidade de arranjar novo emprego (Dias, 2012).

E unanime entre os entrevistados que a infecdo por VIH conduziu a mudancas
importantes nos seus comportamentos quer no plano sexual (por exemplo, declinio da
atividade sexual, abstinéncia, diminuicdo do numero de parceiros sexuais), quer no
dominio da prevencao, conduzindo ao uso regular do preservativo. Todavia, existem
excecOes, uma vez que mesmo sabendo do estado serolégico dos parceiros, por vezes, 0
casal, heterossexual ou do mesmo sexo, decide ndo usar preservativo. A mudanca
também se reflete na relacdo que os sujeitos tém com o proprio corpo que pode, a
qualquer momento, ser revelador da infecao.

Em que medida o diagndstico conduziu a uma reconfiguragdo da identidade dos
entrevistados? Aqui as posicdes dividem-se entre aqueles que reconhecem que no
essencial ndo houve impactos relevantes ao nivel da configuracéo do self. A diferenca é
que este passou a incorporar uma nova condicdo de saude, ou seja, de pessoa saudavel.
Alguns entrevistados passaram a ver-se como pessoas com uma doenga cronica,
mantendo as mesmas rotinas. Noutros casos, a infecdo teve impacto no bem-estar
psicolégico e emocional dos individuos, conduzindo a estados mais depressivos, de
isolamento, de falta de interesse por dominios e atividades que se faziam antes da
infecdo. Estes entrevistados consideram, de alguma forma, que passaram a ter uma
identidade de pessoa seropositiva, cujo comportamento passou a ser moldado por um
conjunto de recomendacdes médicas, de higiene e de prevencdo do risco de transmissdo
da infegé&o.

E comum entre os entrevistados a opinido negativa sobre as respostas sociais
existentes no dominio da infecdo por VIH, assim como acerca da falibilidade das
campanhas publicas de prevencdo no dominio da transmissdo do VIH. S&o sugeridas
campanhas simples, diretas, compreensiveis e dirigidas a grupos especificos.

Confrontados com o desafio de pensarem na sua vida de seropositividade no
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futuro, os entrevistados dividem-se entre aqueles que desejam recuperar a vida que
tinham antes da infecdo e aqueles que ndo desistiram de concretizar projetos hd muito
definidos e que passam por voltar a ter uma vida afetiva, sexual, familiar, profissional e
de lazer inscrita num quotidiano de normalidade. Por fim, também existem aqueles que
preferem ndo ter expectativas e fazer uma gestdo diaria da infecdo. Esta gestdo é
diferenciada em funcdo do nivel de escolaridade dos entrevistados, que quanto mais
elevado for ndo s6 os dota de recursos socioecondmicos que lhes da acesso a cuidados
diferenciados, como lhes proporciona informacao que lhes abre novas oportunidades de

tratamento e de relagdo com a infecéo.

190



“Em vez de me dar amor, ele [namorado] deu-me uma doenca’.

Erica, 25 anos, Ensino Superior

Erica ndo pensava que “estava a ter comportamentos de risco” com o namorado:
“eu gostava mesmo dele e ndo pensava. Eu perguntei-lhe, porque sabia que ele tinha
muitas parceiras sexuais. Ele disse que néo tinha feito o teste e que se eu quisesse 0 ia
fazer, alias disse para irmos juntos. Com esta resposta fiquei tranquila. Achei que se ele
estivesse infetado ou se pensasse estar nunca iria propor ir fazer o teste comigo. Por
isso confiei”. Antes do diagnostico, a vida de Erica “era fantastica”, era “uma pessoa
feliz’: “tinha muitos amigos, vivia com 0s meus pais, estudava e depois comecei a
trabalhar”. Mas refere que “com este namorado” ficou “burra”. Quando soube do
diagnostico ela “ndo queria acreditar”: “senti-me suja. Senti-me muito mal. Foi muito
complicado”, até porque o namorado, quando a foi visitar ao hospital, tentou insinuar

que poderia ter sido ela a infetd-lo também: “eu disse-lhe, nem penses, foste tu .

Os pais descobriram acidentalmente que ela estava infetada com o VIH: “0 meu
pai precisou de qualquer coisa e foi a minha gaveta do quarto e tirou o papel das
andlises e eu contei-lhes”. No inicio, a “reagdo foi muito ma, mas agora esta melhor”.
Apesar de ter pensado em separar-se, hoje continua a namorar com 0 mesmo homem:
“ele disse-me que precisdvamos um do outro e que era mais facil se estivéssemos juntos.
Ele s6 me tem a mim. Se eu ndo estiver 1a, ele vai ficar sozinho. Estamos os dois no
mesmo barco”. Erica afastou-se de alguns amigos proximos “para ndo suspeitarem”.
Mudou, ficou “mais fechada”, quer ir “para sitios mais calmos. Também comecou a
viajar porque percebeu que “a vida é breve”, que precisava de “novas emog¢des”, mas
sobretudo porque ndo pode estar “parada”: “quando estou em casa COmego a pensar e
ndo me sinto bem. SO penso porqué eu, porqué, porqué?”’. Procurou ajuda numa
psicologa de quem diz ter sido a sua “salvagdo ”: “precisava de falar, falar. Agora estou
bem, estou com for¢a. Se calhar daqui a trés ou quatro anos quero ter filhos. Ndo mudei
0s meus objetivos, vai é ser diferente. Se consigo lidar com a infecdo VIH, consigo lidar

com tudo”.
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Capitulo 8. A autoestima das pessoas que vivem com VIH

Neste capitulo apresenta-se os resultados decorrentes da aplicacdo da versao
portuguesa da escala global de autoestima de Rosenberg (1979). Como foi referido
anteriormente, a escolha deste instrumento deve-se, a brevidade e a facilidade de
aplicacdo e ao facto de ja ter sido validado por vérios autores em diversas populacgdes.

Os individuos que integram a nossa amostra apresentam uma autoestima global
de 16,4. A pontuacdo minima atingida foi de 3 e a maxima de 29, num sistema de
pontos que varia entre 0 e 30, sendo que pontuacdes mais elevadas expressam uma
maior autoestima.

Pela andlise do quadro seguinte, verifica-se que os homens que integram a

amostra do estudo apresentam uma autoestima maior em comparacao com as mulheres.

Quadro 18. Autoestima global segundo o sexo dos respondentes

Sexo N Autoestima
Média Desvio Padréo
Feminino 12 15,4 5,2
Masculino 38 17,3 49

A autoestima também varia de acordo com a idade, de tal modo que o0s
individuos mais jovens (25-34 anos) apresentam uma autoestima superior a dos mais
velhos (55-77 anos).
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Quadro 19. Autoestima global segundo os escaldes etarios dos respondentes

EscalGes N Autoestima

etarios Média Desvio Padréao
25-34 anos 4 18,5 7,3
35-44 anos 19 15,5 44
45-55 anos 21 16,6 5,7
55-77 anos 6 17 3,8

Vferifica-se, de igual modo, que os individuos que possuem maior escolaridade,
nomeadamente a partir do ensino secundario, Sdo 0s que possuem uma autoestima mais

elevada. Os individuos que possuem mestrado sdo 0s que apresentam maior autoestima.

Quadro 20. Autoestima global segundo o nivel de escolaridade dos respondentes

Nivel de escolaridade N Autoestima

Média Desvio Padréao
Ndo sabe ler nem 4 14,8 25
escrever
Ensino basico (9° ano) 29 15,9 4
Ensino Secundario (12° 11 17,5 6,3
ano ou equivalente)
Licenciatura 3 17,3 3,2
Mestrado 3 21,6 7

Tendo em conta 0 meio de transmissdo da infecdo, constata-se que os homens
gue fazem sexo com homens apresentam uma autoestima mais elevada, seguindo-se 0s

individuos heterossexuais e os utilizadores de drogas injetaveis.
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Quadro 21. Autoestima global segundo a categoria de transmisséo da infecdo dos

respondentes
Categoria de N Autoestima
transmisséo Média Desvio Padréao
Heterossexual 28 16,8 54
HSH 7 17,7 53
uDlI 15 16,7 4,5

Verificou-se ainda que os individuos que estdo inseridos no mercado de trabalho

a exercer uma profissdo apresentam uma autoestima mais elevada face as restantes

condicdes perante o trabalho. Os respondentes reformados possuem uma autoestima

ligeiramente superior ao valor que corresponde a metade da pontuacdo possivel da

escala. Os individuos que se encontram em situacdo de desemprego sdo, na nossa

amostra, 0s que possuem a mais baixa autoestima. Estes individuos estdo numa dupla

condicdo, serem portadores da infecdo e estarem desempregados, o que os expde a

maior vulnerabilidade, mas também afeta a sua autoestima.

Quadro 22. Autoestima global segundo a condigdo perante o trabalho dos

respondentes
Situagdo perante o N Autoestima
trabalho Média Desvio Padréo
Trabalhador a tempo inteiro 10 18,6 5,6
Desempregado 25 16 53
Reformado 15 171 4.2

Em termos gerais, 0s participantes apresentam uma autoestima de 16,4 situando-

se, em termos médios, na metade superior da escala. Sabendo-se que o maximo valor

possivel de autoestima € de 30 valores, podemos concluir que os participantes deste

estudo tém uma autoestima alta. Estes resultados contrariam os estudos previamente

descritos. Para tentar perceber estes resultados, socorremo-nos da teoria de Donellan et.
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al., (2005), que afirmam que os individuos que se sentem excluidos, para conseguirem
viver na situagdo em que se encontram, necessitam de verbalizar um sentimento
positivo sobre eles proprios, para ndo se sentirem ainda piores com a sua real situacao
de exclusdo. Esta teoria foi designada pelos autores por narcisismo negativo, que refere
que os individuos consolidam o seu self de auto continuidade através do tempo e de
igualdade através da projecdo de um sentimento de estabilidade e de previsibilidade do
mundo, bem como de outras pessoas que considere poderosas e perigosas. Por
conseguinte, este self protege os individuos de conflitos insustentaveis a volta da inveja
primitiva que atormenta a personalidade narcisica menos protegida. Deste modo, a
personalidade antissocial, propriamente dita, fica protegida da inveja agressiva ou pela
apropriacdo agressiva, violenta, ou pela espoliacdo passivo-parasitica de outros
(Kernberg, 1992).
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“Eu nasci com o VIH, por isso, a minha vida foi sempre de acordo com o VIH. Ndo
tenho referéncia de como seria viver sem o VIH”.

Beatriz, 20 anos, Estudante Ensino Superior

Apesar de ter nascido com o VIH, Beatriz considera que tem “uma vida boa, o
virus ndo interfere assim muito. E como se tivesse outra doenca cronica qualquer”.
Vive com a mée, 0 irmao e os avos, mas so ¢la e a mae é que estao “infetadas”. Diz que
alguns amigos t€ém conhecimento do diagndstico, sobretudo, os “amigos mais antigos
do tempo da escola primaria”. Nesta altura, vivia com ‘“um rétulo”: “a minha
professora primaria ndo queria que eu fosse para a mesma sala que ela. Ai lembro-me
que foi mau. Foi 4 a televisdo e tudo. Ninguém queria brincar comigo e chegaram a
atirar ovos e tomates para as janelas da nossa casa”. Com o tempo as coisas “foram
correndo melhor: como ndo morri e nunca estive muito tempo internada, as pessoas
comegaram a agir com normalidade”. Na Faculdade Beatriz nunca contou a ninguém:
“sei 0 que tenho de fazer para me proteger e proteger 0s outros, por isso, hinguém tem
de saber”.

Teve parceiros sexuais, mas contou a todos eles: “dois deles ndo quiseram fazer
sexo e acabaram a relacdo comigo. Os outros trés aceitam-me como sou. Fizemos
sempre com preservativo”. Hoje tem um “relacionamento mais sério” com o
companheiro atual: “estamos juntos ha trés anos”. Diz que para ela “sempre foi facil
negociar o preservativo porgque sempre disse que tinha o VIH”. Mas as amigas “fazem
sem preservativo”, s6 as “amigas mais proximas € que usam preservativo porque tém
medo” e tém 0 “exemplo” dela.

Reconhece que tem “maior capacidade” do que a mae para “dar a volta” quando
sente que as pessoas “querem comecar a discriminar”: “a minha mde comeca aos
berros, ela acha que as pessoas tendo pena dela a vao tratar melhor, mas é mentira. O
que aprendi é que quanto menos pessoas souberem é melhor. As pessoas sao muito mas
e tém muitos medos”. Sentiu-se “muitas vezes discriminada”, mas aprendeu a lidar com

isso. No futuro, deseja “ser feliz, ser normal” e acha que vai “conseguir”.
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Consideracoes finais

Concluir um trabalho de investigacdo implica, metodologicamente, recuperar o
essencial dos resultados alcancados a luz dos conceitos e teorias principais mobilizadas
ao longo de todo o processo de pesquisa. Propusemo-nos compreender as vivéncias e 0s
comportamentos de risco de um conjunto limitado de pessoas portadoras da infecdo por
VIH que sé&o acompanhadas no Centro Hospitalar de S. Jodo, EPE, da cidade do Porto.
Procurdmos igualmente avaliar a autoestima dessas pessoas, pelo que foram construidas
duas amostras distintas. Para o efeito, mobilizdmos uma estratégia metodoldgica mista,
com a prevaléncia de uma abordagem intensiva, baseada na administracao de entrevistas
semiestruturadas cuja finalidade foi conhecer dimens6es, ao mesmo tempo, profundas e
particulares, das vivéncias de seropositividade dos entrevistados. Tais dimensfes foram
igualmente ilustradas, no inicio de cada capitulo, a partir de algumas narrativas que
revelam a especificidade individual das vivéncias da infe¢do, mas também um nucleo
comum partilhado pelas pessoas que participam na mesma condi¢do de existéncia no
plano da doenca.

Foram delineados um conjunto de objetivos especificos tributarios de uma
hiptese geral, com estatuto exploratério, que funcionou, neste estudo, como fio
condutor de um longo caminho, designadamente quisemos perceber se as vivéncias,
comportamentos, reagdes e a autoestima das pessoas com VIH sédo distintas em fungéo
do género e do nivel de escolaridade dos seus portadores. Tal enunciado, de caracter
exploratério, levou-nos, em primeiro lugar, a tentativa de construcdo conceptual do
nosso objeto empirico pelo que convém aqui recordar a trajetoria tedrica por nos
percorrida. Assim, comecamos por situar a infecdo por VIH no contexto sociohistorico
da sua descoberta e reconhecimento cientifico, mas também como problema de saude
publica (capitulo I). Avangamos, de seguida, para a sua aboradgem socioldgica e para a
analise dos processos sociais e de género da doenca (capitulo II). Existindo a
preocupacdo em conhecer o impacto da infecdo por VIH nos processos de
(re)construcdo identitarios dos seus portadores, foi indispensavel fazermos uma
incursdo sobre o conceito de identidade na sua relagdo com dimensGes como 0 corpo,

género e classe social (capitulo 111). A mesma preocupacdo estendeu-se a analise do
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conceito de autoestima, na medida em que partimos do pressuposto, tal como se pode
observar na hipétese supramencionada, que aquela é negativamente afetada pela
infecdo. Os resultados e as consideracBes avancadas resultam deste percurso tedrico e
metodoldgico, mas também de um conjunto de experiéncias (subjetivas) vividas pela
investigadora ao longo do processo de recolha de informagdo e que a racionalidade da
escrita nem sempre deixa transparecer. Com efeito, para além da ligacdo profissional ao
contexto empirico, a investigadora encetou relacbes sociais e afetivas com o0s
participantes que serdo sempre recordadas.

Assim, importa dar conta, de forma sucinta, do conjunto de notas conclusivas
dando destaque aos resultados axiais do presente estudo.

Segundo a perspetiva fenomenoldgica, as percecdes e as interpretacdes sobre o
mundo e a existéncia ocorrem somente em termos de uma compreensao vivida em que o
corpo assume um papel fundamental. E por meio do corpo que é revelado o “ser no
mundo”, ou seja, ¢ a partir de uma consciéncia sobre 0 corpo que se inscrevem e se
revelam as varias dimensdes da vida com todas suas contradi¢des e conflitos. Nessa
experiéncia, as diferentes concecdes e praticas relacionadas com a salde sdo percebidas,
criadas e recriadas através da interacdo estabelecida entre os individuos, mas também
por via de conflitos e negociagdes no contexto das redes de relagbes socioculturais que
compartilham. A imagem do corpo, construida socialmente, implica diferentes tipos de
relacbes e interacBes estabelecidas pelas pessoas em diferentes contextos. A
corporeidade expressa-se em modificacOes e adaptacdes realizadas constantemente, o
que se observa em particular entre as pessoas que vivem com a infe¢édo VIH.

O corpo desempenha um papel muito importante na vivéncia da sexualidade,
pelo que, na atualidade, o sexo desprotegido € considerado como atividade perigosa e de
risco. Assim sendo, a atividade sexual passou a ser conceptualizada no ambito de
programas de promocdo da saude e de educacdo para a prevencdo de infecOes
sexualmente transmissiveis. A principal estratégia de prevengdo do VIH em pessoas
sexualmente ativas consiste no uso consistente do preservativo durante todo o ato
sexual, seja ele oral, vaginal ou anal. Os estudos relativos a pessoas sexualmente ativas

demonstram que os preservativos quando sdo utilizados, de forma correta e consistente,

198



sdo eficazes na prevencdo do VIH e outras IST. Por exemplo, Fineberg (1988)
desenvolveu um modelo matematico que prediz que o uso consistente de preservativo
pode prevenir cerca de metade das infecfes sexualmente transmissiveis em pessoas com
um parceiro sexual e cerca de metade das infecdes pelo VIH em pessoas com multiplos
parceiros. Assim, independentemente do niumero de parceiros sexuais e da prevaléncia
do VIH nesses mesmos parceiros, as predigdes baseadas em modelos matematicos
sugerem que a utilizacdo consistente do preservativo pode reduzir substancialmente o
risco de transmissao da infecdo pelo VIH na totalidade ou em metade dos casos.

Na nossa investigagdo, 0 uso do preservativo variou de acordo com o tipo de
parceiro sexual, sendo que o seu uso foi menos comum com parceiros regulares. O
aumento da capacidade de comunicar abertamente com o parceiro sexual foi outro fator
que contribuiu para 0 aumento do uso do preservativo. Por seu turno, observamos que o
ndo uso de preservativo com parceiros casuais pode estar associado ao uso de drogas e
de é&lcool. Os entrevistados mais velhos (mais de 40 anos) apresentam maior
predisposicdo para usar preservativos com a finalidade de prevencdo de uma gravidez
indesejada, mas ndo para prevenir infecBes sexualmente transmissiveis. O uso de
contracecao oral surge como uma das barreiras mais fortes face ao uso do preservativo,
sendo aproveitado pelos homens para ndo assumirem a responsabilidade da prevencao.

Assim, as principais mudancas observadas entre os entrevistados ao nivel do
comportamento sexual referem-se ao uso do preservativo, que passou a ser mais
frequente, a abstinéncia sexual e a reducdo do nimero de parceiros sexuais, resultados
que séo igualmente observados noutros estudos (Zimmermman et al., 2008; Biscotto et
al., 2009). Do mesmo modo, os entrevistados referem terem adotado comportamentos
sexuais mais seguros, mas ndo completamente. Tais comportamentos passam pela
existéncia de parceiro/a Unico, cujo estado seroldgico € conhecido e pelo uso
sistematico de preservativo em todas as praticas sexuais.

Neste estudo, alguns individuos acreditam que a ndo utilizacdo do preservativo
ou o seu uso descontinuo simboliza intimidade e confianca (Lear, 1995) funcionando,
ao mesmo tempo, como uma prova de que ndo se esta infetado com o VIH. N&o usar

preservativo é assim considerado como um meio de demonstrar confianga entre os
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parceiros sexuais, mesmo que exista algum desconforto e desconfianca face ao estado
serolégico dos parceiros.

Vérios estudos tém analisado os fatores comportamentais e psicossociais
associados ao comportamento sexual de risco, contudo, ainda sdo escassos 0s que
estudam a influéncia da saude mental, especialmente da depressao, nos comportamentos
sexuais de risco. Porém, a depressao é considerada como um fator de risco pessoal para
a aquisicdo do VIH (DiClemente, et al., 2001). No nosso estudo, por exemplo, vimos
que os entrevistados referem que o divorcio e a descoberta da homossexualidade estdo
na origem dos estados depressivos que sofreram ou em que se encontram

O género foi igualmente um instrumento conceptual importante para
compreendermos as vivéncias da infecdo VIH entre os nossos entrevistados, dando
conta da forma como as desigualdades e a discriminacdo contra as mulheres tém
impacto no curso da doenca (e.g., Dowsett, 2003; Turmen, 2003). Com efeito,
observamos que o uso do preservativo € controlado fisicamente pelos parceiros
masculinos. Por esta razdo, as mulheres sentem que estdo em desvantagem
relativamente a negociacao do uso do mesmo tal como ja foi anteriormente mencionado
(Cf. Choi, Bowleg e Neilands, 2011). Todavia, sdo representadas como tendo
comportamentos mais preventivos no plano da transmisséo de infecdes sexuais.

Porém, também observamos alguma proximidade de género relativamente a
algumas dimensdes relacionadas com a infecdo. Apos o diagnostico, 0 medo de ser um
meio para a disseminagdo da infecdo esta presente nas vivéncias dos homens e das
mulheres pelo que preferem ndo se relacionarem afetiva e sexualmente com outras
pessoas. O conhecimento limitado sobre o VIH, as crencas negativas sobre 0 uso dos
preservativos e a baixa percecdo de risco para o VIH sdo igualmente fatores de risco
para a aquisicdao do VIH presentes em ambos 0s géneros e ndo apenas nas mulheres (Cf.
Wingood & DiClemente, 2002).

Por seu turno, o conhecimento sobre a transmissdo e prevencdo do VIH é
necessario para suster a propagagdo da infecdo. Mas a informacédo, por si s6, ndo é
suficiente para que a mudanca de comportamentos preventivos ocorra, especialmente no

que diz respeito as relagbes sexuais (Fisher & Fisher, 2002). Os fatores socioculturais
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desempenham um papel importante na contextualizagcdo dos comportamentos sexuais de
risco, tornando as pessoas com menos escolaridade mais vulnerdveis ao VIH e a outras
IST. No nosso estudo, os entrevistados de estatuto economico elevado revelam possuir
maior conhecimento sobre a prevencdo do VIH e mais recursos para lidarem com a
doenca do que aqueles que tém dificuldades econdmicas. Tais dificuldades, aliadas a
pobreza e exclusdo social, aumentam a vulnerabilidade dos individuos ao VIH (Cf.
Logan, Cole e Leukefeld (2002).

As mudancas corporais decorrentes da infecdo e do uso de medicacdo sédo
representadas como a expressdo da doenca, pelo que se trata de um aspeto que preocupa
muito os entrevistados.

Nos primeiros anos da epidemia, a morte era considerada como algo inevitavel
porque ocorreria de qualquer maneira e de forma rapida (Freitas, et al., 2010). Neste
estudo, percebemos que a representacdo de morte eminente existe, mas tende a ser
amenizada com o tempo de sobrevivéncia a infecdo, conduzindo a reformulacdo de
atitudes, valores e ao planeamento do futuro destas pessoas que vivem com a infecdo
VIH (Carvalho, 2008).

Assim consideramos que existem ambiguidades e dissonancias paralelas na
vivéncia da doenca  (mortal/cronica) e em relagio ao tratamento
(escravidao/prolongamento da vida/possibilidade de cura), sobre as quais é necessaria
maior atencdo para que a expectativa de uma boa qualidade de vida seja viabilizada nao
sO nos seus aspetos materiais, mas também nos dominios sociais e psicologicos. A
dualidade de sentimentos e as representacGes sobre a doenca refletem-se no dinamismo
constitutivo da corporeidade. A cura passa entdo a ser vista como a possibilidade de
voltar a ser uma pessoa normal que, numa visao restrita a fisiologia do corpo, permitiria
retornar a norma, as fungdes organicas das quais os entrevistados se tinham afastado
(Canguilhem, 2009). A crenca na existéncia de cura da infecdo por VIH e a sua nao
divulgacdo aparecem no imaginario dos entrevistados de forma estereotipada, como
uma espécie de manipulacéo por parte do poder econdmico dos laboratérios (Freitas et
al., 2010; Borgat et al., 2011).

Deste modo, concluimos que existem diferencas de adaptacao/reacédo a infecdo de
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acordo com o nivel de escolaridade dos entrevistados, observando-se que as pessoas
com uma escolaridade mais elevada sdo mais seletivas a quem revelam o diagnostico,
porque receiam a discriminacdo, mas procuram, a0 mesmo tempo, mais informacao,
acabando por revelar maior confianca face a evolucdo dos tratamentos e uma atitude
menos dramatica na sua relacdo com a doenca. O nivel de escolaridade mais elevado
traduz-se também numa variabilidade dos estilos de vida, tendo estes individuos maior
poder aquisitivo e usufruindo de um estilo de vida mais alternativo. Porém, nédo se
traduziu em atitudes mais preventivas face a comportamentos sexuais de risco, pelo
contrario, observa-se que estes ndo conhecem fronteiras de classe, género ou de
escolaridade (Vieira, Nogueira & Tavares, 2012).

Finalmente, a compreensdo da autoestima das pessoas que vivem com a infecao
por VIH constitui um aspeto essencial na manutencao da saude, esperanca e qualidade
de vida. A baixa autoestima destas pessoas esta amplamente relatada na literatura,
devido ao impacto social que a doenca pode causar na vida dos individuos, associado ao
estigma, isolamento social e afetivo, causando depressdo. Porém, no nosso estudo, esta
situacdo ndo se verifica. Contrariamente ao enunciado na nossa hipotese exploratoria, 0s
participantes no estudo apresentaram uma autoestima global elevada (19 valores).
Apesar do carécter inesperado deste resultado e ao contrério do que é sugerido pela
literatura disponivel neste campo (Amaro, 1995; Myers et al., 2009), consideramos que
tal ocorre, na nossa amostra, porque os individuos ao serem alvo de uma multiplicidade
de fatores de exclusdo ou, na linguagem de Cavalcanti (2005), de “violéncias
sobrepostas”, sentem necessidade de verbalizar atitudes e sentimentos positivos para
lidarem com a sua condicdo de seropositividade, assumindo, ainda que aparentemente,
uma elevada autoestima. Convém aqui relembrar que estas pessoas possuem uma baixa
escolaridade, encontram-se maioritariamente desempregados e vivem de pensdes ou
prestacbes pecuniarias. Estes individuos apresentam uma espécie de narcisismo
negativo (Kernberg, 1992). Com efeito, o resultado do presente trabalho neste ambito
ndo permite confirmar que as pessoas portadoras da infecdo VIH apresentam niveis de
auto estima mais baixos. No nosso caso, observa-se precisamente o oposto. Importa, por

iss0, conduzir novos estudos que permitam explorar tal relag&o.
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Terminamos as presentes notas conclusivas com uma reflex&@o sobre a pertinéncia
de pensarmos a infe¢do por VIH a luz das relagdes sociais de género, da compreensdo
do significado dos comportamentos sexuais de risco, das suas motivacdes subjetivas a
par da necessidade de se conhecer os contextos e os lugares de encontro onde esses
comportamentos tomam lugar. Esta parece-nos ser uma abordagem essencial no
dominio da prevencdo que para ser bem-sucedida precisa de contar que as pessoas sao
capazes de se protegerem a elas proprias e que sao capazes de tomar essa decisao.

Por fim, as narrativas apresentadas no inicio de cada capitulo da presente
dissertacdo oferecem-nos breves retratos de individuos que nos revelam detalhes sobre
0s seus relacionamentos, praticas sexuais e modos de vivéncia da infecdo. Levantam
também questdes sobre o género e a sexualidade, ndo apenas na Gtica da gestdo das
praticas sexuais de risco, mas também na perspetiva de se perceber que a
homossexualidade ndo existe necessariamente como um oposto da heterossexualidade.
Entre meninos e homens, entre meninas e mulheres ha muitos encontros e redes sexuais
que ndo sdo apenas nomeadas, mas compdem uma parte importante da sexualidade e
das relacOes de género tal como elas realmente sdo (Connell &Pearse, 2015, p.65).

Podemos sempre, dada a limitagcdo dos nossos dados empiricos e a dimensdo das
amostras selecionadas, cuja representatividade apenas aspira a ser tedrica, afirmar que a
sexualidade e os comportamentos de risco neste dominio ndo devem ser reduzidas a
categorias de género, mas antes devem ser entendidas nos seus proprios termos. Porém,
a histéria da propria epidemia mostra-nos um jogo constante entre género e
sexualidade(s), quer, por exemplo, na componente de exploracdo de identidades e
orientacdes sexuais (HSH), quer em sede de trabalho sexual em que os homens,
enquanto clientes, se apoiam numa cultura masculina que 0s representa como
merecedores de gratificacdo sexual (ldem, p.69). Ora uma das grandes licdes que
podemos tirar da propria evolucdo da infecdo por VIH é que os comportamentos
humanos, com destaque para as praticas sexuais de risco, estdo sempre a mover-se para
espacos que ninguém ocupou antes, a0 mesmo tempo, ndo sao criadas a partir de um
vacuo. Pelo contrario “agimos em situagdes particulares criadas por agdes passadas de

outros e pelas nossas proprias acdes, tal como é evidenciado pelas improvisagoes

203



sexuais” (Idem, p.69). Importa, por isso, neste campo, trabalharmos o passado enquanto

nos movemos para o futuro.
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Guiao de Entrevista

Com esta entrevista pretendemos conhecer os comportamentos de risco das
pessoas que vivem com a infecdo VIH, as razoes da sua ocorréncia, para podermos
contribuir de forma especifica para um conjunto de orientacoes a nivel da intervencao.

Asseguramos que toda a informacao recolhida é privada e confidencial e que as
gravacoes serao destruidas no final do trabalho.

Gostariamos de agradecer desde ja a sua colaboracao neste estudo.

I - A vida antes da Infecao VIH

1-Como era a sua vida antes de estar infetado? O que fazia, onde vivia, com quem
estava? Que estilo de vida tinha? Costumava sair com os seus amigos/colegas de
trabalho? Com que frequéncia?

Como era a sua relacdo com a sua rede familiar?

2 - Como se sentia antes de estar infetado/a? (Estava deprimido? Sentia-se
vulneravel? Porqué?)

3 - Sabia que estava a ter comportamentos de risco? O que o levou a ter
comportamentos de risco? Sabia o que eram comportamentos de risco? Porque é que
ignorou os seus conhecimentos?

Porque é que nao se preveniu ou protegeu? Habitualmente conversa com o seu
companheiro sexual sobre possiveis riscos subjacentes a uma relacdo sexual
desprotegida?

4- Costumava ter consigo sempre preservativos? Se sim usava-os com que
frequéncia? Teve muitos parceiros/as sexuais? As suas relacoes sexuais eram mais com
parceiros/as estaveis ou aventuras?

5- Tem nocao do momento em que contraiu o virus? Tem alguma recordagio
dessa altura? Onde foi? Com quem foi?

Lembra-se se estava alcoolizado, ou sob efeitos de drogas psicoactivas ou

medicamentosa?

II — Momento e reacao ao diagnostico
6 — Como e quando tomou conhecimento do diagnostico? Percebeu logo que

podia estar infetado? O que o levou a fazer o teste? Onde fez o teste? Foi aconselhado

244



ou fez o teste por iniciativa propria?

7- Em que estadio da doenca estava quando fez o teste? Lembra-se de quantos
CD4 tinha?

8 — Quando fez o teste? Foi acompanhado por alguém? Como reagiu? Contou a
alguém? Qual foi a reacao que as pessoas a que contou tiveram? Ja sentiu algum tipo de
discriminacao?

9- Como se sentiu nessa altura? Mudou os seus comportamentos depois de saber
o diagnostico?

10- Que tipo de sentimentos sentiu na altura do diagnostico? Algum destes
sentimentos fizeram que necessitasse de alguma intervencao da justica? Ja alguma vez

esteve recluso? Se sim, foi antes da infecao VIH ou depois? Porqué?

IIT - Ser VIH+

11- A sua vida modificou desde que soube que estava infetado? Se sim, em que
aspetos ou dominios?

12 —Sentiu que passou a ser uma nova pessoa, ou nao? Se sim, como se adaptou a
sua nova identidade? Como se define a si proprio, como pessoa que vive com a infecao
VIH?

13 — Como € a sua vida social agora? Alterou alguma coisa depois do diagnoéstico?
Com que frequéncia sai agora com os seus amigos/colegas de trabalho? Isso alterou-se
depois do diagnostico?

14 - O facto de ser uma pessoa infectada pelo VIH, teve algum impacto no
trabalho que desenvolve? De que forma?

15- Acha que a sua condicao socio-econémica e o seu nivel de escolaridade tém
influéncia a lidar com a infecdo VIH? Isso permitiu-lhe maior capacidade de adaptacao
a infecao?

16 - Como se sente agora, perante a vida, a familia, a sua propria sexualidade?

17 — Neste momento estd envolvido numa relacdo conjugal? Se sim, como se
relaciona com um novo/a parceiro sexual? Que tipo de comportamentos tém? Mudou
os seus comportamentos no plano da sexualidade e /ou conjugalidade? De que forma?

18 — Na sua opiniao quem tem mais comportamentos preventivos neste dominio,
os homens ou as mulheres? Porqué?

19 - Na sua opinido, qual sera a melhor maneira de sensibilizar as pessoas para se

prevenirem e evitarem comportamentos de risco face a infecao VIH?
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O que acha sobre o tipo de respostas que existem em Portugal para o
acompanhamento de pessoas que vivem com a infecao VIH?

Quais as necessidades sentidas com o diagnoéstico? Que mudancas gostaria que
existissem na comunidade para que conseguisse uma melhor integracao na sociedade: a
nivel familiar, educacional, trabalho...

Alguma vez se sentiu discriminado por ser uma pessoa quevive com a infecao
VIH?

20 — Quais os seus planos e perspetivas para o futuro?
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Caracterizacao socio-demografica

Com este questionario pretendemos caracterizar a amostra do nosso
estudo, para que possamos comparar niveis educacionais e de rendimentos com
os tipos decomportamento de risco das pessoas que vivem com a infecao VIH.

Asseguramos que toda a informacao recolhida é privada e confidencial.

Gostariamos de agradecer desde ja a sua colaboracao neste estudo.

1-Sexo:
Masculino 0 (1) Feminino 0O (2)

2 -Idade anos

3 -Estado civil:
Solteiro O (1) Casado/Uniao de facto O (2) Divorciado/Separado O (3) Viavod (4)

4-Nacionalidade:

Local da residéncia:

5 -Espaco onde habita:

Casa propria O (1) Casa de familiares 0 (2) Casa alugadal (3) Sem abrigod (4) Parte
de casall (5) Barraca O (6) Quarto Pensio O (7) O Outra O (8)
Qual?

6 -Qual o numero de divisoes (sem contar com cozinha, casa de banho e

corredores) do espaco onde habita?

7 -Indique quais os equipamentos existentes no espaco onde habita:
Cozinha [J (1) WC O (2) Agua canalizada [J (3) Banheira/chuveirol] (4) Saneamentol]
(5)Electricidaded (6)

8 -Qual é o estado de conservacao do espaco onde habita actualmente?
Mau O (1)Razoavel O (2) BomO (3)

9 -Qual o n.° de residentes com quem partilha o espaco onde habita?

10 -Nivel de escolaridade completo que possui:

Nao sabe ler nem escrever [1 (1)Sabe ler e escrever mas sem grau académico [J (2)
Ensino Bésico O (3) Ensino secundario O (4) Ensino Médio O (5) Licenciatura O (6)
Pos-graduacao/curso de especializacao [1 (7) Mestrado (1 (8) Doutoramento [J (9)

11- Qual é a sua actual condicao perante o trabalho?
Exerce uma profissao a tempo inteirod (1) Exerce uma profissao a tempo parcial O (2)
Desempregadol]l (3) Estudante a tempo inteiro O (4) Estudante-trabalhador O (5)
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Formando O (6) Frequenta um estagio O (77) Ocupa-se exclusivamente das tarefas do
lar O (8) Reformado 0O (9) Incapacitado para o trabalho O (10) Outra situacao O (11)
Qual?

12 -Qual a sua actual situacao na profissao?

Trabalhador por conta propriad (1)Trabalhador independentel (2) Trabalhador por
conta de outrem 00 (3) Trabalhador familiar ndo remunerado 0O (4) Outra situacaod (5)
Qual Profissao?

13- Qual era a sua situacido na profissio antes de saber que vivia com o
VIH?

Trabalhador por conta prépriall (1)Trabalhador independentel (2) Trabalhador por

conta de outrem 00 (3) Trabalhador familiar ndo remunerado 0O (4) Outra situacaod (5)

Qual Profissao?

14 - Caso nao se encontre actualmente a trabalhar, refira qual era a sua profissao antes
de lhe ser diagnosticada a infeccao VIH

15 -Rendimentos auferidos no final do més (valor liquido familia):
500 aos 8000 (1) 800-1100 O (2) 1100-16000 (3)Mais de 16000 (4)

16 -Qual o valor das despesas fixas familia?
Menos de 500€ O (1) 500 a 1000€0 (2) 1000 a 1500€0 (3) Mais de 1500€0 (4)

17 -Via de transmissiao da infeccao VIH mais provavel:
Transmissao heterossexual O (1)
Transmissao Homossexual O (2)

18-Ha quanto tempo sabe que esta infetado?
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proprio(a). A frente de cada uma delas assinale com uma cruz (x) na respetiva coluna, a

Escala de Autoestima Global
M. Rosenberg, 1979

Segue-se uma lista de afirmacfes respeitantes a0 modo como se sente acerca de si

resposta que mais se Ihe adequa.

Concordo Concordo Discordo Discordo
Totalmente Totalmente
1 2 3 4

=

Globalmente, estou satisfeito(a) comigo mesmo(a).

2. | Por vezes penso que nada valho.

3. | Sinto que tenho um bom nimero de qualidades.

4. | Sou capaz de fazer as coisas tao bem como a maioria das pessoas.

5. | Sinto que nao tenho muito de que me orgulhar.

6. | Por vezes, sinto-me de fato um(a) inutil.

7. | Sinto que sou uma pessoa com valor, pelo menos num plano de
igualdade com os outros.

8. | Gostava de ter mais respeito por mim proprio(a).

9. | Em termos gerais estou inclinado(a) a sentir que sou um(a) falhado(a).

10. | Adoto uma atitude positiva perante mim proprio(a).

Muito obrigada pela sua colaboracao!
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Informagdo ao Participante

O estudo que queremos realizar intitula-se Vivéncias de VIH e Sida: representacoes e
comportamentos de risco. Com esta investigacao pretendemos conhecer os comportamentos
de risco das pessoas que vivem com a infecdo VIH, as razoes da sua ocorréncia de maneira a
podermos contribuir de forma especifica para um conjunto de orientacées a nivel da
intervencdo. Para isto iremos realizar uma entrevista, com diversas questdes abertas para o
entrevistado responder. Acreditamos que uma sb sessao seja suficiente para a recolha de
informacao necessaria aquando o doente recorrer ao hospital de Dia de Doengas Infecciosas.

A participacao neste estudo é voluntaria, tendo o entrevistado liberdade a todo o
momento para decidir se quer ou nao responder as questoes colocadas, assim como pode
acabar com a entrevista a qualquer momento, sem que isso possa ter como efeito qualquer
prejuizo na assisténcia que lhe € prestada.

Nao havera beneficios diretos na participacdo desta investigacdo para o participante,
embora seja necessario alertar para o facto de os entrevistados poderem ficar algo agitados
com o relembrar de momentos dolorosos e/ou traumaticos.

Gostariamos de informar igualmente que toda a informacdo recolhida é privada e
confidencial.

Este estudo tem a aprovacio da Comissdo de Etica para a Satde do Centro Hospitalar

de S. Jodao — EPE, e sera realizado por mim, Margarida Lobao.
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Considerando a “Declaragao de Helsinquia” da Associagao Médica Mundial

(Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

Designacdo do Estudo:

Vivéncias de VIH: Representacdes e comportamentos de risco

Eu, abaixo-assinado, (hnome completo do doente ou voluntdrio sdo)
declaro ndo ter participado em nenhum outro projeto de investigacdo durante este
internamento, tendo compreendido a explicacdo que me foi fornecida acerca do
meu caso clinico e da investigacdo que se tenciona realizar. Foi-me ainda dada
oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessdrias, e de todas obtive
resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacodes da Declaracdo
de Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos,
os métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto.
Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha
participacdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na
assisténcia que me é prestada.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método, o tratamento ou o inquérito

proposto pelo investigador.

Data: / /201___

Assinatura do doente:

O Investigador responsavel:
Nome: Margarida Maria de Carvalho Lobdo

Assinatura:






257



