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RESUMO

A presente pesquisa tem como objetivo principal compreender como se relacionam
suporte social e vivéncia de estigma em suas multiplas dimensdes, em pessoas que
vivem com AIDS. A amostra ¢ constituida por 100 portadores, de ambos os sexos,
residentes na Bahia. A coleta de dados foi realizada em hospital, centro de referéncia em
AIDS e instituicdo que lida com a causa da AIDS. Os instrumentos utilizados foram a
escala de estigmatizagdo para portadores do HIV, escala de suporte social para pessoas
portadoras do HIV/AIDS, questionario sociodemografico e médico-clinico. As variaveis
suporte social e vivéncia de estigma, em suas multiplas dimensdes, foram
correlacionadas, sendo também analisado o efeito sobre elas das variaveis
sociodemograficas e médico-clinicas. Para tanto, foi utilizada a analise descritiva dos
dados, a ANOVA, o teste t e a correlagdo. Os resultados da presente pesquisa apontam
para a substantiva relacdo que existe entre as variaveis do suporte social e da vivéncia de
estigma. A relacdo predominantemente significativa entre as suas dimensoes, € em sua
totalidade inversa, reflete a interdependéncia destes conceitos, sugerindo que a
percepcao de suporte social na vida de uma pessoa que vive com HIV/AIDS, ocasiona
uma tendéncia a diminuir a sua vivéncia de estigma. A partir destes resultados, acdes de
saude diversas podem ser empreendidas, objetivando beneficiar os portadores do

HIV/AIDS.

Palavras-chave: suporte social, vivéncia de estigma, HIV/AIDS.
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ABSTRACT

The main objective of this work is to try to understand how social support
and stigmatizing experience are related within their multiple dimensions, with people
who have AIDS. The sample consists of one hundred people with HIV/AIDS of both
sexes and living in Bahia. Data collecting was carried out in a hospital, in a reference
center for AIDS and in an institution that deals with the AIDS cause. It was used as
instruments the stigmatization scale for people with HIV, social support scale for people
with HIV/AIDS, sociodemographic and medical-clinic questionnaires. Not only were the
social support and stigma experience, in their multiple dimensions, related with each
other but also the effects on those variables of the sociodemographic and medical-clinic
factors were analyzed. For such, it was used the descriptive analysis of the data, the
ANOVA, the T test and the correlation. The results of this work show a significant
relationship between the social support and stigma experience variables. The
relationship predominantly significant between their dimensions as well as in their
inverse totality reflects an interdependence of those variables, suggesting that the social
support's perception in the life of a person who has HIV/AIDS leads to a trend to
decrease this person's experience in the stigmatization process. From these results,
several public health actions can be implemented with the objective of benefit those with

the HIV/AIDS disease.

Key-Words: Social support, stigma experience, HIV/AIDS



CAPITULO 1

INTRODUCAO

Em meados de 1981, os primeiros casos de AIDS (Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida) apareceram nos Estados Unidos da América. Os doentes
apresentavam multiplos sintomas que evoluiam com uma rapidez impressionante, até
chegar a morte. Cada vez mais, eram observados casos da doenca em homossexuais do
sexo masculino. A doenca passou a ser categorizada, portanto, como fatal, e atribuida a
alguns grupos, os chamados “grupos de risco”. A falta de precedentes desta sindrome na
Medicina trouxe inquietacdo ao meio cientifico e panico a populagao.

Pouco tempo apds o seu surgimento, portanto, a AIDS ja se configurava como
uma das maiores ameagas a saude publica no século XX. As formas de contagio, o
quadro clinico dos doentes e as elevadas taxas de mortalidade justificavam este fato. As
principais formas de contagio pelo virus HIV eram e ainda sdo a via sexual: relagdes
homo e heterossexuais sem o uso de preservativos; a via sanguinea: receptores de
sangue ou hemoderivados e em usudrios de drogas intravenosas; € a via perinatal:
transmissao da mae para o filho durante a gestagdo, parto ou aleitamento materno, mais
conhecida como transmissao vertical. Estas vias de transmissao do virus eram, por um
lado, muito dificeis de serem represadas devido ao fato de serem atividades rotineiras e
que envolviam prazer e melhoria das condi¢des de satide. Por outro lado, ndo eram ainda
muito claras as medidas que poderiam dificultar o contigio pelo virus HIV através
destas vias. O quadro clinico do doente de AIDS era sempre gravissimo. Como nao
havia nenhuma medica¢do que impedisse a multiplicagdo do retro-virus HIV (virus da
imunodeficiéncia humana), este atacava as c€lulas do sistema imunologico, deixando o
portador vulneravel a todo tipo de doengas. Além disso, o paciente ndo podia reagir as
doengas que surgiam, tendo em vista que estava com o sistema de defesa abalado. Desta
forma, o portador se debilitava cada vez mais e em pouco tempo, até morrer. Antes do

advento das medicagdes anti-retrovirais, portanto, a mortalidade era alta e crescente. Em



menos de quinze anos, a AIDS j4 era uma epidemia de grandes propor¢des, disseminada
em todos os continentes (Lima, 1996).

E neste cenario que, apds passar em concurso publico, me dispus a trabalhar na
CAASAH - Casa de Apoio e Assisténcia ao Portador do Virus HIV/AIDS, onde estou
até hoje. E uma casa de passagem, onde a pessoa que vive com AIDS — criangas e
adultos — pode permanecer por quatro meses em média, tratando-se com uma equipe
interdisciplinar, até ter condi¢des de se reinserir na sociedade. No ano de 1996, em
Salvador/Bahia, a realidade do chamado “coquetel” — conjunto de medicacdes de
combate a proliferacdo do virus HIV — ainda ndo estava consumada. Os pacientes que eu
atendia naquela Instituicdo ndo faziam, portanto, uso destas medicagdes, e assim foi
possivel presenciar a ferocidade da doenca e o rapido trajeto a morte de muitos deles. No
entanto, o que mais impressionava era a morte social, em vida, daqueles seres, posto que
discriminados agressivamente pela sociedade. Em muitos casos, ocorria a discrimina¢ao
da propria familia.

Daquela época até os dias atuais, muitas coisas mudaram. Em relagdo ao sexo
masculino, por exemplo, foi constatada redugdo nos casos de contaminacdo entre
homossexuais e aumento entre os bissexuais e heterossexuais, o que descaracterizou a
nog¢ao de grupos de risco; no que diz respeito as medicacdes de combate ao virus, muitas
ja sdo utilizadas; as doengas oportunistas (que aparecem em func¢do da baixa do sistema
imunoldgico) diminuiram em conseqiiéncia do uso destes medicamentos, embora os
efeitos secundarios e iatrogé€nicos (alteracao patologica causada pelo tratamento) ainda
causem bastante desconforto aos pacientes.

Com o surgimento das medicagdes anti-retrovirais, houve uma diminui¢do no
elevado indice de mortalidade dos portadores. Aliado a isto, agdes preventivas em
segmentos populacionais expressivos em termos de contaminagdo, a exemplo de
mulheres heterossexuais, motoristas de caminhdo, trabalhadoras do sexo e homens que
fazem sexo com homens, comecaram a ser realizadas (Parker, Easton & Klein, 2000).
Apesar de tudo, a infecgdo ainda exige sérias medidas de prevengdo e assisténcia. No
Brasil, o numero total de casos de AIDS notificados entre 1980 e junho de 2006 ¢ de
433.067, observando-se uma tendéncia de crescimento da epidemia nas pessoas com 50

anos ou mais. Considerando as regides geograficas, apenas na Regido Sudeste tem sido



constatada uma queda na taxa de incidéncia, enquanto, nas demais regides, o indice tem
apresentado uma curva de crescimento. Em relagdo a taxa de mortalidade, existe ligeira
redugdo. No que diz respeito a dimensdo raca/cor, observa-se queda proporcional, nos
casos notificados, entre os individuos que disseram ser brancos, € um aumento
proporcional entre os que afirmaram ser negros e pardos. Foi constatada uma reducdo
nos casos de contaminagdo entre homens homossexuais € um aumento entre oS
bissexuais ¢ heterossexuais. Em relagdo ao gé€nero, a taxa de incidéncia entre as
mulheres — nimero de casos registrados em cada grupo de 100 mil mulheres — continua
crescendo, embora tenha estabilizado entre os homens. A razdo dos casos de AIDS entre
os sexos ¢ de 15 homens para 10 mulheres, 1,5 H:M. (Ministério da Satde do Brasil,
2006). Estes ultimos dados sugerem a tendéncia de feminizacdo da doenca. Parker e
Camargo Jr. (2000) tém apregoado, além desta, as tendéncias da interiorizagdo e
pauperizac¢do da AIDS, sugerindo que esta tem-se difundido também entre as cidades do
interior do Brasil e, principalmente, entre as camadas mais pobres da populacao.

Tratando-se da aceitagdo social do portador, a discrimina¢ao permanece quase a
mesma. A ocorréncia da soropositividade na vida de uma pessoa, desde o0 momento de
suspeita, passando pela comprovacdo da contaminagdo, até o desenvolvimento da AIDS
— quando deixa de ser um portador do virus, assintomdtico —, significa uma mudanga
muito grande, sendo sindnimo das mais diversas perdas. O portador percebe que alguns
colegas, amigos e, por vezes, até¢ familiares se afastam gradativamente e a possibilidade
do surgimento de novos vinculos sociais vai-se esmaecendo cada vez mais. Quando do
agravamento da doenca, tende a perder a referéncia da auto-imagem, em fungdo de
emagrecimento e lipodistrofia (acimulo ou escassez de gordura em diversas regides do
corpo em fung¢do do efeito colateral das medicacdes), o controle da situacdo econdmica,
os habitos, planos e, algumas vezes, a perspectiva de futuro.

Os portadores do HIV/AIDS, assim reconhecidos, sdo rejeitados socialmente.
Sdo alvos de preconceito — posi¢do injusta e negativa em relagdo a um membro de
determinado grupo — e discriminagdo, ou seja, comportamento manifesto de uma pessoa
preconceituosa a um membro de determinado grupo (Pereira, 2002). Tornam-se vitimas,

assim, da crenca compartilhada — esteredtipo — por grande parte da sociedade, de que



representam perigo iminente de contaminagdo por uma doenca ainda considerada fatal e
associada ao uso de drogas e ao homossexualismo.

Segundo a teoria da identidade social, os individuos se auto-definem em fungao
da sua afiliacao aos grupos aos quais pertencem. Os trabalhos de Tajfel (1981, citado por
Pereira, 2002), centrados na anélise do conflito intergrupal, enfatizam a necessidade dos
individuos de manter a distintividade do proprio grupo, através da comparacdo com
grupos externos, objetivando obter uma identidade social positiva. Para tanto, a busca
por recursos simbolicos, quais sejam status e auto-estima, ¢ fundamental para a
valorizagdo do proprio grupo, o ingroup. Em conseqiiéncia, ocorre a desvalorizacdo do
grupo externo, o outgroup. No caso das pessoas que vivem com HIV/AIDS, podemos
pensar que constituem um alvo “facil” a ser desqualificado, com o intuito de promover
outros varios grupos sociais comparados com ele. Isto se nos detivermos unicamente na
doenga que possuem. Desta forma, sdo avaliados negativamente. Entendendo estigma
como uma relagdo entre atributo e esteredtipo, que signifique uma profunda
desqualificacdao daquele atributo (Goffman, 1963), podemos concluir que as pessoas que
possuem o virus de uma doenca que ameaga a vida, como a AIDS, cuja contaminagao
estd relacionada a comportamentos malvistos socialmente, e que podem, a qualquer
momento € muitas vezes sem querer, contaminar outrem, sdo profundamente
estigmatizadas.

A pressao social, de forma explicita ou disfargada, para que as pessoas que vivem
com AIDS fiquem isoladas, em guetos, ainda ¢ muito forte, mas a jurisprudéncia,
contudo, comeg¢a a se firmar no sentido de punir tais atos de preconceito e
discriminagdo. A capacidade de organizagdo dos portadores e de busca por solucgdes para
os problemas que enfrentam, também tem aumentado. Importante assinalar que o dia
mundial de luta contra a AIDS, 1° de dezembro, do ano de 2006, teve como tema o
combate a discriminagdo contra as pessoas que vivem com HIV/AIDS.

De forma geral, pode-se constatar esta realidade psicossocial na bibliografia
referente ao tema, publicada nos ultimos cinco anos. Muitos artigos tratam do estigma
atribuido a pessoa que vive com HIV/AIDS em varios paises de culturas bem diversas,
tais como o Quénia (Voelker, 2004) e a India (Solomon, Chakraborty, Yepthomi &

Rochelle, 2004). Neste ultimo trabalho, os autores discorrem sobre as “diferentes”



epidemias de AIDS naquele pais, aludindo as variadas causas e estatisticas. Afirmam
que, apesar de alguns programas de combate a doenca, uma das principais barreiras a um
controle mais efetivo desta ¢ o forte estigma a ela associado. Um grande numero de
pesquisas, por outro lado, relaciona estigma a outras varidveis, como, por exemplo, a
discriminacdo e o ostracismo (Oyelese, 2003), a revelacdo da condicdo de doente de
AIDS (Clark, Lindner, Armistead & Austin, 2003) e a religiosidade (Coleman, 2004).

Tais estudos expdem, entre outras coisas, o fato de o portador se sentir excluido
do convivio social, julgado e condenado, apresentar dificuldades em revelar a sua
condicdo clinica e, por vezes, até aceitar qualquer modalidade de suporte social. Nas
circunstancias, no entanto, em que o suporte social encontra-se disponivel e ¢ aceito, os
estudos apontam para grandes beneficios ante os sintomas decorrentes da doenga, como,
por exemplo, a baixa auto-estima.

Tendo em vista a estigmatizagdo que sofrem as pessoas que vivem com
HIV/AIDS e o conseqiiente isolamento a que se sujeitam, muitos pesquisadores da area
se interessam pela tematica do suporte social. Este ¢ focalizado enquanto rede de
integragdo social e enquanto apoio, enfatizando, em ambos os casos, a possibilidade de
beneficios aos portadores. O suporte social ajuda, por exemplo, o paciente a lidar
melhor, em alguns casos, com a depressdo (Hays, Turner, & Coates, 1992), que ¢ uma
das conseqiiéncias do estigma sofrido e atinge um grande niimero de portadores do
HIV/AIDS.

Nem s6 as pessoas que vivem com HIV/AIDS, no entanto, demonstram
necessidade de suporte social. Os familiares e cuidadores — profissionais de satude e
pessoas proximas — também. A repercussdo das mudangas econdmicas, profissionais,
organicas e sociais na vida do portador, em fun¢do do HIV/AIDS, atinge todos ao seu
redor. Desta forma, algumas pesquisas se referem ao suporte social a cuidadores e
familiares dos doentes. Abordam-no de vérias formas, examinando, por exemplo, seus
efeitos em relacdo ao estresse (Wight, Aneshensel, & LeBlanc, 2003). O estresse de que
familiares e cuidadores do portador sofrem, em fungao da delicada relagdo com a doenca
e com o portador, ndo sera in6cuo; ird tornar complexa a questdo dos beneficios do
suporte social aos que vivem com HIV/AIDS. Se familiares, amigos e profissionais

oferecem suporte social ao doente que estd sofrendo, ndo se encontrando, porém, em



condi¢des adequadas de fazé-lo, posto que estdo estressados, o resultado deste apoio
pode ser contraproducente para o portador. Acrescente-se ai a possibilidade de estas
pessoas discriminarem, de forma sutil ou ndo, o portador. Assim, algumas pesquisas irdo
se deter, por incrivel que parega, em efeitos contraproducentes do suporte social. Por
vezes, a pessoa que vive com HIV/AIDS demonstra muita dificuldade em aceitar o
suporte social de familiares e amigos (Schrimshaw & Siegel, 2003) e/ou se sente
estressada na relagdo com familiares que se arvoram a ajuda-la (Owens, 2003).

Owens (2003) relata o resultado de entrevistas com 18 mulheres afro-americanas,
residentes no Estado de New Jersey, EUA. Elas afirmam que a maior fonte de suporte e
de estresse para elas € a propria familia. Relatam que os familiares provém suporte do
tipo emocional (afeto, aceitacdo e compromisso familiar) e material (moradia, transporte
e ajuda nas atividades do lar), e enfatizam a importancia deste fato. Queixam-se,
contudo, da falta de didlogo sobre questdes relacionadas diretamente ao HIV. As
explicagdes ventiladas para a pouca disponibilidade deste tipo de didlogo ¢ a
possibilidade de os familiares ndo terem consciéncia de que poderiam prestar ajuda desta
forma, ou o fato de negarem a doenga e suas implicacdes. Este tiltimo argumento parece,
a primeira vista, ndo ser muito convincente e aponta para uma aparente contradi¢do: se a
maioria das entrevistadas recebe apoio familiar de alguma forma, a ponto de
considerarem a familia como a principal fonte de suporte, como imaginar que uma
grande parte dos familiares estaria negando a realidade da AIDS entre os seus? O
suporte social familiar, no entanto, ¢ muitas vezes complexo e contraditorio,
principalmente em uma situagdo delicada como a da presenga da AIDS em um dos
membros da familia (Brown, 1995). A ingénua imagem de um apoio “perfeito”, sem
contradi¢des, tanto para quem recebe como para quem da, numa situacdo destas, nao
corresponde a realidade. Assim ¢ que o suporte fornecido pelos familiares das mulheres
afro-americanas apresenta limites. Um destes ¢ a dificuldade dos familiares em
refletirem detidamente sobre a doenga e conversarem sobre varios aspectos desta nova
realidade que vivenciam. E dai, segundo as entrevistadas, que se origina uma parte do
estresse que vem afeta-las. Como saber se a familia estara preparada para lidar com um
quadro da doenca mais severo, caso ele venha a ocorrer? Serd que os familiares

continuardo disponiveis? Serd que terdo tolerdncia? Terdo recursos para enfrentar tal



realidade? Todos estes questionamentos ndo cessam na vida daquelas mulheres, pois ndo
conseguem partilhar estas duvidas com quem de direito, a sua familia.

O obstaculo ao didlogo nao parte exclusivamente da familia. A dificuldade do
portador nao diz sé respeito a revelagdo de que tem HIV/AIDS, mas também a
manuten¢do de um didlogo acerca da doenca com aqueles que ndo sdo soropositivos,
pois pode significar culpa, medo, incerteza, discriminagdo. Algumas das afro-americanas
da amostra confirmam esta afirmac¢do, argumentando que ja havia problemas entre elas e
seus familiares antes da AIDS, e que falar sobre o processo de adoecimento significa
falar também de coisas desagradaveis; outras dizem ter consciéncia da responsabilidade
de terem contraido o virus HIV, e que, portanto, aprofundar o assunto da doenga
representa sofrer por culpa. Afirmam ainda que, em fung¢ao da falta de conhecimento dos
familiares sobre AIDS, se sentem discriminadas ao se aproximarem destes, pelo fato de
ndo quererem toca-las ou beija-las com medo da contaminagao.

Os artigos que se referem a relacdo entre suporte social e estigma, no entanto, sao
poucos, € ndo exploram mais detalhadamente sua natureza. Geralmente dizem respeito a
uma outra tematica principal, que traz no seu bojo a relagcdo entre estas duas variaveis.
Podem ser citados como exemplo os artigos mencionados acima, que tratam do estigma
atribuido ao portador em diversos paises, e os que falam do estigma relacionado a
revelagdo da condicdo de doente de AIDS. No primeiro caso, os autores avaliam a
presenca de suporte social nos paises tratados, como mais um dos fatores que podem
ajudar ao paciente no confronto com o estigma vivenciado; nos artigos acerca da
revelagdo da AIDS, sdo abordadas as possiveis relagdes entre a dificuldade de alguém se
revelar portador da doenga e a maior ou menor disponibilidade de suporte social em seus
variados tipos.

Uma pesquisa que ndo foge por completo a logica descrita acima, mas que se
ocupa claramente em abordar facetas da relacdo entre suporte social e estigma, ¢ a
relatada por Carter e Feld (2004), que analisam a relagdo entre o fato de alguém ser bem
ou mal avaliado socialmente e o tamanho e densidade de sua rede de contatos sociais. Os
autores percebem o estigma como o fato de alguém ser mal avaliado socialmente, seja

por um problema fisico ou por um defeito de ordem moral. Neste sentido, argumentam



que estas pessoas serdo maltratadas e tenderdo, portanto, a desenvolver uma postura
timida, o que ndo contribuira para pertencerem a redes sociais grandes e densas.

Os resultados desta pesquisa confirmam parte das predigdes de seus autores.
Trabalhando com 999 estudantes de uma faculdade dos Estados Unidos, obtiveram
dados que revelam que pessoas bem vistas socialmente, consideradas, respeitadas,
apresentam redes sociais maiores do que as que ndo apresentam tal reputacdo. No
entanto, ndao houve correlacdo significativa entre consideracdo social e aproximacgao
entre os membros da rede ou freqli€ncia nas interagdes. A pesquisa mostra, assim, que as
grandes redes sociais apresentadas por pessoas socialmente muito respeitadas podem ser
caracterizadas por certo distanciamento entre os seus membros e, conseqiientemente, por
pouca interagdo entre eles.

A abordagem do suporte social pode ser feita através dos seus aspectos
estruturais ou funcionais. No primeiro caso, ¢ mensurada a quantidade de relagdes
sociais de uma pessoa e, no segundo, a funcionalidade destas relacdes. Embora na
pratica estas dimensdes se interpenetrem, podemos tentar priorizar alguma delas, num
dado trabalho, em fun¢do de determinado objetivo. Na pesquisa comentada acima, ha de
se questionar a razdo de ter sido privilegiada a dimensdo estrutural, os aspectos
estruturais do suporte social, quando faz referéncia ao estigmatizado. Pode-se perguntar
se ¢ realmente importante, para alguém estereotipado negativamente, aferir o nimero de
contatos pessoais de que dispde no seu cotidiano ou a freqiiéncia com que se vale destes.
Nao seria mais interessante, do ponto de vista de lidar com a realidade do estigmatizado,
tentar compreender a possibilidade de este desenvolver relagdes que tenham importante
funcionalidade em sua vida, que o ajudem a sobrepor a realidade de alguém “mal
considerado” socialmente? Sera que o importante ¢ a quantidade ou a qualidade destas
relagdes?

E incipiente, portanto, o movimento de pesquisadores no sentido de entender
possiveis relagdes entre o estigma e o suporte social na abordagem funcional, em
portadores do HIV/AIDS. No entanto, compreender de que forma o suporte social se
relaciona com a vivéncia de estigma nestas pessoas pode significar um importante passo
no sentido de lidar de uma nova forma com o que parece ser mais cruel que o adoecer,

ou seja, a rejeicdo social. A presenca do suporte social quando associada a diminui¢ao



da vivéncia do estigma, por exemplo, pode significar mudangas praticas na vida do
portador. Politicas publicas sociais podem, por exemplo, passar a privilegiar a
conscientizagdo de grandes grupos de pessoas acerca da AIDS e de como lidar com ela e
com o portador, visando a prevencao de atos discriminatorios; trabalhos com familiares
de portadores podem ser encetados objetivando lidarem melhor com a situagdo e
fornecerem suporte ao doente, entre varias outras possibilidades.

A AIDS, enfim, ainda ¢ sinonimo de grandes desafios e possibilidades. Do ponto
de vista das ciéncias humanas, o sofrimento descrito pelos portadores ¢ muito grande e
percebido de forma generalizada. Tendo em vista o poder que o suporte social e a
vivéncia de estigma parecem possuir na vida das pessoas que vivem com HIV/AIDS, e a
complexa relagdo entre estas variaveis, urge a realizagdo de pesquisas nesta area visando
trazer nova luz a situagao.

Esta pesquisa, que se propde a trabalhar a tematica do suporte social e vivéncia de
estigma, tem por objetivo saber como suporte social e vivéncia de estigma estdo
relacionados em pessoas que vivem com HIV/AIDS. Para tanto, o seu objetivo geral ¢
estabelecer alguma relagdo entre suporte social e vivéncia de estigma, em grupos de
pessoas com HIV/AIDS. Os passos a serem dados para a consecucao deste objetivo sdo
0s seguintes:

1) Comparar o nivel de vivéncia de estigma, entre os participantes da pesquisa;

2) Comparar o nivel de suporte social percebido, entre os participantes da pesquisa;

3) Identificar as correlagdes porventura existentes entre o suporte social e a vivéncia

de estigma.

Uma distingdo de ordem didatica se faz importante no inicio desta pesquisa, a
fim de evitar confusdes futuras. Ha que se diferenciar o portador do HIV e a pessoa que
vive com AIDS. O portador do virus HIV ¢ o individuo que, apesar de ter o virus HIV,
ainda ndo desenvolveu qualquer sintoma, qualquer doenca oportunista — doenca que
ocorre em funcdo da ag¢do do virus HIV no sistema imunologico, transformando as
células deste em novos virus e deixando o seu portador vulneravel a variadas infecgdes.
E também chamado de soropositivo. A pessoa que vive com AIDS, por sua vez, é assim

caracterizada porque ja desenvolveu algum sintoma ou sinal, alguma doenga, em funcdo
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de ter o virus HIV. J4 apresenta, de fato, a sindrome — conjunto de sintomas e sinais — da
imunodeficiéncia adquirida, a AIDS.

Neste trabalho, quando ¢ colocada a expressao “HIV/AIDS”, como nos exemplos
“portador do virus HIV/AIDS” ou “pessoas que vivem com HIV/AIDS”, esta-se fazendo
referéncia aos individuos que ndo desenvolveram qualquer sinal ou sintoma da doenga
bem como aos que ja apresentam sinais e sintomas da AIDS. Nos casos em que aparece
apenas a expressao “AIDS”, sem fazer referéncia ao HIV, ou se est4 falando da doenca
AIDS, que também comporta a fase assintomatica e a fase sintomatica, ou simplesmente
da fase da doenca em que aparecem os sintomas. Assim também ocorre quando do uso
da expressdo “soropositivo”, que se refere ou ao diagnostico de que o individuo tem a
doenca, ndo importando qual a fase em que se encontre, ou ao periodo em que os sinais €
sintomas ainda nao se manifestaram. O contexto, desta forma, ¢ imprescindivel na
determina¢do do significado. O publico-alvo do trabalho aqui realizado sdo os
portadores do virus HIV/AIDS.

Para um melhor entendimento do grave sofrimento psiquico que os portadores do virus
HIV/AIDS sofrem em fungdo de serem alijados do convivio social, dificultando em
muito qualquer possibilidade de recuperagdo e reinser¢do social, no proéximo capitulo, ¢
abordado, de forma mais minuciosa, o tema do estigma. Isto se d4 através da andlise de

seus conceitos, tipos, relagdo com o poder e defini¢do de vivéncia de estigma.
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CAPITULO 2

ESTIGMA

Na década de 60, o socidlogo Erwin Goffman escreveu um livro acerca do
estigma que se tornou base e estimulo para muitos estudos e pesquisas realizados nesta
area. Em sua obra, denominada Estigma: notas sobre a manipula¢do da identidade
deteriorada, Goffman (1975) aborda exaustivamente a temdtica do estigma, sua relacao
com a identidade pessoal e social do estigmatizado, contatos com o meio social,
ajustamento e controle de informacdo. Atualmente, outras abordagens sobre o estigma
complementam esta obra, mas parece importante, no momento, abordar alguns conceitos
basicos deste estudo, relacionando-os, quando necessario, com a tematica do HIV/AIDS.

Goffman (1975) situa a origem do termo “estigma” na civilizagdo grega,
afirmando que este se referia a sinais corporais através dos quais se desejava evidenciar
alguma coisa de extraordindrio ou negativa sobre o status moral de quem o possuia.
Estes sinais eram feitos com cortes ou queimaduras no corpo e denunciavam que quem o
portava era alguém que deveria ser evitado, principalmente em lugares publicos. Na Era
Crista, dois significados foram acrescentados ao termo. O primeiro dizia respeito a sinais
corporais de graga divina, que tomavam a forma de flores em erupgao sobre a pele, € o
segundo se referia a sinais corporais de distarbio fisico.

O conceito de estigma, como mencionado no primeiro capitulo, pode ser
entendido como uma relagdo especial entre atributo e esteredtipo, que se traduza por
profunda depreciacao daquele atributo. Goffman (1975) enfatiza a importancia do termo
“relagdo”, afirmando que a depender da cultura, determinado atributo pode ser visto
como qualidade ou defeito. Outra importante observacdo de Goffman (1975) relaciona-
se a identificacdo da pessoa estigmatizada com o atributo depreciativo. Ela deixa de ser
um individuo comum, com variadas caracteristicas, possibilidades e limites, e passa a ser
um sujeito diminuido, desvalorizado, identificado pelo estigma. Neste sentido ¢ que

algumas reivindicag¢des de grupos minoritarios podem parecer exigéncias banais, mas na
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verdade possuem importante significado. Quando, por exemplo, as pessoas que vivem
com HIV/AIDS passam a reclamar o direito de ndo serem mais nomeados como
“aidéticos”, o que desejam ¢ desfazer uma identificacao automatica e depreciativa de um
ser humano com uma caracteristica apenas: o fato de serem portadores do virus

HIV/AIDS. Reivindicam, assim, a totalidade do seu ser.

2.1 Tipos de estigma e carreira moral.

Goffman (1975) diferencia trés tipos de estigma. Em primeiro lugar, estdo as
deformidades fisicas; em segundo, as culpas de carater individual, inferidas a partir de
casos de, por exemplo, homossexualismo, vicios, desemprego, tentativas de suicidio; por
fim, os estigmas tribais, relacionados com a identidade racial, nacional ou religiosa. O
estigma, em todos estes trés casos, pode ser abordado sob dupla perspectiva. Uma se
refere ao individuo que possui o atributo estigmatizado ja conhecido ou evidente, que ¢
denominado de “desacreditado”; a outra diz respeito ao sujeito que ndo tem a
caracteristica que o distingue, conhecida, nem perceptivel de imediato, ¢ que ¢
denominado de “desacreditavel”. Como exemplo de desacreditado, pode ser citado um
individuo que ndo possui uma das mios e ndo utiliza protese. E evidente, aos olhos de
todos, a sua diferenca. Para ilustrar o desacreditavel, pode-se pensar no sujeito que
possui os dois sexos. Este fato ndo ¢ perceptivel a primeira vista, ndo sendo evidente,
portanto.

A AIDS, por suas proprias caracteristicas biologicas e sociologicas, pode
associar, em um mesmo portador, os trés tipos de estigma preconizados por Goffman
(1975). A pessoa com HIV/AIDS pode, por exemplo, fazer parte do tipo dos
deformados fisicamente, em fun¢do de determinada doenga oportunista, como nos casos
de citomegalovirose (doenga causada pelo citomegalovirus), que, por vezes, gera
cegueira. Pode também ser enquadrada no segundo tipo de estigma, o que faz referéncia
as culpas de carater individual. Mesmo havendo a possibilidade de um individuo poder
contrair o virus em fungdo de, por exemplo, uma transfusdo de sangue ou através de uma
transmissdo vertical — de mae para filho —, existe a possibilidade de haver-se
contaminado através de contato homossexual ou compartilhamento de droga. O portador

pode ser exemplificado, ainda, no terceiro tipo de estigma, que faz referéncia, por
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exemplo, a identidade racial. De acordo com os dados relatados no primeiro capitulo, o
nimero de casos de AIDS notificados aumentou entre os negros e diminuiu entre 0s
brancos (Ministério da Saude, 2006). Entdo, na populagdo mais pobre, que tem
dificuldade para encontrar emprego, para ler, para comprar preservativo, para ir a escola,
para ver televisdo, ¢ que a AIDS tem crescido. Este grupo social ¢ formado em sua
grande maioria, no Brasil, por pessoas de cor negra e parda, que representam 63% dos
pobres e 68% dos indigentes (Ibge, 2000).

As pessoas que vivem com AIDS podem ainda estar categorizadas sob a
denominacao de desacreditadas ou desacreditdveis. No inicio da epidemia, quando ndo
havia medica¢cdes de combate ao virus, eram comuns os doentes que ficavam muito
magros e apresentavam manchas escuras pelo corpo. Estes sintomas do sarcoma de
Kaposi eram suficientes para deixar as pessoas apreensivas a respeito do diagnodstico de
alguém proximo. Os portadores eram, assim, “desacreditados”. Apds o advento das
medicagdes anti-retrovirais, estes sintomas ficaram mais remotos, pelo menos para quem
precisava e fazia uso destes remédios. Assim, ficou mais dificil identificar, a primeira
vista, quem tinha e quem ndo tinha o virus. Passaram, entdo, a ser “desacreditaveis”.
Mais recentemente, no entanto, estas mesmas medicagdes — provavelmente em conjunto
com o virus — estdo gerando efeitos colaterais que transparecem de imediato a visdo dos
outros. E o caso da lipodistrofia, ou desarranjo na distribuicio da gordura no corpo. A
gordura se desloca de algumas partes do corpo, como pernas e rosto, por exemplo, e se
localiza na barriga ou seios. Em alguns casos, se aloja na parte posterior e inferior do
pescogo, originando a popularmente conhecida “giba de bufalo”. Qual a importancia da
lipodistrofia além dos seus efeitos sobre a satide dos portadores? E a possibilidade do
retorno do estigma a partir das caracteristicas fisicas. Neste caso, a pessoa com AIDS
seria reconhecida a primeira vista, socialmente, o que significaria arcar com a severidade
do estigma, sem possibilidade de sigilo. Estaria incluida assim na categoria dos
“desacreditados”, mais uma vez.

Goftman (1975) denomina como carreira moral o processo de socializa¢do de um
sujeito estigmatizado, enfatizando a aprendizagem em relacdo a sua condicdo. Esta pode
ocorrer de quatro formas. O primeiro modelo diz respeito aos que possuem um estigma

congénito, ja sendo socializados em uma situag¢do de “desvantagem”; o segundo modelo
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se refere a capacidade de um grupo social em proteger uma crianca estigmatizada,
adiando o seu processo de socializagdo com a comunidade de uma forma geral, e
também o seu sofrimento, que ocorrerda mais cedo ou mais tarde; o terceiro modelo
ocorre quando o individuo se torna estigmatizado em uma fase avancada da vida, ou
descobre, entdo, que sempre foi desacreditavel; o quarto modelo se refere a individuos
que sdo socializados em comunidades diferentes da sociedade “normal”, e que devem
aprender uma segunda maneira de viver, mais apropriada a nova realidade.

Em relagdo ao primeiro e segundo modelos de socializacdo, pode-se pensar na
situacdo da transmissdo vertical no Brasil, que traz a tona um questionamento urgente,
muito em voga nos dias atuais. As criangas que nasceram com O Virus nos primeiros
anos da AIDS no Brasil, tendo em vista o forte preconceito em relagdo a esta doenca,
principalmente na época, ou foram poupadas de uma convivéncia com criangas que nao
eram portadoras, estudando e convivendo socialmente em ONGS voltadas para o
HIV/AIDS, ou foram socializadas em ambientes publicos, muito embora nao
compartilhando com outras criangas, e/ou nao sabendo, do problema de saude que
tinham. Atualmente, estas criancas sdao adolescentes. Trazem em si os desejos,
sustentados fortemente pelo aparato hormonal e psiquico, de sair, se divertir, ir a festas,
viajar, conhecer, “ficar”, namorar. Mas o que parece natural e louvavel, para um
adolescente que ndo tem o virus HIV, ndo o é para quem o tem. Como apreender tal
realidade, como lidar com ela? Como contar a alguns colegas acerca das medicagdes que
se toma ou do virus que se tem, ou como tratar deste tema com alguém com quem se
deseja relacionar mais intimamente em uma festa, por exemplo? Como conter, enfim,
impulsos fortes de vida em jovens que muitas vezes t€ém a manifestacdo do virus
controlada, encontrando-se em bom estado de satde? Sao questdes atualmente
levantadas e debatidas em congressos e encontros voltados unicamente para este fim.

No que diz respeito ao individuo que se torna estigmatizado na idade adulta,
também ¢ relevante o exemplo com a temadtica da AIDS, pois € o caso de grande parte
das contaminagdes por HIV que ocorrem no Brasil. Nestes casos, o recente portador era
o estigmatizador, e agora passa a condicao de estigmatizado. Na antiga posi¢ao, de quem
estigmatizava, conhecia muito bem as diferencas preconizadas pela sociedade acerca do

que se considera normal e deficiente. Sabia das implicagdes que cada posi¢do desta
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gerava na vida de alguém. Agora, passando de forma abrupta de uma posi¢do a outra,
provavelmente enfrentard grande dificuldade em se identificar com a nova realidade.
Apo6s a publicacao da obra de Goffman (1975), cresceu o nimero de trabalhos
publicados sobre estigma. Link e Phelan (2001) mostram, a titulo de exemplo, o
crescente registro de obras acerca deste tema, nas conceituadas bases de dados Psychlnfo
e Medline. Em 1980, a Psychlnfo registrava 14 trabalhos, enquanto a Medline
apresentava 19 itens. Quase vinte anos depois, este numero cresceu, atingindo 116 itens
na Psychlnfo e 161 referéncias na Medline para 114 trabalhos. A medida que estes
estudos eram realizados, aumentavam as criticas, por parte dos estudiosos do tema,
acerca da definicdo de estigma, considerada cada vez mais como carecendo de maior
precisdo. Argumentava-se, segundo Link e Phelan (2001), que o conceito era utilizado
de variadas formas por diferentes pesquisadores. Além das criticas, observava-se
também, segundo os autores acima, um desafio que o conceito de estigma necessitava
resolver. A sua definicdo parecia enfatizar mais a percepcdo de um atributo que o
estigmatizado possuia do que uma categorizacao que lhe foi imposta. No entanto, o
atributo foi imposto por quem estigmatiza, ndo pertencendo necessariamente ao
estigmatizado. E o processo de imposicio de atributo que deve ser enfatizado. O
conceito de discriminagado, por exemplo, dirige a atengdo para quem cometeu o ato € ndo

para o discriminado.

2.2 Estigma e poder.

Link e Phelan (2001) elaboram uma defini¢do mais complexa para o conceito de
estigma. Assim, o termo estigma ¢ utilizado quando elementos de rotulacao,
estereotipizagdo, separacdo, baixo status € discriminacdo ocorrem ao mesmo tempo, em
uma situacdo de poder que permite que estes componentes se revelem. Torna-se
fundamental, portanto, entender um pouco mais de cada termo destes.

O termo “rotula¢do” foi escolhido para enfatizar o processo social de eleger uma
determinada caracteristica e aplica-la a alguém. Nao significa, necessariamente, que este
individuo a possua. Ao contrario, o termo “marca” ou “atributo” denota a idéia de uma
caracteristica propria daquele ser. Quando se afirma que um individuo que vive com

HIV/AIDS ¢ alguém “depravado” sexualmente ou moribundo, ndo significa que seja
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verdade. O individuo pode ter-se contaminado com o virus HIV em um acidente banal
na propria casa, bem como conviver com a sua soropositividade por muitos anos,
melhorando inclusive a sua qualidade de vida a partir dela. Pode também ter-se
contaminado pela via sexual, sem ser necessariamente um depravado. Portanto, ¢
importante ressaltar a caracteristica de “rétulos” para as afirmacdes feitas muitas vezes,
por exemplo, em relacdo a portadores do HIV/AIDS. Por mais 6bvio que aparentemente
seja esta discussdo, parece muito importante este cuidado dos autores, pois o poder
subliminar, de influéncia, que as palavras possuem ¢ incomensuravel.

No processo de “estereotipizacao”, esteredtipos serdo criados a partir dos rotulos
empregados as pessoas estigmatizadas. No caso dos portadores do HIV/AIDS, sdo varios
os estereotipos relacionados a eles, a exemplo de viciados, irresponsaveis, entre outros.
No entanto, o processo de estereotipizacao reforca rotulos que nem sempre condizem
com a verdade do estigmatizado.

A “separac¢do” ¢ uma caracteristica marcante do estigma, pois traduz a existéncia
de dois grupos: nds e eles. O “nds” € caracterizado por todos os valores que constituem a
visdo de um ser humano “normal” apregoada pela ideologia dominante da sociedade.
Assim, por exemplo, nés que ndo temos o HIV somos normais, e os “aidéticos”, ndo.
Estes sdo identificados pelo fato de ter HIV/AIDS, o que os impede de participar do
“nosso” grupo. Como se vé, o normal e o estigmatizado sdo categorias excludentes.

Em conseqiiéncia dos rotulos negativos, esteredtipos € separacao, ocorre o baixo
status, ou seja, uma tendéncia de o estigmatizado ocupar instadncias inferiores em
qualquer agrupamento social hierarquico do qual participe.

A “discriminagdo”, caracterizada como comportamento manifesto, também
existe como conseqiiéncia de todos os fatores presentes no estigma. As pessoas que
vivem com HIV/AIDS, por exemplo, sdo discriminadas de muitas formas, desde as mais
sutis as mais grosseiras, e por pessoas com variados graus de intimidade, desde por
profissionais de satide as pessoas da propria familia. A legislacdo vigente ja busca coibir
alguns destes comportamentos, ao proibir a discriminagdo ao soropositivo. Salvaguarda
também outros direitos dos portadores. Neste sentido, garante o direito de ir e vir ao
portador, de freqiientar escola, trabalhar, ter a guarda do filho, acesso gratuito a

medicagdo anti-AIDS, atendimento por convénios médicos, além de outros direitos
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comuns aos demais cidaddos. Estas garantias estdo descritas na Constituicdo Federal de
1988 e CLT, bem como em outras Leis e Resolugdes, a exemplo da Lei n ° 9.313 de
13/11/96, que trata da gratuidade da medicacao contra a AIDS (Caasah, 2001). Existem
situagdes, no entanto, em que os grupos estigmatizados podem ser prejudicados, mesmo
sem haver um comportamento momentineo de discriminagdo. E a discriminagio
estrutural, que diz respeito ao funcionamento da sociedade de uma forma tal que os
grupos estigmatizados nao sao considerados como fazendo parte desta. Um bom
exemplo disto € a concep¢ao do sistema de transportes publicos no Brasil. A realidade
das pessoas que necessitam de cadeira de rodas para se locomover ndo ¢ levada em
conta. Nao ¢ tornado disponivel um nimero razoavel de 6nibus apropriados para pessoas
com este tipo de limite. Se, por exemplo, uma pessoa com AIDS que desenvolveu uma
paralisia nos membros inferiores, tem que fazer tratamento fisioterapico trés vezes na
semana e precisa utilizar transporte coletivo, pode até pensar em desistir devido a
dificuldade desta empreitada. Sdo prejudicadas a priori por fazerem parte de um grupo
minoritario estigmatizado.

Para a revelagdao dos elementos do estigma, a dimensdo do poder ¢ essencial. O
estigma ¢ inteiramente dependente do poder econdmico, social e politico. Sem poder,
alguns grupos podem tentar estigmatizar outros, mas estas informagdes ndo tém forca
para prosperar. Os processos cognitivos podem ser condi¢cdes necessarias para a
producdo de estigma, mas as condi¢des suficientes sdo processos sociais ligados ao
poder, que permitem que a visdo de um grupo impere, produzindo reais conseqiiéncias
para outro grupo. O poder dos nazistas teria permitido a estigmatizacdo devastadora do
povo judeu (Link & Phelan, 2001).

O estigma também ¢ entendido por Parker e Aggleton (2001) como um processo
social que desempenha um papel central na producdo e na reprodugdo das relagdes de
poder e de controle em todos os sistemas sociais. E percebido como contextual e
historico e age em relagdo as diferengas e desigualdades, desempenhando um papel
fundamental na transformagdo das diferencas em desigualdades. E utilizado por grupos
que buscam legitimar o seu status dominante dentro de estruturas de desigualdade social.

Os autores citam uma série de metaforas utilizadas em relagao a AIDS com a finalidade
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de reforcar e legitimar a estigmatizacdo: esta doenca ¢ vista como morte, horror,
punicdo, crime, guerra, o outro € como vergonha.

O estigma aplicado as vitimas da peste, no século XVII, e da lepra, no século
XIX, sao exemplos, semelhantes ao que acontece em relacdo a AIDS nos dias atuais, de
como ele pode estar a servigo de grupos hierarquicamente dominantes em determinadas
sociedades. Contra a peste, que era sindbnimo de mistura entre as pessoas, a disciplina era
utilizada. A cidade pestilenta era atravessada pela hierarquia e pela vigilancia, pelo
poder exercido sobre todos os corpos, que nio podiam mais se misturar. E o ideal de
uma cidade perfeitamente governada. Por trads da disciplina, no entanto, pode-se ler o
terror dos contagios, dos crimes, das revoltas. A lepra, por sua vez, gerou modelos de
exclusdo, sendo o leproso percebido dentro de uma pratica da rejeigdo. O exilio do
leproso ¢ a imagem do contato a ser cortado, € o sonho de uma comunidade pura. Estes
dois esquemas — formas de lidar com a peste e a lepra — se aproximam, quando os
controles disciplinares em uma sociedade marcam quem ¢ “normal” e ‘“anormal”,
impondo a estes ultimos os mecanismos da exclusdo. Até os dias de hoje, os
mecanismos de poder presentes nestes dois esquemas estdo a disposi¢do do “anormal”,
para marcé-lo e modifica-lo, ou exclui-lo (Foucault, 1987).

Segundo Parker e Aggleton (2001), existem quatro fontes preexistentes de
estigmatizacdo que sdo relacionadas a AIDS, tornando desta forma mais poderoso o
estigma relacionado a estas fontes bem como ao portador do virus HIV/AIDS: 1 —
estigma em relagdo a sexualidade; 2 — estigma em relagdo ao género; 3 — em relacao a
raca; 4 — estigma em relacdo a pobreza. No primeiro caso, a AIDS se tornou sindnimo de
uma doenca relacionada ao homossexualismo. Os homossexuais constituiriam um grupo
de risco diante da AIDS, sendo dificil, muitas vezes, diferencar o estigma da sexualidade
do estigma da doenca. Nas situagdes de estigma em relagdo ao género, no caso de
contaminagdo com o HIV por parte de mulheres, suspeita-se de prostituigdo e/ou de
promiscuidade. O estigma em relacdo a raga se fez presente através de declaragdes
despropositadas em relagdo a “sexualidade” africana e a descendentes deste continente.
A populacdo economicamente desfavorecida se tornou muito vulneravel a doenca e,

consequentemente, ao estigma dela advindo.
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A vulnerabilidade a infeccdo pelo HIV/AIDS em uma determinada populagdo,
segundo Parker e Camargo Jr. (2000), estd, também, relacionada ao poder, pois diz
respeito a diferencas sociais, econOmicas e demograficas existentes naquele
agrupamento social. Assim, diferentes caracteristicas formam, portanto, populagdes
diferentes nos diversos paises, com probabilidades diversas quanto a seus membros
serem contaminados pelo HIV e, conseqiientemente, estigmatizados.

Segundo esses autores, a evolucdo global da epidemia da AIDS ocorreu
simultaneamente a transformacdo da economia internacional. As ultimas décadas do
século XX caracterizaram-se por complexos processos de globalizacdo e reestruturagdo
econdmica. Uma conseqiiéncia importante destas transformacdes econdmicas foi a
conexao das elites existentes no mundo, a0 mesmo tempo em que novas formas de
exclusdo social e desigualdades, diferencial de renda, pobreza e miséria foram criadas
em todas as sociedades.

A diferenciagdo social e na distribui¢do de recursos, conseqiiéncia da
globalizagdo, tem gerado crescente polarizagdo entre ricos € pobres. Esta polarizagdo
tem sido associada ao crescimento, em todos os paises, da extrema pobreza ou miséria.
Extrema pobreza pode ser definida como menos que 50% da renda que define o nivel de
pobreza em determinada sociedade. Nas relagdes de produgdo, por exemplo, esta
diferenciagdo social tem-se caracterizado pelo processo de individualizagao do trabalho
e o conseqiiente aumento do setor informal da economia, grande exploragdo de
trabalhadores, com o crescimento do trabalho infantil, e exclusao de grupos
populacionais do mercado de trabalho, ao tempo em que ocorre a integragdo destes
setores no mundo paralelo da economia criminosa, segundo Castells (1998), citado por
Parker e Camargo Jr. (2000).

Esses impactos nocivos da globaliza¢do sdo os elementos estruturais da producao
de suscetibilidades crescentes a infec¢do — vulnerabilidades — e da incapacidade de se
cuidar dos doentes de AIDS (pauperizacdo da doenga). Um ser humano em situacdo de
pobreza ou miséria tem, em tese, dificuldade em conhecer as medidas preventivas contra
a AIDS e em adquirir preservativos, ao tempo em que tem facilitado o envolvimento
com o crime e o uso de drogas injetaveis O subdesenvolvimento econdmico favorece

também, por exemplo, formas de deslocamento social que irdo gerar acdes e praticas
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sociais que aumentam o risco de contaminacgdo pelo HIV. Decosas (1996) exemplifica
este fato contando como a construcdo da barragem Akosombo, em Gana, nos anos 60,
contribuiu para a epidemia de AIDS no povo krobo, de Gana, nos anos 80 ¢ 90. Quando
a barragem foi construida e o lago destruiu a base agricola dos krobo, muitas mulheres
que ai residiam e suas respectivas filhas, sem poderem continuar a trabalhar na terra,
emigraram para trabalharem como prostitutas, € os seus ganhos se tornaram importante
fonte de renda na regido. Estas duas geracdes de mulheres tém, hoje, elevada incidéncia
de HIV/AIDS. Atualmente, com a melhora da perspectiva econdmica do povo de Gana,
uma quantidade menor de mogas ¢ trabalhadora do sexo. Como conseqiiéncia, a
incidéncia do HIV sobre as mulheres krobo diminuiu sensivelmente.

Esse exemplo de relacdo entre pobreza, migragdo e vulnerabilidade ao HIV
denota que fatores politico-econdmicos que impulsionam a epidemia da AIDS estdo
também relacionados a organizacdo social de estruturas de género e sexualidade, cujas
hierarquias fazem do segmento das mulheres, especialmente o de baixa renda, o mais
vulnerdvel a infec¢do pelo HIV (feminizacao da doenca). As mulheres, além de sofrerem
discriminacao no mercado de trabalho, sdo oprimidas, muitas vezes, pelos parceiros, que
se recusam, por exemplo, a usar preservativo e ainda sugerem que este pedido pode
significar que elas estejam contaminadas pelo HIV.

No cenario mundial, segundo Parker e Camargo Jr. (2000), o Brasil pode ser
visto como um dos paises que contém, em tese, todos os fatores socioecondmicos
estruturantes da vulnerabilidade associada a AIDS. Formas diversas de desigualdade e
opressdo combinam-se a fatores estruturais e ambientais, possibilitando a existéncia de
movimentos migratdrios que ocorrem entre as regides do Pais, a falta de poder das
mulheres, sujeitas a opressao econdmica e de género, a diminui¢do do mercado formal
de trabalho, a desintegragcdo social produzida pelo crime organizado e o trafico de
drogas, entre outras. Paralelo a isto, notam-se a baixa incorpora¢do dos valores da
cidadania, pela populacdo, principalmente entre os despossuidos, e a falta de
mecanismos de prote¢do social.

Esses autores ressaltam, por fim, que a importancia da analise dos fatores que
favorecem a vulnerabilidade ao HIV reside na interacdo deles em uma determinada

populagdo. Assim, a pobreza deve ser abordada em relagdo a alguns fatores, como, por
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exemplo, ao deslocamento espacial, ao poder associado a género, a desintegragdo social
associada ao trafico de drogas. A feminizacdo da doenca, por sua vez, deve ser entendida
sabendo-se que mulheres pobres sdo mais vulnerdveis a contaminagao pelo HIV do que
as que nao o sdo, e que as mulheres pobres acima de trinta anos sdo mais vulneraveis
que as mais jovens da mesma condi¢@o financeira, entre outras possiveis interagdes.

De Bruyin (1999) citado por Parker e Aggleton (2001), relaciona alguns fatores
que contribuem para a estigmatizagao do portador:

1. a AIDS ¢ uma doenga que ameaga a vida;

2. as pessoas tém medo de contrair o HIV;

3. a associacdo entre adquirir o HIV e comportamentos estigmatizados;

4. a responsabilidade do portador por contrair a doenga;

5. as crengas religiosas ou morais que vém a AIDS como punigao.

A associacdo entre esses fatores vai estereotipar aqueles que possuem o virus
HIV. O portador ¢ identificado, desta forma, como alguém que possui uma doenga que
causara a morte, que transmitira o HIV, que adquiriu a AIDS através de relagdes
homossexuais ou uso de drogas e que estd sendo punido espiritualmente. Obviamente,
todas estas afirmacdes sdo questionaveis.

O estigma pode ser vivenciado, segundo esses autores, em nivel coletivo ou
individual. No primeiro caso, ¢ possivel citar as praticas discriminatorias de varios
paises que, por exemplo, tornaram compulsorio o exame para HIV de populacdes
consideradas como grupos de risco. Em relacdo ao segundo nivel, atestam a
representacdo negativa de pessoas com HIV/AIDS, reforcada pela linguagem e
metaforas utilizadas para se referir a estas pessoas. Este fato tende a aumentar o medo e
o isolamento das pessoas que vivem com HIV/AIDS.

Parker e Aggleton (2001, p. 28) ressaltam e comentam a existéncia de seis
principais contextos de estigma e discriminagdo contra as pessoas que vivem com
HIV/AIDS: “... (1) familias e comunidades locais, (2) escolas e outras institui¢cdes de
ensino, (3) emprego e local de trabalho, (4) sistemas de saude, (5) viagens, migracao e
imigracao e, (6) dentro do proprio contexto de programas de controle e prevencao da

HIV/AIDS...”.
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Nos agrupamentos familiares, muitas vezes o portador ndo ¢ aceito, sendo
mesmo discriminado. Isto se deve aos estigmas associados diretamente ao HIV, bem
como aos adjacentes, como homossexualidade, uso de drogas, entre outros. A pressao
muitas vezes exercida pelas comunidades locais também influencia a decisdo familiar.

Nas escolas, ¢ comum haver pressdo para o aluno com HIV/AIDS se retirar da
instituicdo, em fun¢do das ameacas feitas por pais de outros alunos que ndo querem seus
filhos estudando ao lado dos portadores do virus.

Em locais de trabalho, a exigéncia de testagem para HIV na admissdo de
empregados ¢ uma pratica clara de discriminagdo. Trabalhadores que sdo descobertos
como soropositivos estdo sendo demitidos, sendo utilizados outros motivos como
justificativa para tal ato, tendo em vista proibigdes na legislagao.

Pessoas e grupos sdo estigmatizados no proprio sistema de satde. Hospitais e
profissionais, por vezes, se recusam a atender portadores, como se fossem necessarios
procedimentos especiais para lidar com eles. Alguns estudantes estrangeiros sao alvos de
politicas de discriminagdo, principalmente estudantes africanos que estudam em
universidades na India, na antiga Uniio Soviética ¢ em alguns paises da Europa
Ocidental. Na maioria dos programas governamentais para a prevengdo e controle do
HIV/AIDS existe a tendéncia de beneficiar a populagdo geral em detrimento de
populagdes consideradas de alto risco. Vale a pena frisar que “populagdo geral” ¢
sinbnimo de homens e mulheres heterossexuais ativos, enquanto populacdes de alto

risco significam homossexuais, trabalhadoras do sexo e usudrios de drogas.

2.3 Vivéncia de estigma

Apos a visdo mais estrutural do estigma, torna-se necessario, em fun¢ao do tema
desta pesquisa, abordar um aspecto mais individual desta questao, a vivéncia de estigma.
Para efeito deste trabalho, o conceito de vivéncia de estigma se refere, portanto, ao grau
de sofrimento da pessoa que vive com HIV/AIDS em conseqiiéncia do estigma a que ¢
submetida. Este conceito, com raizes na psicologia social de base individualista, centra-
se, assim, na analise da dimensdo subjetiva do portador, na sua visdo acerca do estigma
da AIDS. E aqui analisado em funcdo das seguintes dimensdes: estigmatizagdo

personalizada, auto-imagem negativa, atitudes publicas e revelagdo. A dimensio
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estigmatiza¢do personalizada se refere as atitudes negativas das pessoas em relacdo a
determinado portador, pelo fato de ter AIDS, assim como conseqiientes sentimentos de
magoa e de isolamento social; a auto-imagem negativa se reporta a sentimentos de
autodesvalorizagdo e auto-exclusdo, por parte do portador, decorrentes do fato de viver
com HIV/AIDS; a dimensdo atitudes publicas diz respeito a como as pessoas, de um
modo geral, consideram quem tem AIDS; revelagdo se refere a como o portador lida e
se sente com a revelagdo ou a possibilidade de revelar que tem HIV/AIDS a outras
pessoas, € como se sente com as reagoes das pessoas as quais ja revelou.

Os individuos com HIV/AIDS ndo vivenciam o estigma da mesma forma. Em
cada caso, determinado fator influencia mais ou menos o sofrimento do paciente. Um
dos importantes fatores que vao influenciar nesta vivéncia do estigma, além da relacao
com a familia, orientacdo sexual, presenca de outra fonte de estigma no portador, entre
outros, € a trajetoria da doenga. Esta trajetoria representa a interagao de fatores biofisicos
da enfermidade e psicossociais da realidade do individuo. Neste sentido, Alonzo e
Reynolds (1995) discutem a vivéncia de estigma de pessoas que estao com HIV/AIDS,
relacionando-a com os estagios da doenca. A experiéncia do estigma deve ser
compreendida a partir de quatro fases da doenga, que sdo a fase do risco, a do
diagnostico, a da laténcia e a fase da doenga manifesta. As caracteristicas de cada uma
destas fases por vezes se intercambiam, embora seja possivel individualizar cada um
destes momentos.

A fase “do risco” ndo se refere a doenca propriamente dita, mas ¢ um periodo de
incerteza em relagdo ao estigma. O individuo sente receio de que determinados
comportamentos de risco possam vir a despertar desconfianga de outras pessoas acerca
da possibilidade de ele contrair o HIV. Sente receio de estar em uma categoria
estigmatizada, pois conhece as manifestagdes de discrimina¢do em relacdo as pessoas
com HIV/AIDS. Uma das estratégias utilizadas para lidar com esta situacdo ¢ a negacao.
Uma forma sutil de negacdo ¢ o senso de invulnerabilidade, quando o individuo
“acredita” que a AIDS ¢ doenga do outro e que nunca acontecerd com ele. Este
comportamento ¢ até certo ponto comum ¢ uma de suas conseqiiéncias ¢ que muitas
pessoas inclusas nesta categoria ndo se arriscam a fazer o teste anti-HIV. S6 o vém a

fazer, quando apresentam sintomas que as obriguem. Nestes casos, muitas vezes pode
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ser tarde demais, tornando-se dificil remediar as manifestacdes da enfermidade. Esta
fase pode terminar com o resultado positivo de um teste diagndstico.

A fase do diagnodstico € caracterizada pela negag¢do da doenca e sentimentos de
raiva e ansiedade As principais conseqiiéncias do estigma nesta fase dizem respeito a
"nova” identidade do sujeito. Além da dificuldade em aceitar a nova identidade, o
portador deverd tomar muito cuidado com a revelacdo da sua nova condi¢do, sob pena
de ser estigmatizado. Esta nova situagdo no manejo da informagdo ndo serad
experimentada sem tensdo. A fase ¢ muito dificil para os “novos portadores”; eles tém
idéia do estigma a que estardo sujeitos, mas ndo sentiram ainda, na pratica, nada a
respeito do que os espera. Muitas fantasias permeiam seus pensamentos, sendo comuns
os receios do afastamento de pessoas queridas, da nao realizacao dos sonhos, da dor, da
morte. A negacao da doenga por vezes ¢ tdo forte que faz o paciente realmente
“acreditar” que ndo tem o HIV.

A fase da laténcia, segundo Alonzo e Reynolds (1995), se refere ao periodo
assintomatico da doenga. Como este periodo pode-se estender por muitos anos, o
portador aprimora a sua capacidade de dissimular a doenga em relagdo aos outros, com o
objetivo de proteger a sua auto-estima. No entanto, algumas conseqiiéncias indesejaveis
podem advir desta situagdo. Em primeiro lugar, a administracdo desta vida de dupla
identidade exigird um extremo esfor¢o que, em alguns momentos, pode gerar profundo
estresse; em segundo lugar, mantendo a identidade de portador secreta, deixa de usufruir
do suporte social que lhe seria fornecido por algumas pessoas; em terceiro, poderd ser
alvo de hostilidades por parte daqueles que descobrirem a sua condigdo e sentirem-se
enganados; em quarto lugar, terd que se abster de algumas atividades que possam
diagnosticar algum sinal da doenca; por fim, com receio do estigma, o individuo podera
ficar muito motivado a desempenhar atividades que neguem qualquer possibilidade de
ele estar contaminado, como, por exemplo, o compartilhamento de seringas. Embora as
conseqiiéncias da dissimulacdo da condi¢cdo de portador sejam custosas, ndo menos
serdo, em tese, as conseqiiéncias da revelacdo da condi¢do de soropositivo. O portador
pode ser rejeitado por muitas pessoas, dentre as quais amigos e a propria familia. De
uma forma ou outra, nesta fase ainda se pode escolher entre a dissimulacdo e a revelacao

do diagnéstico e, neste tltimo caso, quando fazé-lo.
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O aparecimento de manifestagdes clinicas relacionadas ao HIV, como candidiase
oral, febre, perda de peso, entre outras, d4 inicio a fase “manifesta” da doenca. As
condigdes da AIDS passam a ser visiveis, gerando, portanto, novas implicagdes para o
sujeito em termos da trajetoria do estigma. E bem mais dificil dissimular. Com o
tratamento anti-retroviral, no entanto, as doencas oportunistas tendem a arrefecer. Estas
medicagdes que diminuem os sintomas aparentes podem, porém, identificar aqueles que
as utilizam como portadores do HIV/AIDS. A utilizagdo dos anti-retrovirais pode
chamar a atencdo, alardeando sobre a presenca de alguma enfermidade. Assim, em
muitos casos de AIDS sdo ingeridas varias capsulas durante o dia, em horarios prévia e
rigidamente determinados. Algumas destas medicagdes ainda tém que ser mantidas na
geladeira sob pena de perder a validade. Desta forma, como esconder que se faz uso
destes remédios? Além disso, o uso destas drogas que vém conseguindo, de certa forma,
ajudar o portador no combate ao virus, estd gerando por outro lado algumas
complicacdes, a exemplo da lipodistrofia que, como citada no primeiro capitulo,
denuncia fisicamente a presenga da AIDS naquele individuo. Por vezes, ante as
dificuldades peculiares desta fase, o paciente volta a negar que seja portador desta
doenca. Isto muitas vezes se da com tal veeméncia, que, quando da internacdo em
instituicdo de satde, o portador se identifica como tendo apenas uma doenga oportunista
€ N30 como soropositivo.

Com o desenvolvimento dessa fase acontece, em geral, uma acentuacdo do
isolamento do portador, ocorrendo poucas interagdes sociais. Passa a haver também
pouca disponibilidade de provisdo de suporte social, embora nos estagios finais da
doenga, ocorra a manifestacdo de simpatia das pessoas mais proximas, em func¢io das
perdas do paciente e do seu estado de saude. O suporte, desta forma, muitas vezes se
revela ambivalente.

O estigma, nesta fase, favorece que o individuo venha a debater-se consigo no
que diz respeito a culpa por ter AIDS. Isto pode levar a disforia, definida como um
estado de humor que congrega depressdo, ansiedade ¢ mau humor. Alguns pacientes
buscam nesses momentos um suporte religioso, o que pode ser confortante por um lado,

mas pode, por outro, enfatizar a idéia da “falta cometida”, refor¢gando o estigma.
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Em outro artigo acerca da vivéncia de estigma, Lekas, Siegel e Schrimshaw
(2006) objetivam identificar se a experiéncia de se sentir estigmatizado, por causa da
AIDS, difere em fungdo do género, da raga e do periodo: antes e depois da medicagdo
especifica para a AIDS. Assim, comparam dados fornecidos por mulheres afro-
americanas, porto-riquenhas e brancas, no periodo pré-medicacdo anti-retroviral (1994-
1996) e pés-medicagdo anti-retroviral (2000-2003).

Como resultado das entrevistas realizadas, varias informagodes elucidaram a
questdo do estigma vivenciado por estas mulheres. Os principais pontos levantados
foram, em primeiro lugar, que a maioria dos esteredtipos associados com a AIDS
permanece imutavel com o passar do tempo; em segundo lugar, que questdes de género
e raca desempenham uma importante fungdo na formacdo desses esteredtipos; € em
terceiro, a internalizacdo de esteredtipos existentes sobre a doenca ¢ uma condigdo
necessaria e suficiente para alguém se sentir estigmatizado.

A despeito do tempo e do advento da terapia anti-retroviral, que tornou a doenca
mais controlavel e menos letal, as pessoas com HIV continuam a ser estereotipadas
como irresponsaveis € sem valor. Isto indica a importancia dos aspectos simbolicos da
doenca. A sociedade transfere a sua desaprovacdo das atividades associadas com a
AIDS, como a promiscuidade sexual e o uso de drogas, para a manutencio do estigma a
seus portadores.

A questdo do género também contribui, segundo as entrevistadas de todos os
grupos raciais e de ambos os periodos, para o enfraquecimento do poder das mulheres
com AIDS na sociedade. O esteredtipo de que a contaminacgao pelo HIV ocorre através
da atividade sexual e/ou uso de drogas ¢ mais condendvel nas mulheres do que nos
homens, por estar relacionado a comportamentos femininos inadequados. Assim, a
sociedade culpa e estigmatiza de forma mais intensa as mulheres infectadas pelo HIV,
em comparagao com os homens.

Outra questdo relacionada ao género que a sociedade desaprova, segundo a
pesquisa, ¢ o desejo de as portadoras do HIV, de serem maes. Neste caso, estas mulheres
sdo tratadas como moral e socialmente irresponsaveis, tendo em vista o risco de
transmitirem o virus para a crianca. Mesmo, atualmente, tendo a medicagdo anti-

retroviral diminuido em muito o risco da transmissdo vertical, esta condenacao persiste.
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Este fato fez as entrevistadas reclamarem que a sociedade objetiva, com esta postura,
controlar o aumento da infec¢do, mas também penaliza-las, obstruindo o legitimo desejo
da maternidade.

A percepcao por parte das entrevistadas de serem mais estigmatizadas do que os
homens, amadurece com o tempo, segundo Lekas et al. (2006), criando uma espécie de
consciéncia feminina entre as portadoras do HIV/AIDS. Esta consciéncia da existéncia
de estigma perante a questdo do género, na AIDS, parece ser um importante passo para
que as mulheres atribuam o estigma vivenciado ao sexismo existente € nao a elas
mesmas, enquanto individuos .

A discussdo acerca do estigma vivenciado pelas mulheres também revelou a
existéncia de uma hierarquia racial que contribui para o fato de algumas portadoras
sentirem-se estigmatizadas. Nos periodos pré e pds-medicacao anti-retroviral, mulheres
negras, porto-riquenhas e algumas brancas argumentaram que, em fun¢do do racismo,
portadoras ndo brancas foram mais provavelmente estereotipadas como prostitutas e
usudrias de drogas e, portanto, consideradas culpadas por se tornarem infectadas, do que
as mulheres brancas. Estas ultimas eram declaradas como inocentes vitimas de uma
epidemia, na qual inadvertidamente haviam-se infectado.

Outro fator que concorre para a vivéncia de estigma, segundo as entrevistadas, ¢
a exposi¢ao da comunidade racial de determinada portadora a AIDS e a tendéncia desta
comunidade para estigmatizar as mulheres com HIV que dela fazem parte. Portadoras de
todas as ragas afirmaram que a epidemia € mais prevalente nas comunidades nao brancas
e que estas comunidades sdo menos provaveis de estigmatizar pessoas com AIDS,
comparadas com as comunidades de pessoas brancas. Esta crenca gera uma amenizagao
no estigma vivenciado pelas mulheres negras e porto-riquenhas em suas comunidades,
ao tempo em que desencadeia um aumento do sentimento de segregacao e vergonha nas
mulheres brancas em sua propria comunidade. Os autores afirmam que estes achados
revelam como diferentes significados que determinados grupos atribuem a uma mesma
condi¢cdo de estigmatizacdo influenciam na variabilidade da vivéncia de estigma por
estes grupos.

Para avaliar a relacdo entre raca e estigma, Lekas et al. (2006) sugerem examinar

se o contexto a ser observado se refere a sociedade de uma forma geral, a comunidade
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racial das portadoras ou a comunidade das pessoas com AIDS. A depender disto, os
resultados podem ser diferentes. Conforme os dados indicaram, mulheres negras e porto-
riquenhas sentiram maior probabilidade de serem estigmatizadas pela sociedade como
um todo, e menor probabilidade em suas proprias comunidades raciais. As mulheres
brancas, por sua vez, se sentiram menos estigmatizadas na sociedade de uma forma geral
e mais estigmatizadas em sua propria comunidade racial bem como na comunidade das
pessoas com AIDS. Os autores analisam ainda que estes dados podem orientar
campanhas educativas especificas visando a diminui¢do do estigma aos portadores. A
depender do publico que se deseje atingir, com o objetivo de fazer um trabalho visando a
conscientizacdo da necessidade de minimizar comportamentos de estigma em relacdo
aos portadores do HIV/AIDS, o alvo da campanha poderd ser a sociedade de uma forma
geral, uma comunidade racial particular ou ainda a comunidade dos portadores.

Importante enfatizar o fato de o contexto racial influenciar na vivéncia de
estigma das portadoras, conforme visto no paragrafo anterior. E fundamental para pensar
a influéncia, por conseqiiéncia, das caracteristicas sociodemograficas e médico-clinicas
de uma amostra, nas varidveis principais a serem estudadas em qualquer pesquisa. Neste
trabalho acerca da relagdo entre suporte social e vivéncia de estigma, no capitulo 5, que
apresenta e discute os resultados, sdo analisadas estas relagdes.

Mulheres de ambos os periodos e todas as racas observaram ainda que se
sentiram diminuidas e envergonhadas apds terem internalizado esteredtipos negativos
associados com pessoas e/ou com mulheres com HIV/AIDS. A partir dai, passaram a
experienciar estigmatizagdo por identificagdo, ou estigmatizagdo vicéaria, quando
presenciavam comentarios desagradaveis feitos a outras pessoas com AIDS. Era como
se estivessem falando mal delas. A internalizacdo dos estereotipos seria condi¢do para
vivenciarem sentimento de vergonha por terem HIV.

A importancia referida, neste artigo, ao processo de internalizar os estereotipos,
merece uma breve reflexdo, por ser um tema importante no estudo do estigma. Revela a
forca que os esteredtipos, em uma situacdo de poder (Link & Phelan, 2001), tém para se
fazerem internalizados pelos portadores do HIV e gerarem vivéncia de estigma, mesmo
quando ndo ocorre, na pratica, qualquer comportamento contra estes, visando

estigmatiza-los ou discrimina-los. Quanto a forca dos estereotipos de se fazerem
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internalizados, o trabalho de grupos de militdincia do HIV, de grupos de apoio ao
portador, em ONGS e institui¢des de saude, o suporte de familiares e afins é muito
importante. Estes grupos e pessoas objetivam afastar as pessoas que vivem com
HIV/IDS da ideologia vigente acerca desta doenga, visando aproxima-las de suas reais
condicdes e de seus direitos e deveres. Desta forma, minimizam a probabilidade de os
portadores internalizarem concepgdes falsas a respeito da propria condigdo e sofrerem
além do necessario.

Embora os dados da pesquisa revelem que a internalizagdo de esteredtipos
ocorreu em ambos os periodos, pré e pos medicagdo anti-retroviral, mostram também
que discriminagdes contra as portadoras, comportamentos visando humilhé-las,
diminuiram no segundo momento. Os autores ponderam, no entanto, no sentido de que a
diminui¢do da discriminagdo no periodo pods-anti-retrovirais ndo € sindnimo de
minoragdo das atitudes preconceituosas, de mudanga da postura da sociedade ante as
mulheres com HIV/AIDS, embora possa representar um primeiro passo neste sentido.

Alguns atos de estigmatizagdo contra as mulheres portadoras foram
desencadeados em fun¢ao do desconhecimento acerca das formas de transmissao do
virus HIV. A partir deste fato, mulheres desta pesquisa, de ambos os periodos e das trés
racas identificaram como a maior fonte de estigma o que chamaram de atos de
degradagdo higiénica. Estes dizem respeito a procedimentos excessivamente higiénicos
supostamente utilizados para prevenir a transmissao do virus, a exemplo da desinfec¢dao
de qualquer coisa com a qual a portadora tivesse tido contato. Apds a exposi¢do a atos
deste tipo, que diminuiram um pouco na era dos medicamentos, as entrevistadas
pareceram se sentir como a “... personificacdo do HIV...”, segundo Lekas et al. (2006, p.
1187).

Por fim, quanto a discriminag¢do de profissionais médicos e outros as portadoras
do HIV, o artigo relata que houve uma reducdo no periodo das medicacdes anti-
retrovirais. Este fato ¢ atribuido as mudancas nas atitudes e praticas das equipes
profissionais, bem como a mudangas na consciéncia do estigma por parte das mulheres.
Os profissionais que trabalham com a AIDS se tornaram mais sensiveis quanto as
formas pelas quais as mulheres contraem o virus HIV, diminuindo, por exemplo, a

freqiiéncia de declaracdes ofensivas acerca deste fato. As mulheres, por sua vez,
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amadureceram a sua consciéncia de estigma, ndo considerando mais determinadas
préaticas profissionais, a exemplo da utiliza¢do de luvas por profissionais de saude, como
estigmatizantes. Esta andlise ¢ fundamental para se saber que o entendimento da
experiéncia do estigma requer o conhecimento do comportamento de quem estigmatiza,
mas também as interpretacdes destes comportamentos e o nivel de consciéncia do
estigmatizado.

No que concerne as experiéncias que parecem amenizar a vivéncia do estigma,
influenciada por tantos fatores como os vistos no artigo acima comentado, cabe analisar
a importancia da convivéncia dos portadores em grupos de suporte social. Este assertiva
¢ comprovada pela grande proliferacdo de grupos de vivéncia de portadores do
HIV/AIDS em varios lugares do Brasil. Na Cidade do Salvador, existem grupos em
algumas instituigdes que atendem portadores, a exemplo de hospitais e ONGS, e deles
fazem parte pessoas em varios estagios da doenca. Nestes grupos de convivéncia,
compartilham os varios temas que lhes sdo comuns e dificeis de falar, como, por
exemplo, a culpa, a discrimina¢do e o isolamento, encontram apoio € respostas para
duavidas e sentem-se amparados e fortes. Todos entendem, na teoria e na pratica, o que o
outro esta falando. A troca de experiéncias ¢ muito rica e, a medida que a sensacdo de
aceitacdo de si e do outro ¢ trabalhada, o estigma parece ser dividido entre todos. Muitos
portadores iniciam a reinsercao social a partir destes grupos.

A militancia politica dos portadores, por exemplo, comegou a partir desses
encontros, enquanto se discutia a realidade dos que viviam com HIV/AIDS. A partir dai,
comecaram a ser empreendidas acdes que geraram muitas conquistas ao longo dos
varios anos de atividades politicas. Um dos exemplos destas conquistas ¢ a influéncia
que estes portadores tiveram na decisdo do governo federal brasileiro em fornecer a
medicacdo anti-retroviral gratuitamente. A RNP+ (Rede Nacional das Pessoas que
Vivem Mais) ¢ um exemplo de organizacdo grupal dos portadores, bastante atuante na
sociedade. Através de seus nucleos estaduais, participa de encontros e debates acerca do
tema do HIV/AIDS, promove eventos, realiza trabalhos de conscientizagdo e prevencao
ao HIV nas diversas instituicdes da sociedade civil, fiscaliza o trabalho de hospitais e
instituigoes-referéncia em AIDS, promove os direitos dos portadores vitimas de

discriminacao, entre outras atividades. A militdncia, enfim, como resultado de trabalho
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de grupo, tem sido um grande estimulo para muitos portadores, pois comegam a
perceber o poder que tém quando unidos, para, entre outras coisas, enfrentarem o
estigma que vivenciam.

O estigma, por fim, como visto neste capitulo, se refere a grupos de pessoas que
ndo se enquadram nos padrdes de “normalidade” criados pela sociedade. Encontra-se
historicamente determinado e aponta para uma relagdo entre um esteredtipo e um
atributo, em dado contexto de poder. As pessoas que vivem com HIV/AIDS sao
estigmatizadas como promiscuas, viciadas, irresponsaveis etc. Os principais espacos de
estigmatizacdo ao portador sdo a familia, a escola, o emprego, o sistema de saude,
viagens e programas de controle e preven¢do ao HIV/AIDS. A vivéncia de estigma diz
respeito a subjetividade do portador, ao seu sofrimento enquanto estigmatizado por ter
HIV/AIDS.

A pessoa que ¢ portadora do virus HIV/AIDS pode vivenciar o estigma de uma
forma mais ou menos acentuada, concorrendo para tanto alguns fatores. Um fator que
parece estar associado a uma vivéncia de estigma mais amena, ¢ a satisfacdo do portador
com o apoio de familiares e afins, ou seja, com a disponibilidade de suporte social em
sua vida. O proximo capitulo, portanto, trata do suporte social, através de sua defini¢do,

diferentes abordagens, suporte familiar e o suporte social em alguns tipos de doenca.
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CAPITULO 3

SUPORTE SOCIAL

Nos ultimos trezentos anos em nossa cultura, temos apregoado a separacao entre
a mente ¢ o corpo ¢ tratado a doenga como o mau funcionamento do nosso aparato
bioldgico. Atualmente, de uma forma geral, esta visdo vem sofrendo modificacdes na
ciéncia médica. O reducionismo bioldgico utilizado na andlise da génese dos processos
de saude e doenca vem sendo desmistificado. A satde pode ser considerada, entdo,
como um fenomeno multidimensional que envolve os aspectos fisico e psicologico do
organismo, bem como suas interacdes com o meio ambiente natural e social (Capra,
1982).

A inser¢do da Psicologia na compreensdo da saude, através do que se
convencionou chamar Psicologia da Saude, também desafia a visdo mecanicista da
divisdo entre mente e corpo na explicagdo das doengas. Este novo ramo da psicologia
adota o modelo biopsicossocial de saude, sugerindo que a doenca ¢ causada por uma
multiplicidade de fatores. Entre os objetivos deste ramo da psicologia, encontram-se a
avaliacdo do papel do comportamento na etiologia da doenga, o prognostico dos
comportamentos prejudiciais a satde e a promocao de comportamentos saudaveis. Desta
forma, inclui o suporte social como campo de estudo, tendo em vista ser um importante
fator preditivo de satide (Ogden, 1999).

O conceito de suporte social comega a aparecer na literatura cientifica com mais
notoriedade nas décadas de 70 e 80, através de autores como Cobb e Cohen. Em um
artigo publicado em 1975, em que busca relacionar o abandono do habito de fumar, o
tipo de personalidade, estresse no trabalho e o suporte social, Cobb conclui que a
reducdo na carga de estresse no trabalho das pessoas que tém baixo indice de suporte
social pode facilitar o abandono do habito de fumar. Tenta explicar este achado,
aparentemente incoerente, afirmando que pessoas com alta taxa de suporte social podem

ter outras motivacdes para continuar fumando, como ceder as pressdes do grupo, desejar
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impressionar as pessoas, etc. Neste sentido, Cobb ja prevé a riqueza e complexidade do
tema. A defini¢do de suporte social proposta por Cobb (1976, p. 300) tornou-se muito
conhecida e serviu de referencial para varios estudos: “... a informacdo que leva o
individuo a crer que ¢ cuidado, amado e estimado e que pertence a uma rede social com

obrigagdes mutuas”.

3.1 Diferentes abordagens

Atualmente o suporte social ¢ enfocado sob varias perspectivas que, por sua vez,
privilegiam diferentes dimensdes. House e cols. (1988), citado por Castro (1997),
afirmam que o conceito de suporte social inclui duas diferentes estruturas de relagdes
sociais e trés tipos de processos sociais. As estruturas podem ser descritas como: a) o
grau de integracao/isolamento, ou seja, a existéncia e quantidade de relagdes sociais; e b)
a estrutura da rede social, isto €, as propriedades estruturais (densidade, reciprocidade,
multiplicidade e outras), que caracterizam um dado conjunto de relagdes sociais. Os
processos sdo assim identificados: a) o controle social, ou seja, a qualidade controladora
e/ou reguladora das relacdes sociais; b) as demandas e conflitos relacionais, que se
referem aos aspectos negativos do suporte social; ¢) o apoio social em si mesmo, que se
refere a assisténcia emocional ou instrumental das relacdes sociais.

Em outra vertente de investigacdo, Castro (1997) observa que, se o suporte social
¢ tdo relevante em sua relagdo com a saude, ¢ imprescindivel conhecer o que esta
associado a existéncia dele, ou seja, € importante estuda-lo como varidvel dependente.
Neste sentido, cita o estudo de Derber (1979) acerca da diferenga de provisdo de uma
forma de suporte social, que ¢ a atengdo. Segundo Derber (1979), esta diferencga esta
vinculada a desigualdade social. Pessoas pertencentes a classes sociais mais altas
recebem, em tese, mais atengdo. Estas desigualdades sociais, portanto, sdo também
desigualdades relacionais, que refletem a distribuicdo da atencdo.

A maioria dos estudos realizados procura avaliar o efeito do suporte social sobre
as variaveis dependentes, niveis de saide e bem-estar, em fun¢do de se conhecer mais
acerca dos fatores ndo biologicos que afetam a saide. No entanto, parece ser muito
importante aborda-lo como varidvel dependente, pois s6 desta forma pode-se ter uma

compreensdo acerca dos fatores que se relacionam a sua presenca em determinadas
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situacdes. Esse estudo sobre a atengdo ¢ interessante neste sentido, para nos informar,
por exemplo, como sua presen¢a ¢ influenciada pela desigualdade social, pois, do
contrario, corre-se o risco de atribuir esta presenga ou nao da atencdo somente a
capacidade individual de conquista-la.

O suporte social também pode ser abordado segundo a sua dimensdo cultural.
Neste sentido, Dressler, Balieiro e Santos (1997) chamam a aten¢do para a forma na qual
a interagdo social se dd e asseveram que o suporte social ¢ construido culturalmente.
Afirmam que, em uma sociedade, os tipos de troca instrumental e emocional que
constituem o suporte social, ndo sdo apropriados para qualquer categoria de relacdo
social. Ao contrario, diferentes tipos de relagdo sdo culturalmente definidos como tendo
diferentes tipos de direitos e obrigacdes reciprocas. Desta forma, buscar suporte fora das
relagdes apropriadas constitui transgressao de normas culturais, o que pode interferir nos
processos psicoldgicos e sociais responsaveis por uma melhor qualidade na satide. A
hipdtese central nesse trabalho ¢ a de que o individuo que tem acesso a suporte social
apropriado para determinado contexto, adequado a um modelo cultural ideal de suporte
social, apresentara niveis mais baixos de pressdo sanguinea, sintomas depressivos e
estresse.

Essa suposicdo ¢ confirmada em alguns estudos, como o que os autores
anteriormente citados realizaram na cidade de Ribeirdo Preto, em Sao Paulo. A amostra
foi dividida em quatro grupos, ou seja, uma favela, um conjunto habitacional construido
pelo governo, um bairro de classe média baixa e um bairro de classe média alta, tentando
cobrir toda a variagdo socioecondmica da cidade. A partir da combinagdo de vérias
técnicas, a exemplo da observagdo participante, foi identificado um modelo de
hierarquia ao acesso do suporte social. Neste modelo, na maioria dos casos, os membros
das proprias familias, nucleares e extensas, sdo os preferidos como fonte de suporte
social, seguidos por amigos, vizinhos e outras pessoas. Quando examinado em uma
amostragem de survey representativo, foi encontrado que 50 a 74% dos entrevistados
relataram acesso ao suporte social de forma altamente consistente com este modelo. Os
26% restantes relataram acesso ao suporte social de forma muito menos consistente com
o modelo. Neste grupo, a pressdo sanguinea, a presenca de sintomas depressivos € o

estresse foram bem maiores do que o do primeiro grupo. Em suma, a aproximagdo de
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um modelo cultural de suporte social ¢ fortemente relacionada com bem-estar fisico e
mental.

Dificil estudar ou pesquisar qualquer construto fora de uma contextualizacao
cultural. As proprias definigdes se reportam a um determinado contexto. O suporte
social também esta sujeito a este principio e deve ter todo o seu potencial aproveitado
quando utilizado apropriadamente a determinados tipos de relacdo social. No entanto,
pode-se questionar o fato de que, em determinadas situagdes — caracterizadas por
urgéncia, por exemplo —, qualquer tipo de suporte social pode ser sindnimo de ajuda,
colaborando para a melhora do quadro de saude, independentemente de ser apropriado
ou ndo para aquele contexto.

Segundo Mcnally (1999), a distingdo conceitual mais proeminente, acerca do
suporte social, parece ser a que se situa entre a definicdo estrutural, objetiva, por um
lado, e a abordagem cognitiva, mais subjetiva, por outro. Nas palavras do autor, a
abordagem objetiva “... representa o suporte social como uma medida estrutural de lagos
sociais, na qual o que interessa ¢ a composicdo e organizacdo da rede social do
individuo, ndo envolvendo qualquer avaliagdo individual” (Mcnally, 1999, p. 309).
Neste sentido, a subjetividade do entrevistado ¢ excluida, ndo interessando o significado
das relagdes sociais para o sujeito. O que se faz importante para o pesquisador ¢ a
contagem das relagdes sociais ou das atividades sociais. A abordagem cognitiva,
subjetiva, por outro lado, lida com a percepcao das funcdes que as relacdes sociais de
um individuo exercem. Sado priorizados os aspectos funcionais do suporte. A énfase recai
sobre os estados psicologicos do individuo, suas necessidades, sendo o suporte social
visto como um construto multidimensional que engloba, por exemplo, a ajuda emocional
e instrumental.

A énfase na percepcao do individuo fundamenta-se tedrica e empiricamente. Do
ponto de vista tedrico, pode-se pensar na importancia dada pela psicologia, nos ultimos
anos, a percepg¢ao do sujeito — a exemplo da psicologia cognitiva — e em como esta
percepcao serve de mediadora entre os estimulos ambientais e seus efeitos sobre o
comportamento ¢ a saude do mesmo. Empiricamente, esta abordagem tem apresentado
relagdo mais proxima com os temas do bem-estar e da satide. Segundo Dunkel-Schetter

e Bennett, citados por Mcnally (1999), vérios estudos tém sugerido que a percepcao do
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suporte pode moderar a relacdo entre estresse e estados psicolégicos, enquanto as
medidas estruturais de suporte recebido, ndo. Quando um individuo percebe, por
exemplo, que determinadas relagdes sociais lhe sdao funcionais, satisfazendo
necessidades momentaneas, diminuem as possibilidades de sofrimento pelo estresse
relativo a estas caréncias. Um limite, porém, assinalado na utilizagdo desta abordagem
diz respeito a influéncia da desejabilidade social. Neste caso, as respostas dadas pelos
entrevistados podem tanto refletir percep¢des verdadeiras, quanto ser influenciadas por
desejos de se apresentarem na pesquisa de uma forma diferente da que realmente sdo.
Estes desejos podem resultar numa percepcdo que subestime ou superestime o suporte
social recebido. Neste sentido, explicagdes detalhadas aos entrevistados acerca do
intento de uma pesquisa podem ajudar a minimizar estes efeitos.

O suporte social pode ainda ser concebido segundo o modelo de buffering ou
amortecimento, e o do efeito direto (Cohen & Wills, 1985). No primeiro caso, o suporte
ameniza, amortece conseqliéncias negativas de um evento estressante no sujeito, € no
segundo, o suporte ¢ considerado benéfico independente de situagdes de estresse.

Para efeito deste trabalho, foi considerado o suporte social do tipo instrumental e
emocional, na abordagem cognitiva (Mcnally, 1999), sendo verificada a eficicia do
modelo buffering (Cohen & Wills, 1985). Os tipos de suporte foram escolhidos tendo
em vista serem importantes para a populacdo entrevistada, que prima, em tese, por
caréncia financeira e afetiva; o tipo instrumental diz respeito a ajuda material, como, por
exemplo, doar quantia de dinheiro, tomar conta dos filhos do portador enquanto este vai
ao médico, lembrar-lhe os horarios das medicagdes; o suporte social do tipo emocional
se refere a ajuda afetiva, como, por exemplo, ouvir os problemas do portador, aumentar
a sua auto-estima, consoléa-lo. O trabalho ¢ feito sob uma abordagem cognitiva, pois se
objetiva privilegiar a percep¢do do sujeito acerca da funcionalidade das suas relagdes
sociais, ja que € a presenca do suporte e a satisfacdo com ele que irdo influenciar o
estado emocional do portador. Desta forma, foi verificada a percep¢ao do sujeito quanto
as dimensoes da disponibilidade do suporte social instrumental e emocional (se recebe
ou ndo, e, se isto ocorre, se ¢ muito ou pouco), € da satisfacdo com o suporte social
instrumental e emocional (se satisfaz as suas expectativas ou nao). Por fim, o modelo

buffering aqui verificado objetiva determinar se a percep¢do da disponibilidade e
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satisfacdo com o suporte social do tipo instrumental e emocional estd relacionada com
uma amenizacdo da vivéncia de estigma, na situagdo estressante de uma doenga cronica
como a AIDS.

Em relacdo a metodologia utilizada nas pesquisas com o suporte social, muitos
trabalhos tém sido realizados no Brasil. Assim, Chor, Griep, Lopes e Faerstein (2001)
relatam a metodologia de selecdo de perguntas sobre rede e apoio social, incluidas em
um estudo de coorte de 4.030 funcionérios de uma universidade publica no Rio de
Janeiro. Os resultados mostraram que as perguntas elaboradas sdo capazes de mensurar
adequadamente aspectos de rede e apoio social, permitindo a investigacdo de suas
associagdes com questdes relacionadas a satide em um grupo populacional no Brasil. As
autoras afirmam que “... apesar dos esforcos realizados no Brasil nos ultimos anos, no
sentido de incorporar aspectos soOcio-econdmicos € soOcio-culturais aos estudos
epidemioldgicos, dimensdes relacionadas a rede e apoio social permanecem largamente
inexploradas” (Chor et al., 2001, p. 14). Em 2003, dois anos ap6s o artigo citado, as
mesmas autoras publicam um outro trabalho, s6 que desta vez acerca da confiabilidade
teste-reteste de uma escala sobre apoio social, exclusivamente. Os resultados, neste caso,
também atestam que a confiabilidade do instrumento foi considerada adequada,
possibilitando a sua utilizagdo em estudos sobre o apoio social e os topicos relacionados

a saude.

3.2 Suporte social e familia

O suporte social pode ser fornecido por companheiros, amigos, profissionais de
saude, colegas de trabalho e familia. Um dos espacos mais tradicionais de suporte social,
em tese, ¢ a familia, tendo em vista a aproximacao fisica e psiquica entre seus membros.
“O termo familia origina-se do latim famulus que significa conjunto de servos e
dependentes de um chefe ou senhor. Entre os chamados dependentes incluem-se esposa
e os filhos. Assim, a familia greco-romana compunha-se de um patriarca e seus famulus:
esposa, filhos, servos livres e escravos” (Prado, 1985, p. 51). A familia pode ser
classificada em nuclear ou ampliada. A nuclear é formada por pais e filhos, ¢ a ampliada

comporta a presenga de tios, avos, primos e cunhados. Cada agrupamento familiar
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possui uma dindmica propria, desenvolvida dentro de suas fronteiras, recebendo, no
entanto, constantes influéncias do meio externo (Chadi, 2000).

Acerca da relacdao entre a familia e o meio social, Reis (1984) argumenta que
além da func¢ao ligada a reprodugdo biologica, a familia tem uma funcao ideoldgica. Na
familia, o individuo ¢ preparado para dar continuidade a estrutura familiar. Como a
familia esta inserida em uma sociedade, ao reproduzir os valores da estrutura familiar, o
individuo estara também reproduzindo os valores da sociedade. A familia desempenha
assim a importante fungao de reproduzir a ideologia dominante.

De acordo com a importancia da familia na vida de seus membros, pode-se
pensar que, nos momentos em que alguém na familia passa por uma crise, toda a familia
se compadece. O apoio familiar deve ser de suma importancia, nestes momentos, tanto
para o membro em crise, quanto para outros que também estejam sofrendo muito.
Tratando-se da presenca de uma doenca grave, por exemplo, o grupo familiar softre,
passando a vivenciar as conseqiiéncias do fato. No entanto, enquanto reprodutora da
ideologia vigente, a familia também tendera a perpetuar a visdo social acerca daquela
doenca grave exemplificada. Assim, a0 mesmo tempo em que sofre junto com o doente,
reproduz, quando se trata de uma doenga estigmatizada, a visdo preconceituosa da
sociedade, sendo, portanto, fonte de ajuda e de estresse para o portador.

Sousa, Kantorski e Bielemann (2004, p. 1), reforgam a importancia da inter-
relacdo entre familia e sociedade na aquisicdo de crencas sobre a AIDS: “... os
significados que a cultura atribui a doenga podem afetar os comportamentos da familia,
com relacdo ao individuo com AIDS, passando a discrimind-lo e a exclui-lo do grupo
familiar”. Nesse artigo, em que objetivam entender, a partir da perspectiva da familia,
suas reagOes diante do fato de saber que um dos seus membros tem HIV/AIDS,
detectaram algumas formas deste grupo lidar com a doenga. Assim ¢ que salientam a
negagdo como importante estratégia utilizada por esta familia no contato com a AIDS. O
falar abertamente sobre o assunto poderia trazer sentimentos desagradaveis de medo,
culpa e raiva; o siléncio, o ndo-dizer, o ndo-nomear, por outro lado, poderiam manter,
em tese, um ambiente de pseudo-tranqiiilidade. Contudo, esta forma de condugdo
aprisionava o grupo no proprio mundo interior, impedindo-o de tentar rever

representacdes preconceituosas adquiridas acerca da AIDS. Este quadro ¢ representativo
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do sofrimento vivenciado pelo portador e pela propria familia, inclusive na relagio entre
estes, ao lidar com esta realidade. Em relacdo as pessoas que ndo faziam parte da
familia, a estratégia utilizada por esta para lidar com a AIDS foi o segredo. O receio de
revelar o diagnostico ¢ atribuido ao medo do julgamento social, da humilhagdo, da
culpa, da perda e afastamento de amigos, tendo em vista que ainda hoje a AIDS ¢
associada a grupos de risco e consequentemente a exclusdo social.

Para além do preconceito em relagdo ao outro, ainda que da propria familia,
existe o preconceito em relagdo a si mesmo, a sua propria situagdo, que impede muitas
vezes o portador de ter acesso ao suporte social de uma forma geral e, portanto, ao apoio
familiar. O artigo citado aponta também para a vergonha social e a profunda
autodiscriminagdo vivenciadas pelas pessoas que contrairam doengas sexualmente
transmissiveis — dentre as quais, a AIDS — por meio de relagdes sexuais. Estas pessoas
criam mecanismos de auto-exclusdo, passando a evitar contatos sociais, aumentando
assim o sentimento de soliddo. Nicoletti (1996) assevera que, em relagdo aos usudrios de
drogas, a autopermissdo para usufruir o suporte social, apés ter contraido o HIV,
também parece ser dificultada, em fun¢do do isolamento que os caracteriza. A
caracteristica de se isolar ¢ definida pela dificuldade em estabelecer vinculos, quer com
pessoas, quer com a vida. Apos estar com HIV/AIDS, em fun¢do do estigma dai
decorrente, esta caracteristica se acentua. Em relagdo aos hemofilicos portadores do
HIV/AIDS, a situagio perante o suporte social também ¢ delicada. E comum o portador
da hemofilia, a medida que cresce, desenvolver sentimentos de revolta contra a mae,
sendo o pai geralmente excluido desta relagdo. Com o advento da AIDS em sua vida,
aumenta a sua revolta, tendo em vista a dificuldade em aceitar mais esta enfermidade e
em funcdo de ter, em tese, contraido passivamente esta infec¢do, ndo tendo culpa na
contaminag¢do. Todo este quadro contribui para a desestruturacao da dindmica familiar e
dos relacionamentos sociais.

Alguns modelos tedricos aplicaveis a contextos familiares sdo abordados a
seguir. Eles ajudam a refletir acerca da complexidade do suporte social e de como este
fato também influencia a percep¢do do portador do virus HIV/AIDS acerca da

disponibilidade e satisfagdo com o suporte. Um primeiro modelo é o de risco (Cowan,
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Cowan & Schulz, 1996), que trabalha com os conceitos de risco, vulnerabilidade,
protecdo e resiliéncia.

Risco pode ser concebido como uma marca, um estressor, ou um fator preditivo
de resultados indesejaveis. Por exemplo, o fato de um individuo ter HIV/AIDS constitui
um fator de risco em relagdo a vivéncia de estigma, tendo em vista que o portador muitas
vezes ¢ alvo de preconceito e discriminagao.

A vulnerabilidade pode ser definida como o fator que aumenta a probabilidade
de um resultado especifico negativo, na presenga de um risco. Como exemplo de
vulnerabilidade, pode ser citado o exemplo do suporte social fornecido pela familia ao
portador do virus HIV/AIDS em algumas situagdes, tais como no caso em que existem
dificuldades do grupo familiar em aceitar a doenca, quando a familia culpa o portador
por se haver contaminado, quando existem relagdes desgastadas entre ambos antes do
acometimento da AIDS, entre outras. Nestes casos, existe grande probabilidade de
aumento no grau de vivéncia de estigma do portador, a partir do suporte social
percebido.

A protecdo, ao contrario da vulnerabilidade, diminui a probabilidade de um
resultado negativo, ou reduz a severidade deste na presen¢a de um risco. Por exemplo,
no caso do suporte social disponivel e que satisfaz as necessidades do portador do virus
HIV/AIDS, este se sente apoiado e amado, o que diminui o grau de estigma vivenciado.

Resiliéncia se refere ao processo que opera na presenga de risco para produzir
resultados tdo bons ou melhores do que aqueles obtidos na auséncia do risco. Individuos
resilientes, portanto, ndo s6 evitam resultados negativos associados com o risco, como
demonstram adaptagdes mais do que adequadas em face de adversidades. Pode-se
pensar, como exemplo, o caso de alguns portadores que, apdés a AIDS, aumentaram
quantitativa e qualitativamente a rede social, tornando-a mais funcional. Como
conseqiiéncia deste fato, melhoraram a auto-estima.

O ponto central deste modelo ¢ identificar os fatores de continuidade e
descontinuidade entre risco e resultado. Traduzindo este modelo para a pesquisa em
curso, percebe-se que o suporte social pode parecer funcionar tanto como fator de

vulnerabilidade — continuidade — em relagdo a vivéncia de estigma, como de protegdo —
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descontinuidade — no que diz respeito ao grau de estigma sofrido pelo portador do virus
HIV/AIDS.

A teoria sistémica familiar € um outro modelo tedrico apropriado a esta pesquisa,
em funcao de permitir uma reflexdo mais aprofundada acerca do que acontece em uma
familia quando um de seus membros ¢ acometido por uma enfermidade de longa
duragdo, uma doenca cronica como a AIDS. Para tanto, em primeiro lugar agrupa as
doencas cronicas de acordo com semelhancas e diferengas biologicas essenciais, que se
traduzem por demandas psicossociais distintas, para o individuo doente e suas familia. E
a tipologia psicossocial da doeng¢a. Em segundo lugar, identifica as principais fases
temporais na evolucdo natural da doenca crdnica. Depois, considera os aspectos
transgeracionais da doenca, perda e crise, e, por ultimo, descreve a interface da doenga
com os ciclos de vida familiar e individual (Rolland, 1995).

Inicialmente, a teoria sistémica cria uma tipologia psicossocial para a doenga que
facilita a analise do relacionamento entre esta e a dinamica do paciente e familiar. Esta
tipologia define grandes distingdes de inicio, curso, conseqiiéncias e grau de
incapacitacdo da enfermidade.

As doengas cronicas podem ser diferenciadas entre as que t€ém um inicio agudo e
as que tém um inicio gradual. A AIDS, por exemplo, pode iniciar das duas formas em
um individuo. Pode ser diagnosticada na fase assintomatica, e at¢ demorar em se
desenvolver, como pode ser detectada através de sintomas graves, como um derrame.
Embora o reajustamento na estrutura, papéis, solugcdo de problemas e manejo afetivo da
familia possa ser o0 mesmo para os dois casos, no caso da enfermidade com inicio agudo,
estas mudancgas afetivas e instrumentais dispdem de um tempo muito mais curto para
serem efetivadas. Isto se traduz pela necessidade de uma mobilizagdo muito mais rapida
da capacidade de administrar a crise. Algumas familias estdo mais preparadas para lidar
com esta rapida mudanca, enquanto outras nao.

Quanto ao curso, as doengas cronicas podem ser classificadas em progressiva,
constante e reincidente ou episddica. A doenca progressiva é geralmente sintomatica e
progride em severidade. A de curso constante tem um evento inicial, apds o qual o curso
biologico se estabiliza. O que caracteriza a doenga reincidente ¢ a alternagdo de periodos

estaveis de duragdo variada, com periodos de exacerbagdo de sintomas. A AIDS pode
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ser caracterizada como doenga progressiva, embora, com o advento da medicacdo anti-
retroviral, tenha havido, muitas vezes, um espacamento maior entre os sintomas.
Doengas com curso progressivo requerem da familia uma continua adaptacao e mudanga
de papéis. A tensao crescente nos cuidadores € provocada tanto pelos riscos de exaustao
quanto pelo continuo acréscimo de novas tarefas ao longo do tempo.

Em relacdo as conseqiiéncias das doencgas cronicas, num extremo estdo as que
nao costumam afetar a duracao da vida, e, no outro, as doengas progressivas e por vezes
fatais, como a AIDS. Nestes ultimos casos, os familiares temem ser sobreviventes
sozinhos no futuro. Incorporam uma tendéncia a tristeza e a separacdo antecipatoria.
Muitas vezes, oscilam entre um desejo de intimidade e um impulso para afastar-se
emocionalmente do doente.

A incapacitacdo pode ser conseqiiéncia do prejuizo da cognigdo, sensacao,
movimento, estigma social e outras causas. A AIDS pode ser incapacitante em funcao do
estigma social que ¢ imputado ao portador, bem como em conseqiiéncia de outras
doencas que podem acometé-lo, prejudicando o seu desempenho na sociedade, a
exemplo de cegueira causada por citomegalovirus, ou a deméncia, que resulta em danos
cognitivos. Nestes casos, o estresse a que a familia ¢ submetida ¢ alto, pois, além de
também ser estigmatizada socialmente, por cuidar de um portador do HIV/AIDS, tem
que ter flexibilidade para dividir as tarefas entre seus membros, e estrutura emocional
para lidar com a gravidade do fato.

Em um segundo momento, de acordo com Rolland (1995), sdo consideradas as
fases temporais desenvolvimentais das doengas cronicas. Cada fase possui demandas
psicossociais que requerem forgas, atitudes ou mudancas familiares diferentes. Sdo
consideradas trés fases importantes: a fase de crise, a cronica e a terminal.

A fase de crise se refere a eventos sintomaticos antes do diagndstico, bem como
ao periodo inicial de reajustamento e manejo depois daquele. Segundo Moos (1984)
citado por Rolland (1995), neste periodo existem tarefas importantes para o membro
doente e a familia:

Elas incluem (1) aprender a lidar com a dor, incapacitagdo ou sintomas
relacionados a doenga; (2) aprender a lidar com o ambiente do hospital e com os

procedimentos terapéuticos relativos a doenga e (3) estabelecer e manter bons
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relacionamentos com a equipe que presta cuidados. Além disso, existem tarefas criticas
de natureza mais geral, as vezes existencial. A familia precisa (1) criar um significado
para o evento da doenga que maximize a preservagao de um sentimento de dominio e
competéncia; (2) entristecer-se pela perda da identidade familiar pré-enfermidade; (3)
buscar uma posi¢do de aceitagdo da mudanga permanente, mantendo um sentimento de
continuidade entre seu passado e seu futuro; (4) unir-se para conseguir a reorganizacao
da crise a curto prazo e (5), perante a incerteza, desenvolver a flexibilidade no sistema,
tendo em vista objetivos futuros.

A fase cronica diz respeito ao periodo de tempo entre o diagndstico inicial e a
fase terminal. Pode ser marcada por constancia, progressdo dos sintomas ou mudanca
episodica. Uma tarefa fundamental da familia neste momento ¢ tentar conviver de forma
normal, apesar da presenca anormal de uma doenga cronica e da grande incerteza quanto
a seu desenvolvimento, como no caso da AIDS.

A ultima fase, a terminal, inclui 0 momento em que a inevitabilidade da morte se
torna aparente ¢ domina a vida familiar. O que a caracteriza ¢ a predominancia de
questdes que se referem a separagdo, morte, luto e retomada da vida familiar apés a
perda.

Apds o exame da tipologia psicossocial da doenca e das fases temporais, a teoria
sistémica, segundo Rolland (1995), examina a histéria transgeracional de doencga, perda
e crise, com o objetivo de entender as mudancas organizacionais e as estratégias de
manejo de uma familia, como um sistema, em resposta a estressores passados.
Fundamental se faz, também, investigar a evolucdo da adaptacdo familiar ao longo do
tempo.

A tipologia da doenga e as fases temporais sdo uteis nesta avaliagdo familiar.
Embora determinada familia possa ter uma forma padronizada de lidar com doengas,
diante de alguns tipos de enfermidade pode apresentar comportamentos diferentes.
Assim, por exemplo, uma familia pode ter enfrentado bem doengas cronicas que ndo
ameagavam a vida, mas pode ter-se desestruturado diante da AIDS em estagio avangado.
Pode ter manejado bem uma fase de crise de uma doenca episodica e ter sucumbido a

uma demanda de uma longa fase cronica de uma doenga constante.
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Imprescindivel também se faz o exame do histérico da familia de origem de
ambos os adultos, os pais, em relagdo ao lidar com doengas crdnicas. Estes dados
contribuem para antecipar areas de conflito e consenso.

Por fim ¢ analisado, segundo Rolland (1995), a interface dos ciclos de vida da
doenca, do individuo e da familia. A nocdo de ciclo facilita esta anélise, pois sugere
periodos singulares, padronizados, da vida do individuo, doenca e familia.

O desenvolvimento da doenga, do individuo e familia ¢ marcado por momentos
de constru¢ao e manutengdo de uma determinada estrutura de vida e por periodos de
transicdo desta estrutura. Embora uma doenga cronica possa provocar determinadas
rupturas se coincide com o periodo de constru¢do e manutencao na vida de um individuo
e familia, os momentos de transi¢ao sdo, em tese, 0s mais vulneraveis, pois as estruturas
de vida anteriores do individuo, familia e doenca estdo-se transformando, nao havendo
ainda uma nova estrutura solida (Rolland, 1995).

A presenca de uma doenga cronica em uma fase de constru¢do e manutencio
exige grande flexibilidade por parte do individuo e da familia, j4 que se encontram em
um momento em que tentam preservar determinada estabilidade. O nivel de
adaptabilidade do individuo e familia, portanto, ¢ decisivo para o €xito nesta situacao.

De acordo com Rolland (1995), quando o inicio de uma doenca crdnica coincide
com um momento de transicdo na vida do individuo e familia, as perdas vividas
geralmente sdo majoradas. Tendo em vista a fragilidade dos momentos de transicao,
existe a grande probabilidade de a doenca crdénica, como por exemplo, a AIDS, que se
iniciar nesta época nao ser adequadamente acolhida nem muito menos bem inserida no
proximo periodo de desenvolvimento do individuo e da familia. Esta conjuncdo
representa, portanto, um forte indicador de disfungdo familiar em relacdo a uma doencga
crOnica nestas circunstancias.

Segundo Brown (1995), reacdes familiares disfuncionais e funcionais em relagdo
ao enfermo podem resultar também da representagdo de uma doenga como grave e fatal.
Nestas situagdes, o suporte social oferecido, no caso o suporte familiar, pode alternar-se
como apoio ¢ como fonte de estresse. Este parece ser, por exemplo, o caso da AIDS,
pois o imaginario social ainda a concebe como uma enfermidade grave e fatal, embora

nos dias atuais o tempo de sobrevida do portador tenha aumentado muito. A fim de
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compreender melhor esta situacdo, fundamental se faz analisar os fatores que afetam o
impacto da morte e das doengas graves no sistema familiar.

A morte e a doenga grave de um membro da familia desequilibram a estrutura
familiar. O grau de ruptura desta estrutura ¢ influenciado por varios fatores, a exemplo
do contexto social e étnico da morte, 0 momento em que a morte acontece, a natureza da
morte, a posicao e funcdo da pessoa no sistema familiar e a abertura do sistema familiar.

Em relagdo ao contexto social, Brown (1995) argumenta que tradicionalmente,
em nossa sociedade ocidental, as mulheres cuidavam dos membros doentes e
agonizantes de suas familias. Com o feminismo e o crescente custo de vida, as mulheres
passaram a trabalhar fora de suas casas, o que gerou uma auséncia na fun¢do do
cuidador. Este fato muitas vezes gera culpa nas mulheres, que se cobram de nao
poderem exercer o papel de cuidadora, como antes. Some-se a isto o fato de uma
mudanga social que vem ocorrendo desde a década passada, no sentido de dividir a
responsabilidade do médico e do hospital, pela satide do enfermo, com o proprio doente
e a sua familia. Em relacdo ao aspecto étnico, grande parte da nossa sociedade ocidental
ndo € preparada para lidar com a morte e as tragédias da vida. Estes acontecimentos
geralmente ndo sdo discutidos, sendo encobertos e eclodindo como posteriores
sofrimentos, a exemplo de suicidios, doengas graves, conflitos diversos.

No que se refere ao momento que circunda a morte, pode-se tomar como
referéncia inicial o exemplo de um idoso. Constata-se que isto ndo acontece sem
estresse. Uma parte desta tensdo diz respeito as necessarias mudangas no estilo de vida
familiar para lidar com a debilitagdo gerada pela doenca e idade avancada. Outra parte se
relaciona ao fato de que a morte de uma geragdo mais velha aproxima a geragao anterior
de sua propria morte. Quando a doenca grave e a morte acometem alguém em idade
adulta, isto resulta em estresse ndo so pelo inesperado do ocorrido, bem como em fungao
de que ¢ neste momento de vida que os individuos tém as maiores responsabilidades.
Assim, este acontecimento resulta em uma lacuna no funcionamento familiar, de dificil
resolugdo. O acometimento de jovens e adultos € tipico da AIDS, que ndo ¢ doenga
degenerativa e que tem nas relagdes sexuais e uso de drogas, grandes fatores de

contaminacao.
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A natureza da morte pode ser stbita ou prolongada. Segundo Brown (1995), no
caso da morte subita, apesar da maior dificuldade da familia em resolver a perda, esta
nao ¢ precedida por longos periodos de estresse. Tratando-se de morte esperada, o
estresse permanente que a antecede esgota emocionalmente o grupo familiar, além do
esgotamento financeiro de uma doenga prolongada. E o caso da AIDS, que se
caracteriza, atualmente, como doenga prolongada em fun¢do do aumento do periodo de
sobrevida dos portadores; se alguém com AIDS falece, j4 passou, em tese, por certo
tempo de sofrimento em funcdo de variadas e severas doengas oportunistas. Além do
esgotamento emocional da familia, também a comunicagdo entre esta e o paciente
terminal pode ser interrompida, em fungdo da dificuldade em lidarem com este
momento. Por outro lado, existe sempre a possibilidade de os membros da familia
lidarem de uma forma melhor com esta situagdo. Podem, por exemplo, resolver antigos
problemas de relacionamento com o doente, fazendo assim um luto mais adequado.

A importancia de um individuo para a familia esta relacionada a funcdo que ele
ai exerce e ao grau de dependéncia emocional da familia em relacdo a ele. Quanto mais
emocionalmente significativa ¢ a pessoa, mais problemas sua morte acarretara. Isto em
razdo do rompimento no equilibrio familiar e da tendéncia deste grupo a negar a
dependéncia emocional. Em suma, quanto mais central for a posicdo de quem esta
morrendo, na familia, maior sera a reacdo emocional desta.

Brown (1995) afirma, em relacdo a abertura do sistema familiar, que existe uma
maior probabilidade de desenvolvimento de sintomas emocionais e/ou fisicos quando os
membros de uma familia apresentam dificuldades para se expressar em relagdo ao tema
da morte. Além disso, a vivéncia de um momento tenso como este muitas vezes isola a
familia de um contato mais constante com redes de apoio externas, como, por exemplo,

0s amigos, o que torna ainda mais delicada a situagao.

3.3 Suporte social e cancer, hanseniase e aids
A relacdo entre o suporte social e determinadas doengas ¢ abordada com certa
freqiiéncia por estudiosos que lidam com um destes temas ou com ambos. Isto se da, por

exemplo, através da afirmacdo da importancia do apoio social/familiar para o doente no
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lidar com a doenga, do qudo determinado tipo de enfermidade ¢ discriminado, da
necessidade de apoio para os familiares, entre outros.

No que diz respeito ao cancer, LeShan (1992) relaciona importantes perdas de
suporte social como um dos fatores responsaveis pelo surgimento da doengca em um
individuo. Afirma que as estatisticas mostram uma maior probabilidade de cincer em
vitivas e viuvos, independente das idades. Entende que, nestes casos, muitos haviam
tornado o conjuge e o casamento como o centro de suas vidas. Apds a morte do
companheiro ndo conseguem fazer o luto, necessario a retomada da vida. Desta forma, a
ndo elaboragdo da importante perda e o sofrimento constante por ela, foram fatores que
contribuiram para o surgimento dos tumores malignos.

Em relacdo ao tratamento do cancer, o suporte social desempenha importante
funcdo. Pode-se tomar como exemplo os Simontom (o radio-terapeuta americano Carl
Simontom e sua esposa, a psicologa Stephanie Matthew-Simontom), que desenvolveram
um programa de abordagem psicoldgica ao paciente oncologico, baseado em técnicas de
relaxamento e visualizacdo (Carvalho, 1994). Neste trabalho, que se tornou muito
difundido, eles adotam a postura de que o paciente que fizer parte do programa devera
fazé-lo acompanhado pelo conjuge ou alguém intimo da familia. Explicam esta posigao
afirmando que, em primeiro lugar, o apoio de alguém intimo ¢ fundamental para ajudar
o paciente a mudar a atitude em relagcdo a doenca e seguir as recomendagdes do trabalho;
em segundo lugar, os familiares precisam tanto de apoio quanto os pacientes (Simontom,
1987).

Também no que se refere a hanseniase, o suporte social pode desempenhar
crucial fun¢do para um melhor diagndstico e progndstico. A hanseniase ou lepra ¢ uma
doenca causada por um microbio chamado bacilo de Hansen, que ataca normalmente a
pele e os nervos, como os dos olhos, bracos e pernas, lesionando-os. E também
conhecida como morféia, mal de Lazaro, mal da pele ou mal do sangue. Em uma
pesquisa realizada no Servigo de Dermatologia Sanitaria do Estado de Zulia, Venezuela,
com 49 pacientes que tinham hanseniase, Salazar, Parra, Hernandez, Rujano e Salas
(1995) chegaram a importantes resultados. O indice de medo de rejei¢do, por parte dos
sujeitos que compunham a amostra foi de 100%. Importante assinalar que este indice

independe das diferencas de incapacidade, ou seja, mesmo pacientes que tém suas
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capacidades fisicas preservadas para o desempenho de tarefas diversas, apresentam este
temor. O indice de ocultamento da doenga, como conseqiiéncia do medo de rejeicao, foi
de 74,8%, também sendo irrelevantes as diferencas de grau de incapacidade. Esta
necessidade de se ocultar retrai estes individuos, acarretando problemas de integracao
social, o que, por sua vez, aumenta o medo de revelar a doenca e da conseqliente
rejei¢do, e transforma estas agdes num circulo vicioso, o que pode colaborar para
agravar a doenga.

Os autores ressaltam, na discussao do artigo, que o temor de ser rejeitado pela
parceira, amigos, outros, e de ser expulso do trabalho, s@o os principais fatores, segundo
os proprios enfermos, que os impedem de se integrarem socialmente. A presenca de
suporte social provavelmente ajudaria a romper o viciado circuito entre medo de rejeicao
e isolamento social e vice-versa. O apoio de familiares, amigos ou colegas de trabalho
faria, muito provavelmente, diminuir os percentuais dos indices acima citados,
colaborando para relaxar um estado de tensdo permanente em fungdo do medo e da
necessidade de ocultamento da doenga. Este fato contribuiria para a recuperagao do
enfermo e para a sua reintegracao social.

A relacdo entre suporte social e AIDS, por sua vez, vai aos poucos ganhando um
contorno mais definido. Leserman et al. (2002) publicaram um artigo cujo objetivo ¢
examinar prospectivamente a associacdo entre eventos estressantes, suporte social,
eventos depressivos, raiva, presen¢a de cortisona e linfocitos em relagdo a mudancas na
contagem do virus HIV, ou seja, ao avangco da doenca. Para tanto, 96 homens gays,
contaminados pelo HIV, mas sem apresentarem sintomas ou usarem medica¢do anti-
retroviral, foram estudados a cada seis meses durante nove anos. Os resultados
encontrados permitem concluir que fatores psicossociais € a funcdo neuroendocrina
podem contribuir para acelerar a progressao do HIV. Eventos estressantes, menos
suporte social e altos niveis de cortisona também estdo associados com grande risco de
progressao da doenca.

Objetivando investigar os beneficios da interacdo grupal em portadores do virus
HIV/AIDS, Souza e Vietta (2004) avaliaram a convivéncia em grupo como alternativa
de ajuda no tratamento clinico ambulatorial daqueles. Para o desenvolvimento das

atividades grupais, o local escolhido como campo de pesquisa foi o Ambulatdrio Escola
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da Faculdade de Enfermagem de Passos, da Universidade do Estado de Minas Gerais.
As autoras relatam que, ap6s a participagdo no grupo, todos os pacientes concordaram
sobre a ajuda que receberam para a adesdo ao tratamento, compreensdo, reflexao,
aceitacdo e enfrentamento da doenca. O grupo ajudou ainda a aumentar a auto-estima
dos participantes, a reduzir o isolamento, a ter esperanga ¢ melhorar a qualidade de vida,
a ter uma vida mais ativa e produtiva, enfim. O suporte emocional presente no grupo,
traduzido pelo compartilhamento de preocupagdes e experiéncias semelhantes, aliviou a
solidao, o pessimismo e a depressdo advindos da doenga. Os pacientes perceberam que
os problemas que enfrentavam eram vivenciados também por outras pessoas. Esta rica
troca de experiéncias em grupo pode ser traduzida por um importante efeito benéfico do
suporte social denominado empowerment. Pode ser aproximadamente traduzido no
portugués pelo neologismo empoderamento. Este emerge em um processo de acao social
no qual os individuos, em funcdo da interagdo com outros, ganham maior controle sobre
os diversos aspectos de suas vidas, passando a gerencia-las de uma forma melhor.
Passam também a questionar criticamente a realidade a sua volta, possibilitando
transformagdes nas relagdes de poder. Em relagdo a AIDS, por exemplo, a mobilizagao
dos pacientes no sentido de formarem associacdes, institui¢cdes e grupos de convivéncia
se constitui na busca de empowerment (Andrade & Vaitsman, 2002).

O suporte social parece, por fim, desempenhar uma fun¢do decisiva na vida de
um portador do virus HIV/AIDS, apesar de o grupo familiar funcionar muitas vezes,
também, como fonte de estresse. Por causa do poderoso estigma que a doenga acarreta —
em fun¢do dos comprometimentos organicos que gera, do indice de mortalidade e das
formas de contaminacdo — ¢ comum o fato de os portadores sentirem-se sOs e
depressivos, nao aderindo ao tratamento nem se reinserindo socialmente. Uma forma de
evitar este colapso parece ser a presenga de suporte social. Como indicado nos artigos
antes citados, o suporte social faz o paciente ver que outros passam por problemas iguais
aos seus, serve de estimulo para que ele adira ao tratamento, d4 poder para o portador
desejar voltar ao controle da propria vida e tende a estimular o sistema imune, freando a
progressao do virus.

Aprofundando o entendimento da relag@o entre suporte social e estigma na vida

do portador do virus HIV/AIDS, imperioso se faz compreender através de que
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dimensdes a vivéncia de estigma ¢ acentuada, qual o tipo de suporte social que mais se
disponibiliza e satisfaz as caréncias do portador e como se relacionam as dimensdes de
vivéncia de estigma e suporte social. Neste sentido € que, a seguir, sdo abordadas e

comentadas as hipoteses desta pesquisa.

3.4 Hipoteses

Com base nos conceitos de vivéncia de estigma, suporte social e suas respectivas
dimensodes, foram testadas as seguintes hipoteses:

a) A dimensdo do conceito de vivéncia de estigma que apresentaria maior
valor seria atitudes publicas;

b) O nivel de disponibilidade do suporte social do tipo instrumental,
percebido pelos participantes da pesquisa, seria maior do que o do tipo
emocional;

c) O grau de satisfacdo dos entrevistados com o suporte social do tipo
emocional seria maior do que com o suporte social do tipo instrumental;

d) Alto grau de disponibilidade e satisfagdo com o suporte social do tipo
emocional relacionar-se-ia a vivéncia de estigma com pequena
intensidade de sofrimento.

Essas hipoteses se justificam de variadas formas. A primeira hipotese se refere ao
processo de estigmatizacao generalizado na sociedade, em relagdo as pessoas que vivem
com HIV/AIDS. Esta generaliza¢do do estigma deve ser o que melhor expressa o grau
de sofrimento do portador, pois permite que este se encontre vulneravel ao
comportamento discriminador do outro, onde quer que esteja. A segunda hipotese se
justifica tendo em vista a existéncia de estigma ante o portador do HIV/AIDS, ¢ a
dificuldade, na cultura ocidental, de ser oferecida ajuda emocional ao proximo com certa
freqiiéncia, sendo provavel, portanto, que seja constatada uma maior disponibilidade de
suporte instrumental oferecida a amostra. A terceira hipdtese diz respeito a grande
caréncia afetiva das pessoas que vivem com HIV/AIDS, a discriminagdo de que sao
vitimas e, por conseguinte, a soliddo que sentem. Desta forma, do que mais necessitam ¢é
de apoio emocional, e, assim sendo, sua maior satisfacdo deveria ser com o suporte

emocional. A quarta hipdtese se refere a todas as anteriores, pois conclui que o grau de
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sofrimento do portador, em fun¢do do estigma a que ¢ submetido e do isolamento
conseqiiente, deveria se relacionar inversamente a presen¢ca de um suporte social que
acolha esta situagdo, ou seja, suporte social do tipo emocional.

Visando o teste dessas hipdteses e, fundamentalmente, a consecucao ordenada,
na pratica, desta pesquisa, necessario se fez a presenca de varias condi¢des. No capitulo
da metodologia, a seguir, estdo descritos e comentados os requisitos necessarios a
efetivacao deste trabalho, cujo objetivo € o entendimento da relagdao entre as dimensdes

do suporte social e da vivéncia de estigma no portador do virus HIV/AIDS.
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CAPITULO 4

METODO
Trata-se de uma pesquisa ex-post-facto, quantitativa, correlacional, transversal e
que tem por objetivo avaliar as associagdes entre os conceitos de vivéncia de estigma e

de suporte social, tais como se manifestam em portadores do HIV/AIDS.

4.1 Participantes

A amostra contou com 100 pessoas adultas, de ambos os sexos, soropositivas,
sintomadticas e assintomaticas, residentes na Bahia, que foram selecionadas de maneira
acidental em Hospitais e Centro de Referéncia para o tratamento de AIDS, bem como

em outras instituicdes que trabalham com a AIDS.

4.2 Instrumentos de Coleta de Dados

Para a realizagdo desta pesquisa, foram utilizados quatro instrumentos: o
questionario médico-clinico, o questionario sociodemografico, a escala de
estigmatizacdo para portadores do HIV e a escala de suporte social para pessoas
portadoras do HIV/AIDS.

Questionario Médico-clinico. Foi elaborado tomando-se como base questionario
utilizado em pesquisa realizada com o mesmo tipo de populagdo (Seidl, 2001). Os itens
sao relativos ao ano de conhecimento do diagndstico, a presenga de sintomas e/ou
doencas infecciosas oportunistas anteriores ou atuais, ao nimero de pessoas que tém
conhecimento de sua soropositividade, ao uso de medicacdo anti-retroviral e a
orientacdo sexual (Anexo A).

Questionario  Sociodemogrdfico. Foi elaborado tomando-se como base
questionario utilizado em pesquisa realizada com o mesmo tipo de populagdo (Seidl,

2001). Os itens se referem a género, idade, escolaridade, situagdo conjugal atual, nimero



53

de filhos, situacdo familiar quanto a existéncia de pessoas com AIDS e situagdo
profissional (Anexo B).

Escala de Estigmatiza¢do para Portadores do HIV. Trata-se de uma escala
construida por Berger, Ferrans, e Lashley (2001), traduzidos do inglés para o portugués
e utilizada em trabalho realizado com o mesmo tipo de populagdo (Suit, 2005). E
composta por 40 itens que sdo distribuidos em 4 subescalas: 1) Estigmatiza¢do
personalizada, 2) Revelag¢do, 3) Auto-imagem negativa e 4) Atitudes publicas. Suas
respostas sao dadas em escala formato Likert de 4 pontos, onde o ponto 4, “concordo
totalmente” significa maior vivéncia de estigma. Onde se lia “hiv”’ ou “soropositivo”,
nesta escala, passa-se a ler “AIDS”. Esta mudanca foi feita em funcdo de o termo
“AIDS” ser mais representativo do que o termo “Portadores do HIV” na cultura local,
para designar ambos os tipos de portadores, isto €, os que nao desenvolveram a AIDS e
os que ja desenvolveram. A partir deste ponto do trabalho, estigmatizagcdo
personalizada, revelagdo, atitudes publicas e auto-imagem negativa sao denominadas
ora como dimensdes da vivéncia de estigma, ora como subescalas da escala de vivéncia
de estigma, objetivando, porém, um mesmo significado em ambos 0s casos.

A subescala de estigmatizagdo personalizada é composta por 18 itens. Sua
consisténcia interna foi avaliada, obtendo-se um resultado confiavel, ou seja, um alpha
de Cronbach de ,908.

A subescala de revelagdo ¢ composta por 10 itens, sendo um invertido, que foi
recodificado, para fins de analise da consisténcia interna e dos resultados. O alpha de
Cronbach obteve o valor confiavel de ,699.

Sao 13 itens que compdem a subescala de auto-imagem negativa, sendo que um
item necessitou recodificacdo, ja que ¢ invertido. O alpha de Cronbach, neste caso,
obteve o adequado valor de ,741.

No que diz respeito a subescala de atitudes publicas, ela ¢ composta por 20 itens.
Sua consisténcia interna obteve o confiavel valor de ,829.

Além da avaliacao dos resultados nestas quatro subescalas, também existe a
possibilidade de avaliar a escala como um todo, resultando num indice de

estigmatizagdo geral, obtido a partir da média aritmética das respostas (Anexo C).



54

Escala de Suporte Social para Pessoas Portadoras do HIV/AIDS. Instrumento
validado e adaptado por Seidl (2001), que avalia a disponibilidade e a satisfacao
percebida com os suportes do tipo emocional e instrumental. Em trabalho mais recente
(Seidl, 2006), como no citado anteriormente, a autora propde a retirada dos itens 6 ¢ 6.1,
da escala, a transferéncia dos itens 9 e 9.1 para o fator denominado suporte social
instrumental, e a utilizagdo de apenas duas dimensdes: suporte emocional e suporte
instrumental. Utilizei a escala com os itens 6 e 6.1, com as questdes 9 € 9.1 compondo o
fator denominado suporte social emocional, e composta por quatro dimensdes ou
subescalas: disponibilidade de suporte social do tipo instrumental (questdes 1, 2, 3, 4 e
5), satisfagdo com o suporte social do tipo instrumental (questdes 1.1, 2.1, 3.1, 4.1 e
5.1), disponibilidade de suporte social do tipo emocional (questoes 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12,
e 13) e satisfagdo com o suporte social do tipo emocional (questoes 6.1, 7.1, 8.1, 9.1,
10.1, 11.1, 12.1, e 13.1). A utilizagdo dos itens 6 e 6.1 pode sugerir mais subsidios para
analise, e os alpha de Cronbach, referente a estes itens, apresentaram valores confidveis
(0,856 e 0,854 respectivamente). O termo “necessidade”, dos itens 9 e 9.1, dentro do
contexto de outras questdes referentes ao suporte emocional (6, 6.1, 7, 7.1, 8, 8.1, 10,
10.1..13.1), parece fazer referéncia a questdes emocionais. A utilizacdo de quatro
dimensdes parece favorecer a analise das respostas dos entrevistados, facilitando uma
compreensdo mais detalhada acerca da relagdo entre suporte social e vivéncia de
estigma. As respostas foram dadas em escala Likert de 5 pontos, quanto a
disponibilidade de suporte (I = nunca e 5 = sempre) e quanto a satisfagdo (1 = muito
insatisfeito e 5 = muito satisfeito). Quanto mais elevados os escores, maiores a
disponibilidade percebida e a satisfagdo com os suportes. O instrumento comporta, ao
final, uma questdo aberta, que tem por objetivo identificar outro tipo de apoio social, ndo
relacionado ainda, recebido pelos sujeitos.

A subescala disponibilidade de suporte social do tipo instrumental apresentou um
alpha de Cronbach com valor confidvel de 0, 716, enquanto a subescala satisfagdo com
o suporte social do mesmo tipo obteve o valor, também confidvel, de 0,76. A subescala
de disponibilidade de suporte social do tipo emocional obteve o valor de 0,856 para o

seu alpha de Cronbach, demonstrando a confiabilidade da mesma, ao tempo que a
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subescala de satisfacdo com o suporte social do tipo emocional apresentou um alpha de

Cronbach com o valor confiavel de 0,854 (Anexo D).

4.3 Procedimentos adotados para a coleta de dados

O contato com os portadores e o convite para a participagdo na pesquisa foram
feitos pelo pesquisador, por um portador, presidente da Rede Nacional de Pessoas
Vivendo com HIV+ (RNP+), nacleo Bahia, por uma psicologa e estudantes de
Psicologia da UFBA. Os dados foram coletados no Hospital Universitario Professor
Edgar Santos (Hospital das Clinicas), na ONG CAASAH e no CREAIDS — Centro de
Referéncia em DST/AIDS, do Estado da Bahia.

O contato com o Hospital das Clinicas ocorreu através do presidente da RNP+. A
aplicacdo dos instrumentos foi feita apés uma reunido do grupo de convivéncia dos
portadores, que fazem ambulatoério naquele Hospital, da qual também participaram o
pesquisador e o presidente da RNP+. O contato com a CAASAH foi feito através do
pesquisador, que trabalha nesta instituicdo. A aplica¢do dos instrumentos, no entanto,
nao foi feita pelo pesquisador, nem foi referido, antes das aplicacdes, que a pesquisa era
realizada por ele. Esta medida foi tomada tendo em vista possivel distor¢do dos dados
fornecidos pelos portadores, em funcdo do nivel de relagdo entre pesquisador e pacientes
daquela Institui¢do. Em relagdo ao CREAIDS, houve contato entre o pesquisador ¢ a
direcdo desta Instituigdo. A aplicacdo do instrumento, apds a assinatura do termo de
consentimento (Anexo E) pelo portador, foi feita de forma individual, pelas mesmas
pessoas que entravam em contato com os pacientes e os convidavam. Ocorreu por vezes
em salas fechadas, e por vezes nos corredores do CREAIDS, enquanto os pacientes
aguardavam consultas ou medicacdo. Vale assinalar que todos os cuidados em relagdo ao

sigilo das informag¢des foram tomados, durante e ap6s a aplicagdo dos instrumentos.

4.4 Procedimentos adotados para a andlise dos dados

As dimensdes da vivéncia de estigma foram comparadas entre si;
posteriormente, foram comparadas entre si as dimensdes do suporte social. Por fim, as
duas variaveis foram correlacionadas em suas multiplas dimensdes. Também foi

analisada a influéncia das variaveis sociodemograficas e médico-clinicas sobre o suporte
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social e a vivéncia de estigma. Para estes procedimentos, foram utilizadas a anélise
descritiva dos dados, a ANOVA, o teste t ¢ a correlagao.

A correlagdo entre as dimensdes da vivéncia de estigma e do suporte social
permite inferir acerca da complexa relagdo entre estas variaveis. A influéncia das
varidveis sociodemograficas e médico-clinicas sobre o suporte social e a vivéncia de
estigma favorece o entendimento de nuancgas desta amostra, aprofundando as conclusdes
da pesquisa. Neste sentido, sdo apresentados e discutidos os resultados deste trabalho no

proximo capitulo.
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CAPITULO 5

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo ¢ apresentada, num primeiro momento, a caracterizacao
sociodemografica e médico-clinica da amostra. Logo apds, sdo comparadas as
dimensdes da vivéncia de estigma entre si, bem como as do suporte social, sendo
posteriormente analisada a correlagdo entre estas varidveis. Num terceiro momento ¢
verificada a influéncia das caracteristicas sociodemograficas e médico-clinicas sobre as

dimensodes da vivéncia de estigma e do suporte social.

5.1 Caracterizagdo socio-demogrdfica e médico-clinica da amostra

Caracteriza¢do socio-demogrdfica - Participaram desta pesquisa 100 portadores
do virus HIV/AIDS, sendo 50 do sexo feminino e¢ 47 do sexo masculino (trés
entrevistados ndo responderam esta questdo). Tendo sido feita a selegdo da amostra de
modo acidental, ¢ viavel inferir que o fato de, pelo menos, metade da amostra ser de
mulheres pode significar um indicio da tendéncia da feminiza¢cdo da doenga. Quanto a
idade dos participantes, 0 mais jovem possuia 23 anos € o mais idoso 60 anos de idade; a

média foi de 39,2 e o desvio-padrdo de 9,30 anos.
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Tabela 1 — Descrigdo da Orientagao Sexual

Freqiiéncia
Heterossexual 61
Homossexual 18
Bissexual 6
Transexual 1
Nao desejo informar 11
Nao respondeu 3
Total 100

No que diz respeito a orientagdo sexual, os dados revelados na Tabela 1 parecem
ser comprovadores da mudanga significativa que ocorreu no cenério da AIDS no que diz
respeito a grupos de risco (capitulo 1) e comportamentos de risco. A grande maioria
desta amostra, 61% no minimo, ¢ de heterossexuais, o que parece atestar que a AIDS
ndo ¢ doenca especifica de homossexuais ou de outro grupo em particular, mas de
qualquer pessoa que tenha comportamentos ndo condizentes com a prevengdo desta
doenga.

Em relacdo a escolaridade, a descrigdo encontra-se na Tabela 2.

Tabela 2 — Descri¢do da Escolaridade

Escolaridade Freqiiéncia
1° Grau 44
2° Grau 46
3° Grau 6
Nao responderam 4
Total 100

Importante assinalar que apenas 18 pessoas concluiram o primeiro grau, 29
concluiram o segundo e apenas um participante concluiu o terceiro grau.
Em relagdo a trabalho, 48,5% da amostra ¢ remunerada regularmente, sendo que

apenas 13,4% possuem direitos trabalhistas. Aproximadamente 20% dos entrevistados
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trabalham por conta propria e 21,6% sdo aposentados. Estdo sem remuneragao 42,2%
destes pacientes.

Apesar de razoavel qualificagdo educacional — 52 pessoas estejam situadas na
faixa entre o segundo grau incompleto e o terceiro grau completo — apenas 15
portadores possuem emprego fixo. Este fato pode refletir tanto dificuldades do portador,
advindas da enfermidade, quanto posturas sociais preconceituosas que impedem que o
soropositivo tenha livre acesso ao mercado de trabalho. A renda percebida pelos
participantes parece corroborar estes argumentos, pois, além de 41 pessoas ndo terem
renda alguma, das 56 que possuem renda, a média € de R$ 379,47 (desvio-padrao =
250,83).

Quanto a situacao conjugal, 52 portadores estdo solteiros, 29 convivem com
esposo(a) ou companheiro(a), 15 estdo separados(as), divorciados(as) ou viuvos(as) e 4
pessoas ndo responderam a esta questao.

Em relagdo a ter ou ndo filhos, 65 afirmam té-los, enquanto 32 nao os possuem (3

pessoas nao responderam esta questdo). A variabilidade ¢ alta.

Tabela 3 — Quantidade de filhos

Filhos Freqiiéncia
Apenas um filho 24
Dois filhos 16
Entre trés e cinco filhos 18
Acima de cinco filhos 5
Nao especificaram quantos 2
Nao possui 32
Nao responderam 3
Total 100

No que concerne a quantidade de filhos, os dados da Tabela 3 revelam que,
mesmo com a média de renda de um salario minimo, e tendo 52 portadores solteiros,

mais da metade da amostra tem filho. Se, por um lado, este fato merece atencdo, tendo
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em vista que, em alguns casos, esta realidade pode ampliar as dificuldades por que
passam estes soropositivos, por outro, hd que se observar que algumas vezes s3o 0s
filhos que cuidam de seus pais portadores, nas circunstancias em que estes precisam de
apoio.

Em relagdo a presenca de outra pessoa com AIDS na familia, 74 entrevistados
responderam que ndo, enquanto 20 afirmaram que sim (seis pessoas ndo responderam a
esta questdo). Dos que responderam que sim, 15 informaram se tratar de familiares
consangiiineamente mais proximos, como pais, irmaos, esposo(a) ou filhos, quatro
disseram que eram familiares ndo tdo proximos, como tios(as) e primos(as) e um
participante informou ser um familiar agregado, que no caso se trata do ex-marido.
Caracteriza¢do médico—clinica. Em relagdo ao ano em que tomou conhecimento do
diagnostico da soropositividade para o HIV, a maior parte da amostra, 18%, foi em
2005, 15% em 2004 e 14% em 2000. Esta distribui¢do parece apontar para tempo de
sobrevida e debilitagdo organica, no sentido de que os portadores com mais tempo de
enfermidade vao, em tese, debilitando ou falecendo — tendo em vista a utilizacdo de
medicacdo ndo tao sofisticada ha algum tempo atrds e pela conseqliente sobrecarga do
virus no organismo — o que dificulta a freqiiéncia em centros de satde. Temos, no
entanto, nesta amostra, trés portadores com 10 anos de HIV/AIDS, um portador com 20
anos e um outro com 27 anos de virus.

No que diz respeito a internagdo por problemas de saude decorrentes do HIV, 52
portadores afirmaram ter-se internado, enquanto 48 ndo. Dos que se internaram, 23
portadores — quase a metade — se internaram uma Unica vez, enquanto 15 se internaram
duas vezes O restante afirmou haver-se internado trés, quatro, nove e até dez vezes (duas
pessoas nao responderam).

A informacao acerca do historico de doengas oportunistas ¢ relativamente grande.
Dos 50 pacientes que informaram acerca das doengas, a maior freqiiéncia, sete,
afirmaram ter tido tuberculose exclusivamente. Se contabilizarmos a tuberculose
associada a outras enfermidades como HPV, neurotoxoplasmose ou outras, a freqiiéncia
sobe para 16. Além destas, foram encontradas referéncias ao HTLV, a sifilis, a sarna
norueguesa, ao herpes-zoster, a meningite, a escabiose, a diarréia, a depressdo, a hepatite

C, ao condiloma ¢ ao AVC.
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Tabela 4 — Presenga de doenga oportunista

Doenga Oportunista Freqiiéncia
Nao 67
Sim 22
Nao sei 8
Nao responderam 3
Total 100

Em relagdo a presenca de doenca oportunista no momento, os dados revelados na
Tabela 4 parecem mostrar a eficacia das atuais medicagdes anti-retrovirais. Cada vez
mais, estas medicacdes estdo-se aperfeicoando e garantindo uma sobrevida maior e de
melhor qualidade aos seus usudrios. O mercado se prepara agora para o langamento da
pilula “tripla”, que condensa em si algumas medicacdes e sO necessita ser ingerida uma
vez ao dia. Além da medicagdo, outro fator que pode ser responsavel pela freqiiéncia
deste quadro ¢ o maior conhecimento — por parte dos profissionais de saude, portadores
e comunidade — acerca dos fatores preditivos de saude para as pessoas que vivem com
HIV/AIDS. Assim ¢ que, comparado ha alguns anos atrés, pode-se constatar atualmente
maior disponibilidade de servicos profissionais diversos para o portador, a exemplo de
assisténcia juridica e psicologica gratuita, grupos institucionalizados de portadores e
mais instituicdes de prevencao e assisténcia a AIDS.

Quanto a estar ou ndo tomando medicagdo anti-retroviral, 79 portadores afirmaram
que sim, 14 nunca tomaram, tendo em vista que o médico ndo receitou e seis informaram
que ja fizeram uso, embora atualmente nao o fagam (uma pessoa nao respondeu a esta
questdo). Dos 79, tomam a medicacdo corretamente 48 pacientes, enquanto 26 o fazem
quase corretamente (cinco portadores ndo responderam a esta questdo), pois as vezes
deixam de tomar ou atrasam o horario de ingestdo. Este quadro corrobora a importancia
atual da medicacdo na vida do portador. As devidas ressalvas devem ser feitas, no
entanto, em relacdo aos efeitos colaterais gerados por estas medicagdes. E muito comum
a existéncia de queixas dos portadores em relacdo a adaptagdo a um esquema

medicamentoso. A aderéncia ao tratamento, portanto, ainda ¢ um grave problema.
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Quando questionados se j& interromperam o tratamento alguma vez, 49
informaram que ndo, enquanto 32 que sim. Liderando os motivos de interrup¢ao do
tratamento, 14 pacientes citaram os efeitos colaterais, enquanto sete atribuiram a propria

negligéncia.

Tabela 5 — Numero de pessoas que sabem que o portador tem HIV/AIDS

Numero de pessoas Freqiiéncia
Nenhuma 2
la5s 36
6als 27
15a30 9
Mais de 30 26
Total 100

Nao obstante os casos em que o diagndstico de soropositividade de alguém ¢
tornado publico a revelia deste, a assuncao da condi¢do de portador do HIV/AIDS, de
forma publica, tornou-se mais comum a partir das lutas politicas empreendidas pelos
portadores em prol de direitos os mais diversos. Isto ndo significa necessariamente que a
discriminagdo diminuiu, mas talvez que a disposi¢do para enfrentd-la tenha aumentado.
Contudo, ndo se pode afirmar que esta seja uma postura adotada indiscriminadamente
entre os portadores. A vivéncia de estigma ainda parece ser um fator limitante na
reinser¢do social. Os dados mostrados na Tabela 5, acerca do niimero de pessoas que
sabem que o portador tem AIDS, demonstram que, nesta amostra, 63% dos portadores
partilharam a informag¢do da sua enfermidade com, no minimo, uma ¢ no maximo 15
pessoas. Nesta faixa, muitas pessoas que fazem parte do universo social de alguém, a
exemplo de familiares, amigos, vizinhos e colegas de trabalho, foram excluidas desta
confianga.

A caracterizagdo sociodemografica e médico-clinica desta amostra parece, assim,
reforgar algumas constatagdes ja existentes acerca da AIDS. Entre as principais, podem
ser citadas a importancia do comportamento de risco € nao dos grupos de risco na

contaminagdo pelo virus HIV, em fungao da participa¢do de muitos heterossexuais nesta
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pesquisa; a efetividade da medicacdo antiretroviral e de seu uso correto no combate a
proliferacdo do virus no organismo humano, tendo em vista o grande nimero de
portadores entrevistados que tomam este tipo de medicagdo e ndo apresentam doenca
oportunista; a postura preconceituosa da nossa sociedade em relagdo ao portador do
virus HIV/AIDS, em fun¢do do grande nimero de pacientes sem emprego fixo e

solteiros da amostra.

5.2 Comparacgao e correlacio das dimensoes de vivéncia de estigma e suporte social

5.2.1Vivéncia de Estigma.

A escala de vivéncia de estigma ¢ constituida por quatro subescalas, que sdo:
revelagdo, estigmatizagcdo personalizada, atitudes publicas e auto-imagem negativa.
Foram calculadas as médias destas, com o objetivo de saber qual delas ¢ a mais

relevante para a amostra pesquisada.

Tabela 6 — Média e desvio-padrdo das sub-escalas da vivéncia de estigma

Subescalas Média Dp
Revelagao 3,01 47
Atitudes publicas 2,61 ,49
Estigmatizacao personalizada 2,41 ,66
Auto-imagem negativa 2,24 ,48

Em relacdo a média e ao desvio-padrao das subescalas da vivéncia de estigma, os
dados apresentados na Tabela 6 revelam que o resultado das médias contrariou a
primeira hipdtese deste trabalho, que postulava que a maior média da vivéncia de
estigma seria a de atitudes publicas. Nesta escala de quatro pontos, a média geral foi de
2,57.

A subescala de maior média foi a de revelagdo do estigma, o que parece retratar
um dos maiores problemas da pessoa que vive com HIV/AIDS, que ¢ o medo de ser
rejeitado, excluido do convivio com pessoas proximas, despedido do emprego,

transformado, enfim, numa pessoa estigmatizada pela sociedade, a partir da revelagdo da
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sua condi¢cdo soroldgica. Caracteriza o receio de ndo estar incluido na categoria dos
normais, ainda que a veracidade de anormalidade seja questionada, posto que atribuida
por grupos que estdo no poder e desejam manter-se no controle, em determinada
sociedade (Foucault, 1987). A subescala de atitudes publicas vem em segundo lugar,
corroborando a afirmacdo anterior, tendo em vista que diz respeito a como os portadores
percebem que as pessoas, de um modo geral, tratam quem tem HIV/AIDS. A
estigmatiza¢do personalizada, em terceiro lugar, pode ser refletida através de um
desdobramento do raciocinio aplicado a subescala anterior, ja que se refere a visao que
determinada pessoa que vive com HIV/AIDS tem acerca do tratamento social
dispensado a ela, em particular. E a percepcio da tendéncia de atitude geral se
manifestando de uma forma particular. Por ultimo, numa seqliéncia de grau de
importancia, aparece a auto-imagem negativa como uma conseqiiéncia e ndo uma causa,
na maior parte dos casos, de ter uma doenca tdo estigmatizada e discriminada quanto a
AIDS. Esta auto-imagem negativa pode significar uma maior incorporagdo, por parte do
portador, dos valores sociais de preconceito em relacdo as pessoas que vivem com
HIV/AIDS. Isto pode resultar em comportamentos de esquiva no que diz respeito a
contatos sociais e suporte social (Sousa et al., 2004), o que tenderd a aumentar a
vivéncia de estigma.

Dos entrevistados, 74 afirmaram que na familia, quer nuclear quer ampliada,
ninguém além deles(as) tem HIV/AIDS. Isto permite inferir que, ndo havendo
precedentes familiares em relagdo a esta doenca, revelar este fato ao grupo familiar
constitui-se em uma incognita ainda maior. A vivéncia de estigma aumenta em fungdo
disto. O receio de ser estigmatizado pelo proprio grupo familiar ¢ grande. Isto se
justifica tendo em vista que uma das func¢des da familia € a de reproduzir a ideologia
dominante (Reis, 1984) e, em conseqiiéncia, também da mobilizagdo que devera ocorrer
neste grupo para lidar com a AIDS. A familia devera ter forte estrutura emocional para
lidar com a presenca de uma doenga que ameaca a vida, e terd que dispor, também, de
flexibilidade para as mudangas de papéis entre seus membros, pois nem sempre o
portador pode continuar cumprindo as antigas responsabilidades (Rolland, 1995). Tendo

em vista que se trata de uma doenga que gera forte estigma social, o grupo familiar
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precisara ainda enfrentar certo grau de estigmatizagdo, posto que cuida de um portador
do virus.

Sendo a amostra desta pesquisa formada por pelo menos 50% de mulheres, e
com uma renda média de um pouco mais que um salario minimo, insere-se em duas
outras fontes de estigmatizagdo, que dizem respeito ao género e a pobreza, ocorrendo
assim uma sobreposicdo de estigmas (Parker & Aggleton, 2001). Este fato tende a
promover, em tese, um aumento da vivéncia de estigma nestes portadores, homens
pobres e com HIV/AIDS e mulheres pobres e com HIV/AIDS, em fun¢cdo de uma maior
estigmatizacdo por parte da sociedade de uma forma geral. Isto pode gerar uma
dificuldade na percepcgdo de suporte social, por parte dos portadores, tendo em vista o
receio € a experiéncia de ser estigmatizado. Pode ainda ocorrer uma reducdo real da
oferta de suporte social, por parte de amigos e por vezes familiares, que culpam o
portador por associar tais estigmas. Assim, as pessoas pobres que se contaminam com o
HIV sao culpadas por este fato e taxadas de negligentes; as mulheres que se contaminam
com o HIV sdo também culpadas e associadas a promiscuidade e prostituicdo. No
entanto, ¢ importante perceber, por outro lado, que estes segmentos populacionais da
amostra, estdo sujeitos a uma maior vulnerabilidade ao HIV, tendo em vista as
dificuldades que possuem de conhecer e tomar as medidas preventivas necessarias a nao
contamina¢do. A situacdo de pobreza dificulta o conhecimento acerca da prevencgdo e
aquisicdo de preservativo, ao tempo em que incita a participacao desta populacdao no uso
e trafico de drogas, como forma ripida de ascender economicamente. Estes
comportamentos podem favorecer a contaminagdo pelo virus HIV, como no caso, por
exemplo, do uso de drogas intravenosas. A situagdo da mulher se define na maioria dos
casos por submissdo ao homem, o que significa submissdo a vontade masculina de usar
ou ndo o preservativo (Parker & Camargo, 2001). Verifica-se, nestes casos, mais uma
complexidade na relagdo entre suporte social e vivéncia de estigma. Os portadores com
as caracteristicas socio-demograficas citadas acima sdo, em tese, acusados de
irresponsaveis e promiscuos e tém o suporte social diminuido. No entanto, esta postura
ndo contempla toda uma conjuntura politica e socioecondomica, que os antecede, e que

favorece a contaminacao das pessoas pobres e do sexo feminino, pelo virus da AIDS.
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Em relagdo a escala de vivéncia de estigma, ¢ possivel ver, assim, que os maiores
valores relacionados as subescalas de revelagcdo e atitudes publicas parecem traduzir,
respectivamente, o receio que o portador tem de ser rejeitado ao revelar que vive com
HIV/AIDS, e a maneira como percebe o tratamento dispensado pela sociedade a todos
que tém AIDS. Este receio de rejeicdo e a percep¢do de discriminagdo social podem ter
sido influenciados pelo fato de a familia, que ¢ o grupo afetivamente mais proximo do
doente e de quem ele mais espera afeto, muitas vezes discrimina-lo. Importante ressaltar
que grande parte do apoio emocional relatado pelos portadores desta amostra foi
proveniente de profissionais de satude.

A seguir, sdo comparadas as dimensdes do suporte social, quais sejam a

disponibilidade instrumental e emocional, e a satisfacdo instrumental e emocional.

5.2.2 Suporte Social

A escala de suporte social ¢ constituida por quatro subescalas, a de
disponibilidade do suporte instrumental e do suporte emocional e a de satisfagdo com o
suporte instrumental e com o suporte emocional. Com a finalidade de saber qual o tipo
de suporte, se instrumental ou emocional, representa maior disponibilidade e satisfagao,

foram calculadas as médias de ambas.

Tabela 7 — Média e desvio-padrao das subescalas de disponibilidade do suporte social

Subescalas Média Dp
Disponibilidade do suporte emocional 3,50 1,04
Disponibilidade do suporte instrumental 2,80 1,13

No que concerne as médias em relagdo a disponibilidade do suporte social, os
dados apresentados na Tabela 7 revelam que a disponibilidade do suporte social do tipo
emocional apresenta média maior do que a do tipo instrumental, t(99) = 8,121, p. < ,01.
Este resultado contradiz a segunda hipotese desta pesquisa, na qual se supunha uma
maior média do suporte instrumental em relagdo ao suporte emocional. A média geral da

subescala da disponibilidade tem o valor de 3,15.
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A andlise das condi¢des sociodemograficas e médico-clinicas da amostra permite
perceber as dificuldades no sentido da obtencdo de suporte instrumental com
determinada freqiiéncia.

Tendo em vista que 67% dos entrevistados ndo convivem com esposa(o) ou
companheira(o), torna-se improvavel contar com algum(a) parceiro(a) que os ajude, por
exemplo, nas tarefas didrias. Este percentual relativamente alto de portadores solteiros
pode refletir um processo de estigmatizacao destes, ou uma dificuldade que possuem em
estabelecerem determinados tipos de vinculos sociais, em se disponibilizarem a receber
suporte social, tendo em vista o estigma a que estdo sujeitos.

Sabendo que 40% dos entrevistados ndo possuem renda alguma, e 60% tém
uma média de vencimentos de R$ 379,47, pode-se concluir também que € pouco viavel a
contratagdo de pessoas para algum tipo de ajuda material.

Metade da amostra tem historico de doencas oportunistas, algumas das quais
graves a ponto de deixarem sérias seqlielas motoras e cognitivas no portador, a exemplo
de HTLV, neurotoxoplasmose e citomegalovirus. Mais da metade da amostra ¢ de
portadores solteiros que possuem filhos em numeros variados, alguns dos quais
provavelmente ainda sendo criados. A jungdo destes fatores, provedor debilitado, sem
conjuge, e com crianga, muitas vezes aumenta o grau de estresse da familia, excedendo
os recursos desta para satisfazer as exigéncias dos cuidados com o doente e da criacdao
do(s) filho(s) deste(s) (Rolland, 1995).

A média de idade da amostra, que ¢ de 39,23 anos, retrata quao jovem ela ¢ em
termos de condic¢des fisicas e mentais para o trabalho e expectativa de vida. Segundo
Brown (1995), quando uma doenca grave atinge uma pessoa que estd na plenitude da
vida, a ruptura no grupo familiar € grande. Isto ¢ explicado, em parte, pelo fato de que ¢
nesta fase de vida que o individuo tem as maiores responsabilidades. A auséncia deste
significard uma lacuna no funcionamento da familia, a exemplo da esfera econdomica,
que resultard em remanejamento nas atividades do grupo e seré dificil de preencher. Isto
repercutira também na dificuldade em fornecer suporte instrumental ao paciente.

O referencial da média de idade da amostra favorece também a conclusdo de que
o individuo, ao se saber portador do virus HIV/AIDS, antecipa, ao menos teoricamente,

a estigmatizagdo que o aguarda, tendo em vista que ja pertenceu, durante muitos anos, ao



68

grupo dos potenciais estigmatizadores, ou seja, dos que ndo sdo portadores (Goffman,
1975). Na pratica, contudo, ainda ndo vivenciou o que ¢ ser estigmatizado como alguém
que tem AIDS. Este conjunto de fatores pode significar uma apreensao tal, que se
traduza por dificuldades em perceber disponibilidade de suporte social, neste caso
instrumental e emocional, bem como em aceita-lo. Pode ainda, em funcao deste receio,
estar-se predispondo a favorecer a vivéncia de estigma no conjunto de suas relagdes
sociais.

Por outro lado, a disponibilidade de suporte instrumental pelo grupo familiar ¢
reforcada por dois fatores basicos. Pode-se pensar que algumas atividades praticas que
beneficiam ao portador, apos o diagndstico da doenca, também beneficiam a familia, a
exemplo da redistribuicdo das atividades de trabalho no grupo familiar, pois concorre
para manter a estabilidade financeira da familia e os cuidados com a satde do portador.
Em segundo lugar, o empenho nestas tarefas praticas evita um envolvimento emocional
com o paciente capaz de gerar respostas ndo adaptativas ao tratamento, como, por
exemplo, uma vinculacdo de dependéncia acentuada que favoreca estados emocionais
como a depressao.

Em relagdo a disponibilidade de suporte emocional, pode-se analisar que todos os
participantes desta pesquisa estdo sob tratamento médico e mais da metade ja apresentou
doenga oportunista e se internou em institui¢des de saude, o que significa contato
constante com profissionais de satide das varias areas do saber. Em uma época em que
as mulheres muitas vezes ndo podem mais exercer a tradicional fun¢do de cuidadora dos
membros da familia que apresentam problemas de satde, em fun¢do de mudancas no
contexto social e econdmico da sociedade ocidental, este papel foi sendo exercido por
essas instituigdes (Brown, 1995). Muitas vezes sdo dos contatos com os profissionais de
saude que os entrevistados se referem ao informar que existem pessoas que os ouvem,
que aumentam sua auto-estima, que lhes dao conselhos, favorecendo, por vezes,
sentimentos de esperanga diante da vida. Os profissionais de satde nao estdo envolvidos
emocionalmente com os pacientes tanto quanto os familiares, o que pode ajudar em um
distanciamento ideal na relagdo, além do que, estdo, em tese, preparados para lidar com
estas situagdes. Por vezes, freqlientando institui¢des, hospitais e grupos de convivéncia

para portadores, estes também conhecem outros pares que os estimulam e confortam.
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Alguns familiares que permanecem juntos na luta dos portadores do HIV/AIDS também

aumentam o circulo dos responsaveis por suporte emocional.

Tabela 8 — Média e desvio-padrdo das subescalas de satisfagdo com o suporte social

Subescalas Média Dp
Satisfagao com o suporte emocional 3,76 0,84
Satisfacdo com o suporte instrumental 3,43 0,96

No que diz respeito as médias acerca da satisfagdo com o suporte social, os dados
revelados na Tabela 8 demonstram que a satisfagdo com o suporte emocional apresenta
média maior que a satisfagdo com o suporte instrumental, t(99) = 4,324, p. < ,01. Este
resultado confirma a terceira hipdtese desta pesquisa. A média geral da subescala de
satisfagdo possui o valor de 3,60.

A diferenca em relacdo a estas médias pode ser justificada se pensarmos que,
ainda que pese a caréncia material destes pacientes, ja existia, em algum nivel de
vivéncia, um saber lidar com estas situacdes, pois esta caréncia ndo se iniciou com a
doenca; no que diz respeito, porém, a dor do preconceito e estigma especificos, de se ver
excluido socialmente, abandonado por amigos e, por vezes, pela propria familia, e do
defrontar-se com a possibilidade de acometimento de doencgas e morte, isto surgiu com a
presenca da AIDS em suas vidas. Assim, ainda que a ajuda instrumental seja relevante e
sempre oportuna, € o suporte emocional que vai poder amenizar a dor mais aguda,
resultante do desamparo de se ver como portador de uma doenca profundamente
estigmatizada e ainda de prognostico imprevisivel.

A analise conjunta dos dados de disponibilidade e satisfagdo com o suporte
permite identificar que a satisfagdo € maior que a disponibilidade. Isto pode ocorrer
tendo em vista que as dificuldades por que passam os portadores desta amostra sdo tao
grandes, que qualquer disponibilidade de ajuda, desde que percebida como boa pelo
portador, representara sempre uma satisfacdo maior que a que seria de se esperar.

Pode-se concluir que a disponibilidade de suporte emocional é maior que a de

suporte instrumental em fun¢do das caracteristicas sociodemogréficas e médico-clinicas



70

da amostra, bem como das circunstancias criadas pela propria doenga, que obriga os
pacientes a estarem em constante contato com profissionais de saude. A disponibilidade
de suporte emocional também se faz presente através da participagdo em grupos de
convivéncia para pessoas que vivem com HIV/AIDS, nos quais os portadores podem
interagir e vivenciar afetos, sem medo de discriminac¢do. Tendo em vista a gravidade das
perdas que estes portadores sofrem, do sentimento de soliddo por que passam, e também
da maior disponibilidade do suporte emocional, no caso desta amostra, pode-se verificar
que este tipo de suporte apresenta tendéncia a ser mais satisfatorio.

A relacdo estatistica entre as dimensdes da vivéncia de estigma e do suporte

social ¢ estabelecida no topico a seguir.

5.2.3 Suporte social e vivéncia de estigma
Foram feitas correlagdes entre as dimensdes da vivéncia de estigma, entre as
dimensdes do suporte social, e entre as dimensdes da vivéncia de estigma e do suporte

social, visando saber como se relacionam.

Tabela 9 — Correlagdes produto—momento entre as subescalas da vivéncia de estigma.

Medidas 1 2 3 4

1. Personalizacao

2. Revelacao ,409 _ _
3. Auto-imagem negativa ,690 ,496 _
4. Atitudes publicas ,890 ,612 ,692 _

Nota: Os itens grafados em negrito e italico indicam um valor de p = <,001

No que concerne as correlacOes entre as dimensdes da vivéncia de estigma,
segundo a Tabela 9, os dados indicam que existem correlagdes positivas e significativas
entre elas. E possivel pensar que a medida que as atitudes publicas sio percebidas como
muito hostis as pessoas com HIV/AIDS, aumenta o medo de revelagdo desta condigdo,
pois havera estigmatizacdo personalizada ¢ este fato contribuird para o aumento do
sentimento de auto-imagem negativa. E vidvel pensar também que este “circuito” pode

ocorrer em outros sentidos, como, por exemplo, quando um portador se sente
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estigmatizado por alguém e a partir dai generaliza, atribuindo este comportamento de
discriminagdo a sociedade; passa entdo a apresentar grande receio de revelar a sua
condi¢do de ter HIV/AIDS e cria uma auto-imagem de negatividade, de alguém que tem
que esconder algo que ¢ comprometedor socialmente.

Quanto a intensidade das correlagdes, percebe-se consideraveis diferencas. A
correlacdo entre atitudes publicas e personalizagdo (estigmatiza¢do personalizada), por
exemplo, tem mais do que o dobro do valor da correlacdo entre personalizagdo e
revelacdo. E possivel argumentar aqui que, quando um portador percebe que as atitudes
publicas sdo desfavoraveis as pessoas com HIV/AIDS, imediatamente ele remete esta
postura a sua pessoa, imaginando que também sera discriminado. O contrdrio também
pode ser verdadeiro. Quando um portador € discriminado por ter AIDS, pode imaginar
que este seja o comportamento da sociedade de uma forma geral em relacdo aos
portadores. Assim também, ao se perceber estigmatizado, pode ter aumentado o seu
receio de revelar a sua condi¢do de portador. No entanto, o ato de revelar que tem AIDS
esta mais sob o controle do portador. Este pode escolher o momento mais propicio ¢ a
melhor forma de fazé-lo. Desta maneira, embora pessoalmente discriminado em
determinado episodio, pode acreditar que a revelagdo da sua condicdo de portador a
determinada pessoa, feita de determinada forma, ndo seja necessariamente sindbnimo de
discriminacdo. E perceptivel, nesta ultima situagdo, que a correlagdo entre
personaliza¢do e revelagdo possa ser mais flexivel, menos robusta que a entre

personalizagdo e atitudes publicas.

Tabela 10 — Correlagdes produto-momento entre as subescalas do suporte social.

Medidas 1 2 3 4

1. Disponibilidade instrumental

2. Disponibilidade emocional ,689 _ _
3. Satisfacdo instrumental ,700 ,581 _
4. Satisfagao emocional 3987 ,866 ,644

Nota: Os itens grafados em negrito e italico indicam um valor de p = <,001
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As correlacdes entre as varias subescalas da escala de suporte social, segundo os
dados apresentados na Tabela 10, sdo positivas e significativas entre si. Isto parece se
referir a forte coesdo e interdependéncia entre as variaveis que compdem estas
subescalas. Assim, por exemplo, a disponibilidade de suporte emocional para quem esta
vivenciando um momento muito dificil de exclusdo social e problema grave de saude,
favorece um estado de satisfagdo muito grande, muitas vezes maior do que o devido a
ajuda recebida. Em conseqiiéncia, nestes momentos de gratiddo, pode ocorrer uma
predisposicao — que ndo havia antes - a percep¢ao de outros comportamentos de ajuda,
como, por exemplo, de suporte instrumental, e a correspondente satisfacdo com este.
Esta satisfagdo pode gerar, por sua vez, uma postura, por parte do portador, que favoreca

aproximacoes ¢ atos de ajuda por parte de familiares e outros.

Tabela 11 — Correlagdes produto—momento entre as subescalas do suporte social e as sub-

escalas da vivéncia de estigma.

Medidas Persona- Revela-  Auto-imagem Atitudes
lizagdo ¢do negativa pliblicas
Disponibilidade instrumental -,328 -,097 - 110 -,288
Disponibilidade emocional -,318 -,230 -,200 -,281
Satisfagdo instrumental -,422 -,080 -,328 -,369
Satisfagdo emocional -318 -,184 -,242 -,241

Nota: Os itens grafados em negrito indicam um valor de p =< ,05

Os itens grafados em negrito e italico indicam um valor de p = <,001

No que diz respeito as correlacdes entre as dimensdes do suporte social e as
dimensodes da vivéncia de estigma, os dados revelados na Tabela 11 confirmam a quarta
hipotese desta pesquisa, ou seja, que estas correlacdes sdo inversas e, em sua grande
maioria, significativas. Isto parece sugerir uma so6lida conexdo entre elas. Pode-se
analisar este fato tomando como exemplo uma das dimensdes do suporte social —
disponibilidade de suporte emocional — ¢ percebendo a sua aparente influéncia na
vivéncia de estigma. Pessoas economicamente desfavorecidas, como as da amostra, ja

sdo estigmatizadas pela propria condi¢do econdmica. Quando apresentam ainda uma
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doenga cronica contagiosa, como a AIDS, o grau de estigma a que estdo sujeitas ¢ muito
maior. Neste sentido, além das caréncias econdmicas, possuem grau acentuado de
caréncia emocional, em funcdo de frustracdes, perdas e discriminagdes por que passam.
Quanto mais uma pessoa nestas condi¢gdes puder contar com apoio de alguém que a
escute, que ajude a aumentar a sua auto-estima, que a faga, enfim, se sentir estimada e
amada, menor serd, em tese, a sua percep¢ao de que ¢ estigmatizada e de que a atitude
publica ¢ inexoravelmente desfavoravel a quem tem AIDS. Também tendera a ter
reforgada a sua auto-imagem, em geral tdo destrocada, devendo haver uma amenizacao
no seu receio de revelar a sua condigdo sorologica. O suporte social parece favorecer,
assim, uma minimizacdo do bloqueio ideoldgico que afirma ter que ser o portador do
HIV/AIDS alguém a parte da sociedade. Parece facilitar também a auto-aceitacdo dos
portadores e a possibilidade de estes conviverem socialmente de forma mais igualitaria,
em termos de direitos e deveres, com as pessoas que nao tém HIV/AIDS. Este quadro
pode tornar-se um circulo vicioso se o portador, sentindo-se melhor com o suporte
recebido, ampliar a percepgao da disponibilidade de suporte.

O fato de a disponibilidade emocional se correlacionar de forma significativa
com todas as dimensdes da vivéncia de estigma e a satisfagdo emocional também,
exceto com a revelagdo, aponta para a importancia destas dimensdes na vida de um
portador. Parece ser o apelo afetivo o que mais ressalta na dor da discriminagdo, e as
suas duas dimensoes, disponibilidade de suporte emocional e satisfagdo com o suporte
emocional, atuam nesta lacuna. Embora importantes, portanto, tanto uma quanto outra
dimensdo, ¢ no momento da disponibilidade de suporte emocional, que o portador
parece perceber que ndo estd sendo estigmatizado, que estd sendo ajudado, que a atitude
publica se importa com ele, que sua auto-imagem merece credibilidade, que pode revelar
a verdade aprisionada de conviver com o HIV.

Em relacdo a dimensdo revelagcdo, da vivéncia de estigma, trés correlacdes,
embora inversas, ndo foram significativas, ou seja, a correlagdo com a disponibilidade
instrumental, satisfacdo instrumental ¢ satisfacdo emocional do suporte social. A
revelagdo, no entanto, apresenta uma tendéncia a correlagdo significativa e inversa com
a satisfagdo emocional. Esta dimensdo do suporte social parece mobilizar

emocionalmente a pessoa que vive com HIV/AIDS, no sentido de ela se sentir mais
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satisfeita em relacdo as suas necessidades de auto-estima e sentimento de pertenca, o que
talvez possa ser traduzido por uma flexibilizagdo do receio de revelar a sua condi¢do de
portadora do HIV/AIDS. Torna-se necessario lembrar que a dimensao da vivéncia de
estigma que obteve a maior média foi revelacdo, e neste sentido, para o portador, ¢
fundamentalmente através da revelagcdo que ele se sente estigmatizado.

Analisando a relagdo entre as dimensdes revelacdo e atitudes publicas e o
suporte social, pode-se pensar que o medo de revelar a condigdo de portar o virus
HIV/AIDS e a expectativa de ser rejeitado pode contribuir para que o portador nao
perceba possibilidades de receber suporte social, ou se isole socialmente, o que
retroalimentard o receio de revelar a sua condicdo. Um dos fatores que podem
corroborar esta posicdo dos portadores € o fato de o apoio de amigos e familiares, por
vezes, também ser sinonimo de discriminagao, tendo em vista estarem inseridos em uma
sociedade que ideologicamente segrega as pessoas que vivem com HIV/AIDS. Desta
forma, a familia, como reprodutora da ideologia de uma sociedade (Reis, 1985), pode ao
mesmo tempo ser referencial de suporte e discriminagdo para seus membros que tém a
AIDS. Nesta amostra, 36% dos portadores revelaram a sua doeng¢a a, no minimo, uma e,
no maximo, cinco pessoas. Estes numeros permitem perceber o restrito circulo de
pessoas a partir do qual estes portadores acreditam poder receber suporte social
instrumental e emocional.

Dos pacientes entrevistados nesta pesquisa, 52% ja se internaram devido a
problemas de satde em decorréncia da AIDS. Isto significa que estdo inclusos na fase
manifesta da doenga, ou seja, quando os sintomas tornam-se visiveis. Este fato, em
geral, se traduz por um aumento da estigmatizac¢do, tendo em vista que a doenga se
insinua mais aos olhos da sociedade (Alonzo & Reynolds, 1995). No entanto, 79,8% da
amostra esta fazendo uso da medicag¢do anti-retroviral, que tem sido capaz de dificultar a
multiplicagdo do virus e, conseqiientemente, a fragilizagdo do sistema imunologico.
Assim, os pacientes que fazem uso desta tendem a melhorar o estado de saude e a ndo
apresentar outra doenga oportunista. Pode-se argumentar, desta forma, que estariam,
entdo, livres de sintomas visiveis e do conseqiiente aumento da estigmatiza¢do. Porém,
duas observagdes carecem de ser feitas. O uso do coquetel medicamentoso — conjunto

de medicacdes de combate a multiplicacdo do virus, que os portadores tomam — muitas
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vezes se traduz por varios comprimidos durante o dia e por medica¢des que tém que
ficar na geladeira. Estes fatos favorecem a curiosidade das pessoas que circundam o
portador e ndo raro a descoberta de que ele tem HIV/AIDS. Assim também acontece
com os efeitos colaterais destas medicagdes, a exemplo da lipodistrofia ou gordura
acumulada/escassa em algumas partes do corpo, que tornam visiveis sinais da AIDS.
Desta forma, a certa altura da doenga, torna-se dificil para o portador livrar-se da
provavel possibilidade de sofrer estigma. Nestes casos, parece ser mais imprescindivel
ainda a presenga do suporte social, posto que este se relaciona a uma minimizagdo da
vivéncia de estigma.

Embora a relag@o entre suporte social e vivéncia de estigma seja complexa, com
o suporte social funcionando ora como apoio, ora como estresse, os resultados
apresentados aqui parecem privilegiar um destes sentidos. O suporte social nesta
pesquisa se aproxima do modelo buffering (Cohen & Wills, 1985), pois a sua presenca
se relaciona a uma minimizagao da vivéncia de estigma, a uma protecdo ao portador do
virus HIV/AIDS, ou seja, a uma descontinuidade na probabilidade de ele ser

estigmatizado (Cowan et al., 1996).

5.3 Influéncia das caracteristicas médico-clinicas e sociodemogrdficas sobre as
dimensoes da vivéncia de estigma e do suporte social

Foram utilizados o teste t ¢ ANOVA com o objetivo de identificar o efeito de
caracteristicas sociodemograficas e médico-clinicas sobre as dimensdes da vivéncia de
estigma e do suporte social. Os resultados descritos e analisados aqui permitem um
aprofundamento dos que se encontram nos dois topicos anteriores. Inicialmente, sdo
abordadas as dimensdes da vivéncia de estigma e, em seguida, as do suporte social.

Quanto a orientacdo sexual, a utilizacgdo da ANOVA mostra diferengas
significativas em relacdo as médias dos grupos. Necessario informar, antes da
apresentagdo destes resultados, que o grupo dos transexuais, composto por uma Unica
pessoa, foi unido ao dos homossexuais, para viabiliza¢do da utilizagdo da ANOVA. A
unido do grupo dos transexuais com o grupo dos homossexuais, em particular, ocorreu,
pelo fato de os participantes de ambos os grupos manifestarem desejo de natureza sexual

por pessoas do mesmo sexo. Em relagdo a subescala de atitudes publicas, os
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heterossexuais apresentaram média de 2,98, os bissexuais, 2,85, os homo/trans, 1,95 (F3)
= 4,854, p. < ,05). Os heterossexuais e os bissexuais sdo, portanto, 0s que mais
vivenciam estigma, advindo da sociedade, ao portador do virus HIV/AIDS em geral. Em
funcdo de a estigmatizagdo ja ser, em tese, uma constante maior na vida dos
homossexuais e transexuais, em funcdo da orientacdo sexual, pode ser que ja estejam
mais acostumados com o fato, desenvolvendo inclusive estratégias de enfrentamento
mais adequadas, ao contrario dos heterossexuais e bissexuais, que estariam mais
sensiveis a este tipo de acontecimento. Como conseqiiéncia, a percep¢ao dos individuos
destes dois grupos em relagdo a si mesmos bem como em relagdo a visdo da sociedade
acerca deles, em particular, estaria comprometida. Este raciocinio talvez possa explicar,
também, as diferencas de médias em relacdo as subescalas de auto-imagem negativa e
estigmatiza¢do personalizada. Diante da subescala de auto-imagem negativa, os
heterossexuais apresentaram média de 2,67, os bissexuais, 2,35, os homo/trans, 1,95,
(Fs) = 5,862, p. < ,01). Finalmente, em relagdo a subescala de estigmatizagdo
personalizada, os heterossexuais obtiveram média de 2,94 os bissexuais, 2,75 os
homo/trans, 2,05, (F3) = 4,320, p. <,05).

A analise desses dados ¢ muito importante, no minimo por dois motivos. Em
primeiro lugar, para concluirmos que a sobreposicao de estigma nem sempre ¢ sindbnimo
de uma maior vivéncia de estigma. Assim, os homossexuais, bissexuais e transexuais
apresentam uma menor vivéncia de estigma do que os heterossexuais. O processo de
estigmatizacdo social, portanto, nem sempre corresponde a vivéncia de estigma, posto
que esta se refere também a subjetividade da pessoa que vive com HIV/AIDS. O
estimulo externo, social, ¢ assim mediado pela maneira como o portador lida com a sua
vida. O segundo ponto a ser discutido diz respeito ao impacto desses dados sobre as
acoes de saude. A abordagem do portador heterossexual, por qualquer profissional de
saude, deve levar em conta a sua sensibilidade ao estigma, tendo em vista que, além de
possuir uma auto-imagem mais negativa, vivencia com maior intensidade o estigma
advindo da sociedade sobre as pessoas que tém HIV/AIDS, de uma forma geral e
particular. Desta forma, o tratamento destes pacientes em hospitais e institui¢des de
saude, o atendimento ambulatorial, a coordenagdo de grupos de portadores de mutua

ajuda, entre outras acdes, deve respeitar esta nuance. A¢des de saiide de maior porte,
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visando grandes grupos, também devem ser planejadas tendo em conta esta
particularidade, pois caso contrario podem nao surtir o efeito desejado.

No que diz respeito a ter ou ndo filhos, ocorreram diferencgas significativas nas
médias dos grupos, mostradas pela ANOVA. Em relacdo a subescala estigmatizagdo
personalizada, a média para quem tem filho e para quem ndo tem ¢, respectivamente,
2,50 e 2,21 Fqy = 4,319, p. <,05). Uma das dificuldades sofridas pela pessoa que vive
com HIV/AIDS ¢ a culpa atribuida a ela, pela sociedade, por ter contraido o virus HIV.
Quando o portador tem filho, pode sentir esta cobranga aumentada, tendo em vista a
possibilidade de passar o virus para este, e/ou de encontrar dificuldades em cuidar dele.
Diante desta situagdo, ¢ comum ter a auto-estima abalada e ver aumentado o receio de
revelar a sua sorologia para aqueles que ainda ndo sabem, com medo do julgamento.
Desta forma, pode-se justificar as diferengas de média encontradas em relagdo as
subescalas de auto-imagem negativa — a média para quem tem filho e para quem nao
tem ¢, respectivamente, de 2,33 e 2,09 (F;) = 5,416, p. < ,05) — e revelagdo em que a
média para quem tem filho foi igual a 3,11 e para quem ndo tem, 2,84 (Fq) = 7,151, p. <
,01). Estas diferengas de média podem vir a influenciar a percepcao da pessoa que vive
com HIV/AIDS a respeito da disponibilidade e satisfagdo com o suporte social. A
expectativa da cobranga social, em funcdo de ser portador e ter filho, por exemplo, pode
favorecer um julgamento errdneo em relacdo aos que dele se aproximam para ajuda-lo.
Este fato, por sua vez, deve ter, como conseqiiéncia, um aumento da vivéncia de
estigma, o que tende a gerar um circulo vicioso.

No que diz respeito a maneira de uso da medicagcdo anti-retroviral, houve
diferencas significativas nas médias dos grupos reveladas pelo teste t. Em relagdo a
subescala de revelacdo, a média para quem toma quase corretamente e para aqueles que
tomam corretamente €, respectivamente, 3,17 e 2,90 (t72) = 2,480, p. < ,05). Tomar
quase corretamente as medicagdes estd, portanto, relacionado a um maior receio de
revelar a condicdo de portador do HIV/AIDS. Pode-se pensar que quem toma
corretamente sente um menor receio em revelar a sua condi¢ao de portador, posto que se
estd tratando segundo orientagdo médica. Desta forma, tende a apresentar uma melhor
condi¢do de satde, a ndo apresentar doenga oportunista e a estar mais apto, portanto, a

reinser¢do social. Aqueles que tomam a medicacdo quase corretamente, ndo seguindo as
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orientacdes médicas, sabem do risco que correm. Além de ndo usufruirem dos beneficios
do remédio, podem estar contribuindo para que o virus adquira resisténcia a medicacao,
o que significara que aquele remédio nunca mais poderé ser usado por aquele portador.
Se alguém com este tipo de procedimento revela que tem HIV/AIDS, pode ser
discriminado, tendo em vista a falta de cuidados com a prdpria saude e possivelmente
com a do proximo.

Quanto ao fato de o portador estar tomando ou ndo medicagdo anti-retroviral, a
ANOVA revela diferenca significativa nas médias dos grupos em relagdo a subescala de
disponibilidade de suporte instrumental. O grupo dos que tomam medica¢do, o dos que
o médico ainda ndo receitou e o dos que ja tomaram e ndo tomam mais, apresentaram
médias nos valores de, respectivamente, 2,97, 2,20 e 2,0 (Fo) = 4,594, p. <,05). A AIDS
ainda ¢, muitas vezes, atribuida a negligéncia, irresponsabilidade e descaso com a
propria vida. Nestas situacdes, quando se percebe que, apesar disto, o portador estd
querendo realmente mudar, cuidar-se e melhorar, e o uso da medicacdo ¢ um indicador
deste desejo, pode surgir uma maior disponibilidade de suporte material como incentivo
a esta tomada de decisdao. Quando o paciente ja fez uso e ndo o faz mais, pode pairar
uma duvida quanto ao seu real empenho em mudar de vida, em melhorar o seu estado de
saude, e ai pode surgir o questionamento de se vale a pena ajudar alguém que talvez nao
queira se ajudar. Em relacdo a subescala de estigmatizagdo personalizada, os portadores
que informaram que ndo tomam medicacdo antiretroviral, pois o médico nao receitou,
obtiveram média de 2,96, os que jad tomaram, mas ndao tomam no momento, o valor da
média foi de 2,83 e os que tomam obtiveram a média de 2,28, F) = 8,885, p. < ,01.A
crenca de que a medicagdo ¢ o meio mais efetivo de combater uma doenca ¢ muito
sedimentada em nossa sociedade. No caso da AIDS, entdo, ¢ muito difundida a visdo da
importancia da medica¢do anti-retroviral na estabilizacdo desta enfermidade. Assim, faz
sentido perceber que quem toma medicacdo percebe uma menor estigmatiza¢do social
em relacdo a si do que aquele que ndo toma. O mesmo raciocinio pode ser pensado ante
a sub-escala de atitudes publicas, na qual a diferenga entre as médias também foi
significativa. A menor média (2,51) foi atribuida aos que tomam medica¢do, enquanto os
que ndo tomam, pois o médico ndo a receitou, a média foi igual a 2,99, e os que ja

tomaram, mas ndo a tomam no momento, a média foi de 3,02 (Fp)= 8,559, p. <,01).
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No que diz respeito a escolaridade, as diferencas entre as médias dos grupos se
mostraram significativamente diferentes. Em relacdo a subescala de disponibilidade de
suporte emocional, os portadores que tinham 1° grau incompleto apresentaram média de
3,03, primeiro grau completo, 3,58, os que tinham 2° grau incompleto, 3,57, 2° grau
completo, 3,82, e os que tinham nivel superior incompleto, 2,87 (Fu) = 2,673, p. <,05).
Quanto mais elevado o nivel educacional de alguém, de uma forma geral mais esta
pessoa ¢ respeitada socialmente. Em tese, ela também se encontra mais apta a expressar
melhor os seus sentimentos e desejos. Desta forma, pode ter facilitado o ato de pedir e
receber o suporte emocional. Por outro lado, o individuo pode ser mais cobrado em
funcdo de ter maior acesso a informag¢ao e ainda assim contrair o virus, como € o caso
das pessoas que ingressam em uma faculdade. Este fato pode dificultar o fornecimento
de suporte emocional por parte dos que vivem em torno dele.

O ano de conhecimento do diagndstico de soropositividade para o HIV se
correlacionou de forma significativa e positiva com a subescala de disponibilidade
instrumental, r = ,225, p. < ,05. Quanto mais recente o diagnostico de HIV+, maior a
disponibilidade de apoio instrumental. Pode-se pensar que a medida que o tempo passa,
a sociedade de uma forma geral vai, aos poucos, obtendo mais informagdes acerca da
AIDS, suas formas de transmissdo, efeitos deletérios, comportamentos de risco e
vulnerabilidade relativa de alguns grupos como mulheres casadas, hemofilicos e
criancas. Esta percepcdo pode retirar em parte a culpa atribuida aos portadores pela
contaminagdo e favorecer um sentimento de solidariedade ante o sofrimento vivenciado
por este grupo, produzindo, em conseqiiéncia, a manifestacdo de atos de ajuda material,
como ajuda na realizacdo das tarefas diarias, doagdes de alimento, roupa, dinheiro e
outros mais. Neste sentido, as pessoas que mais recentemente sabem da sua condi¢ao de
portador do HIV/AIDS podem usufruir de uma visdo social menos preconceituosa e
discriminadora. J4 podem perceber uma maior disponibilidade de suporte instrumental,
se comparada a anos atras.

No que diz respeito a preseng¢a de doenga oportunista, as diferengas entre as
médias dos grupos se mostraram significativamente diferentes. Em relacdo a subescala
satisfagdo com o suporte emocional, os portadores que declararam ndo ter doenca

oportunista no momento, apresentaram média de 3,83, os que afirmaram ter, média de
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3,76 € os que ndo sabiam, média igual a 3,02 (F) = 3,512, p. <,05). A AIDS, em
funcdo da gravidade e discriminagdo, torna o seu portador vulnerdvel emocionalmente,
carente do apoio de tantos quantos possam fornecer-lhe. Quando associada a uma
doenca oportunista, aumenta a vulnerabilidade do paciente, que mais exigente fica,
dificultando a satisfacdo da sua demanda. Nestes momentos, sdo comuns as alegagdes
dos pacientes de que o nimero de visitas que recebem nao ¢ satisfatorio, que o tempo
que os visitantes passam com eles ndo ¢ suficiente, que os profissionais nao conversam,
entre outras manifestacoes. Estas alegagdes podem refletir também uma distor¢do na
percepcao da disponibilidade e satisfagdo com o suporte emocional, em func¢do da crise
momentanea. Encontrando-se o paciente na fase manifesta da AIDS, quando aparecem
as doencas oportunistas, fica dificil também dissimular o seu diagnostico para aqueles
aos quais nao quer revelar, o que deve causar-lhe maior instabilidade emocional (Alonzo
& Reynolds, 1995), enfatizando ainda mais o periodo critico pelo qual passa. Além
destes fatores, a presenca de doenca oportunista pode ainda aumentar, de fato, a
discriminacao ao paciente, minorando o nimero de visitas a ele. Quando, por outro lado,
o portador tem conhecimento de que ndo tem nenhuma doenga oportunista, sente-se um
pouco mais tranqiiilo para cobrar visitas e se satisfazer com as que recebe. Sabe que nao
deve exigir muito do outro, sob pena de se tornar inconveniente e perder o apoio que
conseguiu. Os pacientes que apresentaram a menor satisfagdo com o suporte emocional,
foram os que ndo souberam informar se tinham ou ndo doenga oportunista. Pode-se
refletir, neste caso, se o ndo saber informar acerca de uma doenca no proprio corpo
significa ndo querer saber sobre doenca no corpo e, portanto, ndo querer saber acerca da
AIDS. Se isto acontece, qualquer suporte fornecido pode perder um pouco da sua
funcao, tendo em vista a resisténcia do portador em admitir que tem AIDS e que precisa
de ajuda. Estes dados sdo importantes para todos os profissionais da area de satde e
cuidadores de uma forma geral. Pessoas que lidam com portadores do HIV necessitam
ser informados acerca destas questdes para saberem, por exemplo, como dar suporte
emocional aos pacientes na fase manifesta, na fase de laténcia e na de negacdo da
doenga (Alonzo & Reynolds, 1995).

Em relagcdo ao numero de pessoas que sabem que o portador tem AIDS, a

ANOVA mostrou haver uma diferenca significativa entre as médias dos grupos. Diante
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da subescala de disponibilidade de suporte emocional, os portadores que afirmaram que
entre uma e cinco pessoas sabem que eles tém AIDS, obtiveram a média de 3,61; entre 6
a 15 pessoas t€ém conhecimento, média de 3,75; 16 a 30 pessoas sabem, a média foi de
3,94 e mais de 30 pessoas tém conhecimento, o valor da média foi igual a 3,06 (F 4) =
3,837, p. < ,01). Pode-se concluir assim que, quanto mais pessoas sabem da
enfermidade, maior, em tese, a disponibilidade de apoio. Seguindo este raciocinio, a
média nos casos em que mais de 30 pessoas sabem que alguém tem AIDS deveria ser a
maior, o que ndo é o caso. E possivel argumentar nestas situa¢des, que nem sempre & o
portador que escolhe quando e a quem deve contar sobre o seu diagnostico. Em muitos
casos, ele se vé vitima de pessoas que descobrem a sua enfermidade e rapidamente
propagam a noticia a sua revelia. Nestes casos, aumenta o nimero dos que sabem que
ele ¢ portador do HIV/AIDS, mas nao aumenta a oferta de suporte. Quando o portador
escolhe a quem contar, pode ocorrer que, em fun¢do do afeto, da severidade da doencga e
da sua associacdo a morte, estas pessoas desejem dar um apoio mais proximo,
emocional. Por outro lado, podem também apresentar receio de entrar em contato de
forma mais intima com esta realidade, caso em que podem fornecer apoio material. A
ANOVA sugere uma tendéncia a relacdo de significancia entre a disponibilidade de
suporte material e o nimero de pessoas que sabem que alguém tem AIDS.

Fundamental se faz o cotejamento dos dados do pardgrafo acima com o fato de
ser a revelagdo a dimensao que melhor expressa a vivéncia de estigma nesta amostra,
pois parece haver uma contradi¢do entre eles. Os dados analisados no paragrafo acima
apontam no sentido de que, quanto maior o nimero de pessoas que toma conhecimento
do diagndstico de um soropositivo, maior disponibilidade de suporte emocional este
portador receberd, salvo casos em que mais de trinta pessoas sabem da doenga; no
entanto, foi demonstrado, no topico dois do Capitulo V (Tabela 06), que ¢ através do
conflito acerca da revela¢do ou ndo da condi¢do de portador, que este mais sofre em
fungdo do estigma que vivencia. Talvez o ponto de equilibrio entre estes argumentos
seja o fato de que o mais importante nesta aparente contradi¢do é a escolha das pessoas a
quem vai ser revelado o diagndstico. Assim, o portador tenderd a receber suporte
emocional ao revelar o fato de que tem o virus HIV/AIDS, se escolher pessoas que

sejam sensiveis ao fato. A disponibilidade do suporte emocional, neste caso, seria
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proporcional a sensibilidade do confidente ao fato de o confessor estar com AIDS. Pode-
se pensar também, por outro lado, que ndo existe contradicdo entre os argumentos
citados, e que o apoio disponibilizado ao portador ocorre em meio a outros sentimentos,
tais como raiva, medo, uma necessidade de intimidade e um impulso para afastar-se
deste, o que faz com que a pessoa que vive com HIV/AIDS continue insegura em revelar
a sua condicdo (Rolland, 1995).

Esta investigacdo mais meticulosa a respeito da relagdo entre as caracteristicas
sociodemograficas e médico-clinicas da amostra e as dimensdes da vivéncia de estigma
e suporte social apresentou particularidades importantes para o entendimento da
realidade das pessoas que vivem com HIV/AIDS. Uma delas, por exemplo, ¢ a de que
sdo os portadores heterossexuais e bissexuais os que apresentam uma maior vivéncia de
estigma, apesar de haver sobreposi¢cdo de estigma no caso dos homossexuais; outra diz
respeito ao fato de que, quanto mais individuos tomam conhecimento de que alguém tem
AIDS, maior disponibilidade de suporte emocional este terd, ressalvados os casos de
mais de trinta pessoas. O conhecimento destes e de outros fatos pode ser de grande
utilidade na implementagdo de acdes de saude publica, bem como para os profissionais
de saude, no lidar com os portadores.

A realizagdo desta pesquisa acerca da relagdo entre suporte social e vivéncia de
estigma permitiu um aprofundamento teérico e pratico sobre este tema. A partir dai,
conclusdes foram inferidas, algumas relevantes para este estudo e outras para futuros
trabalhos na area de satide. No préximo capitulo, sdo feitas as consideracgdes finais desta

pesquisa.
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CAPITULO 6

CONSIDERACOES FINAIS

A particularidade da vida das pessoas que vivem com HIV/AIDS retrata duas
situagdes aparentemente opostas e de extrema relevancia, mas que, na maioria das vezes,
se intercambiam. S3o os momentos em que se percebem, por um lado, como alvos de
estigma e, por outro, usufruindo suporte social. Na primeira situacdo, em fungdo da
suspeita de ter o HIV, pela comprovagao de ser soropositivo, ou ainda pela manifestagao
da doenca, o sujeito se sente estigmatizado socialmente e passa a viver de forma
cerceada, perdendo, aos poucos, o emprego, o afeto das pessoas e a capacidade de
planejar o seu futuro. Na segunda, o portador percebe que ¢ cuidado, amado, que pode
continuar se relacionando com algumas pessoas e se sente estimulado a continuar
vivendo.

O grau de sofrimento da pessoa que vive com HIV/AIDS, em conseqiiéncia do
estigma a que ¢ submetida, pode ser denominado de vivéncia de estigma (capitulo II).
Esta pode ser influenciada por varios fatores como, por exemplo, a relacdo do portador
com a familia, orientacdo sexual, fase da doenca, género, raga, esteredtipos
internalizados, entre outros. Sendo um conceito centrado na dimensdo subjetiva do
portador, a vivéncia de estigma de uma pessoa com HIV/AIDS se refere a interpretagao,
por parte desta, de um determinado comportamento como discriminador. No entanto,
mesmo sem ter sofrido qualquer discriminagdo, o portador pode sofrer por sentir-se
estigmatizado, desde que tenha internalizado esteredtipos acerca da AIDS (Lekas et al.,
2006).

Com base na amostra pesquisada, os resultados referentes a vivéncia de estigma
dos portadores do virus HIV/AIDS mostram que esta existe de fato, em fungdo também
da sobreposi¢ao dos estigmas de género e pobreza (Parker & Camargo, 2000), e fazem
ver que a maior dificuldade do portador diz respeito a revelagdo da sua condi¢do de

viver com HIV/AIDS a outrem. A sobreposi¢do de estigma, no entanto, nem sempre ¢
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sindnimo de maior vivéncia de estigma. Os homossexuais entrevistados nesta pesquisa,
por exemplo, apresentam uma vivéncia de estigma menor do que a dos heterossexuais,
apesar de serem estigmatizados também em funcao da orientagao sexual. Pode-se pensar
que isto ocorre tendo em vista que aprenderam a lidar melhor com questdes de
discriminacdo, por forca, exatamente, destas circunstancias adversas. Quanto ao efeito
de caracteristicas sociodemograficas e médico-clinicas sobre a vivéncia de estigma, os
portadores que apresentam o maior grau de sofrimento em relacdo ao estigma a que sao
submetidos sdo os heterossexuais, os que nao tomam medicag¢do antiretroviral, os que
tomam esta medicacdo quase corretamente, € os que tém filho.

A vivéncia de estigma dos portadores parece ser amenizada, entre outros fatores,
pela participacdo em grupos voltados para as pessoas com HIV/AIDS e pelo suporte
social fornecido por terceiros. Nos grupos para portadores, existentes em muitas
institui¢des em Salvador e no Brasil, os participantes falam de vivéncias comuns como
discriminacdo, perdas, reinsercdo social e outras coisas mais. Dividem o estigma que
carregam € passam a sentir-se mais amparados e capazes para gerir a propria vida.
Comecam a questionar de forma critica a realidade, favorecendo transformagdes nas
relacdes de poder (Souza & Vietta, 2004). O suporte social dado por familiares,
profissionais de saude e outras pessoas do circulo de relacionamento dos portadores faz
com que estes percebam que ndo estdo excluidos do convivio social, que sdo seres
humanos como quaisquer outros, com direitos € deveres iguais, participando de uma
rede social e aptos a viverem de forma atuante em sociedade.

Em relagdo ao suporte social, a ajuda material ¢ muito importante para os
portadores do HIV/AIDS desta amostra, em fun¢do da condi¢do econdmica deles e da
necessidade de cuidados especiais com a satde, como, por exemplo, alimentacao
adequada, consultas médicas, medicacdo. No entanto, € o sentimento de desvalorizagao e
exclusao social pelo qual passa o portador, em fung¢do do estigma a que ¢ submetido, que
¢ capaz de deprimi-lo, fazendo-o perder a vontade de viver. Neste sentido, o que
favoreceu, em tese, uma minimizagdo da vivéncia de estigma nos portadores desta
pesquisa, aumentando a sensa¢do deles em se sentirem cuidados e amados, foi a
disponibilidade e satisfagdo com o suporte emocional. No que diz respeito a influéncia

das caracteristicas sociodemograficas e médico-clinicas sobre o suporte social, os
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portadores que apresentam a maior percepcao de suporte e/ou satisfacdo com este, sdo os
que t€m o segundo grau completo, os que apresentam um diagndstico mais recente, 0s
que ndo tém doenca oportunista, os que tomam medicacdo anti-retroviral € os que
contaram sobre o fato de ter AIDS a no minimo 16 e no maximo 30 pessoas.

Quanto a relacdo entre suporte social e vivéncia de estigma, os resultados da
presente pesquisa apontam para a forte vinculacdo que existe entre estas duas variaveis.
A relacao predominantemente significativa entre as suas dimensoes, € em sua totalidade
inversa, parece refletir uma interdependéncia destes conceitos. A percepcao de suporte
social na vida de uma pessoa que vive com HIV/AIDS estd relacionada a uma
diminuicdo da sua vivéncia de estigma. Desta forma, perceber-se apoiado por alguém,
bem como se sentir satisfeito com esta ajuda, parece significar, para o portador, que a
atitude publica também lhe pode ser favoravel, e que, portanto, pode revelar a sua
soropositividade a algumas pessoas. Como conseqii€éncia, a sua auto-imagem ¢ também
valorizada.

Tao importante, no entanto, quanto constatar que nesta amostra o suporte social
variou inversamente em relacdo a vivéncia de estigma, ¢ entender a complexa relagdo
entre estas varidveis. O que parece uma vinculagdo linear e simples, na verdade ndo o ¢.
Assim, por vezes, sdo os proprios amigos e familiares que, enquanto reprodutores da
ideologia vigente, discriminam o portador (Reis, 1976). Por outro lado, a familia muitas
vezes enfrenta dificuldades no sentido de fornecer suporte, tendo em vista a presenca
inesperada de uma doenga grave e, por vezes, fatal como a AIDS. Assim, a depender da
fase em que a AIDS se encontre no paciente, de a forma da familia lidar com doenga,
crise e perda, e da interface da doenga com o ciclo de vida familiar e individual, ¢
comum o surgimento de medos, davidas, atribui¢cdes de culpas, dificuldades emocionais
e materiais na familia (Rolland, 1995). Como conseqiiéncia, o apoio resultante ¢ por
vezes incipiente, ou ainda, ambivalente, tornando-se o grupo familiar fonte de apoio e
estresse para o portador (Brown, 1995). Este fato ¢ muitas vezes por demais
desagradavel, tendo em vista que qualquer discriminagdo feita por alguém préximo,
como um familiar, ¢ mais sofrida para o portador do que se cometida por outra pessoa
qualquer (Lekas et al., 2006). Em outros momentos, ¢ o proprio portador que nado

procura suporte em fungdo de discriminacdes recebidas ou da ndo aceitacdo da situacao
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que vive, o que pode acabar gerando um circulo vicioso de diminui¢do de suporte social
e aumento da vivéncia de estigma e vice-versa. Existem ainda situacdes nas quais as
pessoas que vivem com HIV/AIDS tém a disponibilidade de suporte, mas a recusam,
justificando com o argumento de ndo desejarem ser um fardo na vida de outros
(Schrimshaw & Siegel, 2003) (Capitulo I). Neste sentido ¢ que grande parte do suporte
emocional disponibilizado, segundo os entrevistados desta pesquisa, foi fornecido por
profissionais de saude. Estes tém contatos regulares com os portadores, ndo tém
envolvimento emocional com eles e estdo, em tese, preparados para lidar com esta
situacdo. Embora historicamente existam muitos casos de discriminagdo por parte dos
profissionais de satde aos portadores, mudangas nas atitudes e comportamentos desses
profissionais, bem como na consciéncia acerca do estigma, por parte das pessoas com
HIV, tém revertido este quadro nos ultimos anos (Lekas et al., 2006).

Uma questdo que também ilustra a relagdo intricada entre suporte social e
vivéncia de estigma diz respeito a sobreposicdo de estigma. Nesta pesquisa, por
exemplo, houve a existéncia de duas outras fontes de estigma na amostra, tendéncias
atuais da AIDS, que sdo a pauperizagdo e a feminizagdo (Capitulo II). Os pobres e as
mulheres que se contaminam sdo associados a negligéncia e a promiscuidade,
respectivamente. Em funcdo desta sobreposicao de estigma, estes portadores podem ter
sido mais estigmatizados, tendo usufruido menos, em tese, de suporte social. No entanto,
esta postura social, em prol da discriminagdo acentuada dos portadores carentes
economicamente € do sexo feminino, ndo reflete uma analise mais ponderada acerca do
fato de que estes segmentos estdo, do ponto de vista s6cio-econdmico, estruturalmente
mais vulneraveis a contaminacdo pelo HIV, pois tém dificuldade, respectivamente, em
relagdo ao conhecimento e ao acesso a preservativos, bem como a impor o uso destes na
relacdo sexual. Assim, sem contar com suporte social que os oriente e ajude a lidar com
esta situagdo, estes grupos de portadores tendem a se isolar e a adoecer cada vez mais,
aumentando o estigma vivenciado e a vulnerabilidade a AIDS.

Outra situacdo que também denota a complexidade da relacdo entre suporte
social e vivéncia de estigma neste trabalho € a que revela, por um lado, que a expressao
maxima de vivéncia de estigma diz respeito ao medo do portador de revelar o seu

diagndstico e, por outro, que os portadores que revelam a sua condi¢do de viver com
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HIV/AIDS a um nimero razoavel de pessoas, no minimo 16 ¢ no maximo 30 pessoas,
estdo entre os que apresentam maior percep¢do de suporte social. Neste caso, o ponto de
intersec¢do entre estes argumentos, aparentemente contraditdrios, parece ser o fato de
que o suporte ¢ diretamente proporcional ao numero de pessoas que tomam
conhecimento da condi¢do do portador, desde que elas sejam sensiveis a causa da AIDS;
ou, entdo, que as pessoas a quem foi confiado o segredo da AIDS fornecem suporte,
juntamente, porém, com sentimentos € comportamentos agressivos em relacdo aos
portadores, o que pode manter o receio destes de revelarem a sua condigao.

Esta pesquisa com os temas do suporte social e vivéncia de estigma pode
significar promissoras formas de se lidar com os portadores, em todos os niveis de
atencao a estes, bem como novos expedientes de trabalho com a questdo do HIV/AIDS.
Em relacdo aos portadores, ¢ fundamental, por exemplo, que os profissionais de saude
das diversas areas tenham consciéncia de que, teoricamente, enquanto as pessoas com
HIV/AIDS, heterossexuais, serdo refratarias a acdes de saude, tendo em vista o alto grau
de estigma que vivenciam (Capitulo V), os homossexuais com HIV/AIDS, por outro
lado, se sentirdo mais a vontade na mesma situacao. Isto implicara a necessidade de se
pensar em estratégias mais discretas ao se lidar com os portadores heterossexuais, a fim
de que tenham éxito. No que diz respeito a inovagdo no trabalho com a AIDS, pode-se
pensar, a titulo de exemplo, na realizacdo de trabalhos de grupo, em termos de saude
publica, com os familiares de portadores, com o objetivo de ajuda-los a lidarem com as
dificuldades em assumir atitudes e comportamentos de apoio em relagdo aos que tém
AIDS. Em grupo, os familiares de portadores sentir-se-3o provavelmente mais a vontade
para realizar este tipo de trabalho, tendo em vista a presenga de outros na mesma
situagdo. A participacdo, nestes encontros, de profissionais que trabalham na area, a
exemplo de médicos, advogados, assistentes sociais, enfermeiros, psicdlogos, entre
outros, pode fornecer aos participantes informagdes factuais acerca da AIDS,
distanciando-os de fantasias e tabus. Esta postura, além de beneficiar os grupos citados,
desonerara os investimentos publicos na area da saude, tendo em vista a probabilidade
de uma recuperagdo mais rapida dos doentes, em func¢do do suporte recebido por parte
dos familiares. Em suma, os resultados advindos do trabalho com o suporte social e a

vivéncia de estigma podem ser utilizados para revolucionar a cruel realidade dos
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portadores do virus HIV/AIDS, transformando-a em uma realidade mais digna de ser

vivida, nem melhor nem pior do que a dos outros seres humanos.
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Pego que voce responda a algumas perguntas sobre o seu tratamento para AIDS e sobre
a descoberta da soropositividade. Lembro que o sigilo sobre as informacdes prestadas
por voce esta assegurado.

1. Em que ano vocé teve conhecimento do diagnostico de soropositividade para o
HIV?

2.Vocé ja foi internado(a) devido a problemas de satide decorrentes do HIV?
( ) Sim. Quantas vezes? vez(es)

( ) Nao

( ) Nao set

3.Vocé tem alguma(s) infec¢ao(des) oportunista(s) no momento?
()Nao ()Sim ( )Naosei

4. Sem contar com os profissionais de saude, quantas pessoas sabem que vocé tem
AIDS?

( ) Nenhuma, ndo contei a ninguém

( )1 a5 pessoas

( ) 6al5pessoas

( ) 16 a 30 pessoas

( ) Mais de 30 pessoas

5. No momento, vocé esta tomando medicamentos anti-retrovirais?
( ) Nao, nunca tomei pois o médico ndo receitou

( ) Nao, nunca tomei apesar de o médico ja ter receitado

( ) Nao, ja tomei, mas no momento ndo estou tomando

( ) Sim, tomo

( ) Outra:

6. Se vocé estd tomando anti-retrovirais, em algum momento anterior vocé ja
interrompeu o seu tratamento com estes medicamentos?

( ) Nao

( ) Sim. Por qué?

7. Se vocé esta tomando anti-retrovirais, assinale a situacdo que expressa melhor a
maneira como vocé usa os medicamentos anti-retrovirais, no momento atual.

() Tomo corretamente como fo1 orientado pelo médico

() Tomo quase corretamente, pois as vezes deixo de tomar ou atraso o horario dos

remédios.

() Nao estou tomando corretamente, pois muitas vezes deixo de tomar ou atraso o

horario dos remédios

( ) Nao estou tomando corretamente, pois freqiientemente deixo de tomar ou atraso

o0 horéario dos remédios
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8. Para finalizar este questionario, voc€ se incomodaria de nos informar sobre sua
orientagao sexual?

( ) Sou heterossexual

( ) Sou homossexual

( ) Sou bissexual

( ) Sou transexual

( ) Nao quero informar sobre isto

9. Vocé quer acrescentar alguma informagao ou fazer algum comentario sobre o seu

tratamento ou sobre a sua orientacdo
sexual?

Taxas de linfocitos CD4/CDS: Data:

Carga Viral: Data:

Doenga(s) Oportunista(s) Data:

Obrigado pela colaboragao.
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Gostaria de saber algumas informagdes sobre vocé. Por favor, marque com um X a
alternativa que se aplica a vocg.

1. Sexo: () Feminino ( )Masculino

2. Data da nascimento: / /

3. Escolaridade:

( ) 1° grau incompleto
() 1° grau completo

( ) 2° grau incompleto
() 2° grau completo
() Superior incompleto
() Superior completo

4. Situagdo conjugal atual:

( ) Convive com esposo(a) ou companheiro(a)
( ) Solteiro(a)

( ) Separado(a), divorciado(a) ou vitivo(a)

5. Vocé tem filhos? ( ) Nao () Sim. Quantos?
6. Vocé tem ou teve outra pessoa com AIDS, na familia?

( )Nao
( ) Sim. Qual o grau de parentesco?

7. Qual a sua situagdo quanto ao emprego?

( ) Trabalho em emprego fixo, com todos os direitos trabalhistas
() Trabalho em emprego fixo, sem direitos trabalhistas

() Trabalho por conta propria regularmente

() Trabalho por conta propria as vezes

( ) Estou desempregado(a)/ nao estou trabalhando

() Nunca trabalhei

( ) Estou aposentado(a)

( ) Tenho beneficio continuado

( ) Outra. Qual?

8. Qual o valor da sua renda mensal, em média?

9. Vocé gostaria de acrescentar alguma informagdo ou fazer algum
comentario?

Muito obrigado pela sua colaboragao!
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ANEXO C — Escala de Estigmatizacao para Pessoas que Vivem com AIDS
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Este estudo ¢ sobre alguns dos aspectos sociais € emocionais da vida das pessoas que
vivem com AIDS.

Vocé deve assinalar o nimero que corresponde melhor ao que vocé sente. Caso vocé
concorde totalmente com a frase, vocé assinalara com um “X” o nimero 4, caso vocé
discorde totalmente da frase, vocé assinalard o nimero 1. Se sua opinido ¢ diferente

dessas duas opgdes, marque 2 ou 3, conforme ela seja.

Nao hé respostas certas ou erradas. O que importa ¢ o que vocé€ acha que combina mais
com seus sentimentos. Se vocé quiser, sinta-se a vontade para acrescentar qualquer
observagdo ou comentario, a medida que for respondendo as perguntas. Por favor,
esforce-se para responder cada uma das perguntas da melhor forma possivel, sem deixar

nenhuma em branco.

O primeiro grupo de perguntas trata das suas experiéncias, sensagdes e opinides sobre

como as pessoas com AIDS se sentem e sobre como elas sdo tratadas.

Muito obrigado pela sua colaboragao!
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1 2 3 4
Discordo Discordo Concordo Concordo
Totalmente Totalmente
01) Em muitos setores da minha vida, ninguém sabe que eu tenho AIDS. 1 4
02) Eu me sinto culpado por ter AIDS. 1 4
03) As atitudes das pessoas em relagdo a AIDS fazem com que eu me sinta | 1 4
pior comigo mesmo.
04) Dizer a alguém que eu tenho AIDS ¢ um risco. 1 4
05) As pessoas que tém AIDS perdem o emprego quando os patrdes | 1 4
descobrem.
06) Eu me esforco muito para que as pessoas ndo saibam que eu tenho o | 1 4
HIV.
07) Eu ndo me sinto uma pessoa tdo boa quanto as outras, porque eu tenho | 1 4
AIDS.
08) Eu nunca tenho vergonha de ter AIDS. 1 4
09) Pessoas que tém AIDS sao tratadas como pessoas excluidas. 1 4
10) A maioria das pessoas acredita que alguém que tem AIDS ¢ |1 4
promiscua.
11) E mais facil evitar novas amizades do que ficar me preocupando em | 1 4
dizer a alguém que eu tenho AIDS.
12) Ter AIDS faz com que eu me sinta sujo(a). 1 4
13) Desde que eu soube que tinha AIDS, eu me sinto isolado(a) e | 1 4
excluido(a) do resto do mundo.
14) A maioria das pessoas acha que uma pessoa que tem AIDS ¢ nojenta. 1 4
15) Ter AIDS faz com que eu me sinta um pessoa ruim. 1 4
16) A maioria das pessoas que tém AIDS ¢ rejeitada quando as outras | 1 4
pessoas descobrem.
17) Eu tomo bastante cuidado ao decidir a quem eu digo que tenho AIDS. | 1 4
18) Algumas pessoas que sabem que eu tenho AIDS se distanciaram de | 1 4
mim.
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19) Desde que eu soube que tinha AIDS, eu fico preocupado(a) se as | 1 4
pessoas vao me discriminar.

20) A maioria das pessoas se sente desconfortdvel quando estd com | 1 4
alguém que tem a AIDS.

21) Eu nunca sinto a necessidade de esconder o fato de que eu tenho | 1 4
AIDS.

22) Eu fico achando que as pessoas podem me julgar quando elas sabem | 1 4
que eu tenho AIDS.

23) Ter AIDS em meu corpo me causa nojo. 1 4

Muitas das afirmagdes abaixo partem da hipdtese de que vocé ja contou a outras pessoas
que vocé ¢ portador(a) da AIDS ou que outras pessoas ja sabem disso. Pode ser que este
ndo seja o seu caso. Mesmo assim, se a afirmacao relatar fatos ou situagcdes que nao
aconteceram em sua vida, peco que vocé tente se imaginar nessas situacdes e dé a sua
opinido, baseada em como vocé€ acha que se sentiria ou como voc€ acha que as pessoas

reagiriam nas situagdes descritas.

Lembre-se, a forma de marcagdo das respostas continua igual a anterior:

1 2 3 4
Discordo Discordo Concordo Concordo
Totalmente Totalmente
24) Eu me sinto magoado(a) pela maneira como as pessoas reagiram | 1 4

quando souberam que eu tinha AIDS.

25) Eu fico preocupado(a) com o fato de que as pessoas que sabem que eu | 1 4
tenho AIDS possam contar a outras pessoas.

26) Eu me arrependo de ter contado a algumas pessoas que eu tenho | 1 4
AIDS.

27) De forma geral, contar a outras pessoas que eu tenho AIDS foi um | 1 4
erro.

28) Algumas pessoas evitam me tocar quando sabem que eu tenho AIDS. | 1 4
29) As pessoas que eu considero importantes para mim pararam de me | 1 4
ligar depois que souberam que eu tenho AIDS.
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30) As pessoas me disseram que eu mereci estar com AIDS por causa do
modo como eu estava vivendo minha vida.

31) Algumas pessoas proximas a mim temem que elas sejam rejeitadas se
todos ficarem sabendo que eu tenho AIDS.

32) As pessoas nao querem que eu tenha contato com seus filhos ou filhas
depois que elas sabem que eu tenho AIDS.

33) As pessoas evitam contato fisico comigo depois que sabem que eu
tenho AIDS.

34) Algumas pessoas agem como se eu fosse culpado(a) por ter AIDS.

35) Eu parei de me encontrar com algumas pessoas por causa da reagao
delas ao fato de eu ter AIDS.

36) Eu perdi amigos quando contei para eles que eu tinha AIDS.

37) Eu pedi as pessoas proximas a mim que nao contassem a ninguém que
eu tenho AIDS.

38) As pessoas que sabem que eu tenho AIDS tém a tendéncia de ignorar
minhas qualidades.

39) As pessoas sentem medo de mim quando sabem que eu tenho AIDS.

40) Quando alguém sabe que vocé tem AIDS, procura defeitos em seu
carater.




103

ANEXO D — Escala de Suporte Social Para Pessoas Portadoras do
HIV/AIDS
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Esta escala ¢ sobre o apoio ou ajuda que vocé tem recebido de diferentes pessoas com
quem vocé se relaciona. Por favor, informe a freqiiéncia dos diferentes tipos de apoio
que tem recebido e a sua satisfagdo em relacao a cada um deles. Pedimos que nao deixe
nenhuma questdo em branco. Mais uma vez, obrigado pela sua colaboracao.

1.Vocé tem recebido apoio de alguém em situagdes concretas,facilitando a realizag¢do do
seu tratamento de satde?(Exemplo: tomar conta dos filhos quando vocé tem consulta,
cuidar da casa nos dias de consulta ou qualquer outra situacao?)

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

frequentemente

sempre

1.1 Quao satisfeito(a) vocé estd em relacdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)

2. Vocé tem recebido apoio de alguém em questdes financeiras, como divisdo das

despesas da casa, dinheiro dado ou emprestado?

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

freqlientemente

sempre

2.1 Quao satisfeito(a) vocé esta em relacdo a este apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)

3. Vocé tem recebido apoio de alguém em atividades praticas do seu dia-a-dia?
(Exemplo: arrumar a casa, ajuda no cuidado dos filhos, preparo de refeicdes ou qualquer

outra coisa?)

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

freqlientemente

sempre

3.1 Quao satisfeito(a) vocé estd em relacdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)
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4.Vocé tem recebido apoio de alguém em relagdo ao seu proprio cuidado de
saude?(Exemplo: lembrar a hora de um medicamento ou o dia de fazer um exame,
comprar um remédio para voc€, acompanhar em uma consulta ou qualquer outra
situacao?)

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqlientemente | sempre

4.1Quao satisfeito(a) voce esta em relagdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)

5. Vocé tem recebido apoio de pessoas que lhe ddo as coisas que vocé precisa em seu
dia-a-dia?(Exemplo: alimentos, objetos como roupas, produtos de higiene pessoal, entre
outras coisas?)

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqientemente | sempre

5.1Quao satisfeito(a) vocé esta em relacdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)

e Com base nos tipos de apoio mencionados acima (questdes 1 a 5),marque na lista abaixo com
um X a(s) pessoa(s) que tém dado esse tipo de apoio a voceé.

) esposo(a), companheiro(a),ou namorado(a)

) pessoa(s) da familia que mora(m) comigo.Quem?
) pessoa(s) da familia que nao mora(m) comigo.Quem?
) amigo(s)

) chefe ou colega(s) de trabalho

) vizinho(s)

) profissionais de satide

) outra pessoa.Quem?

AN AN AN A A A S A

6.Vocé tem recebido apoio de alguém que o(a) ajuda a enfrentar melhor o seu problema
de saude?

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqlientemente | sempre




6.1 Quao satisfeito(a) vocé estd em relacdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)
Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)

insatisfeito(a)

7. Vocé tem recebido apoio de alguém que faz vocé se sentir valorizado(a) como

pessoa?

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

frequentemente

sempre

7.1 Quao satisfeito(a) vocé estd em relacdo a esse apoio que tem recebido?

Muito insatisfeito(a)

Insatisfeito(a)

Nem satisfeito(a)
nem
insatisfeito(a)

Satisfeito(a)

Muito satisfeito(a)

8.Voce tem recebido apoio de alguém com quem possa desabafar ou conversar sobre

assuntos relacionados a sua enfermidade?

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

freqlientemente

sempre

8.1Quao satisfeito(a) vocé esta em relag@o a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)
Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)

insatisfeito(a)

9.Vocé tem recebido apoio de alguém com quem vocé€ pode contar em caso de

necessidade?

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

freqlientemente

sempre

9.1 Quao satisfeito(a) vocé estd em relacdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)
Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)

insatisfeito(a)
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10. Vocé tem recebido apoio de alguém que lhe fornece informagdes, melhorando o seu
nivel de conhecimento sobre o seu problema de satde?

1

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

freqlientemente

sempre

10.1 Quao satisfeito vocé estd em relacdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)

11. Voce tem recebido apoio de alguém que faz voce se sentir integrado socialmente?

1

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

frequentemente

sempre

11.1 Quao satisfeito(a) vocé estd em relagdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)

12. Vocé tem recebido apoio de alguém que o(a) ajuda a melhorar o seu astral?

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

freqlentemente

sempre

12.1 Quao satisfeito(a) voce esta em relagdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)

13.Vocé tem recebido apoio de alguém quando precisa de companhia para se divertir ou
fazer atividades de lazer?

1

2

3

4

5

nunca

raramente

as vezes

freqlientemente

sempre

13.1 Quao satisfeito(a) voce esta em relagdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
Nem satisfeito(a)

Muito insatisfeito(a) | Insatisfeito(a) | nem Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a)
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e Com base nos tipos de apoio mencionados acima (questdes 1 a 5), marque na lista abaixo com
um X a(s) pessoa(s) que tém dado esse tipo de apoio a voceé.

) esposo(a), companheiro(a), ou namorado(a)

) pessoa(s) da familia que mora(m) comigo.Quem?
) pessoa(s) da familia que ndo mora(m) comigo.Quem?
) amigo(s)

) chefe ou colega(s) de trabalho

) vizinho(s)

) profissionais de satide

) outra pessoa.Quem?

AN AN AN AN AN AN SN

e Vocé tem recebido algum outro tipo de apoio de pessoas?

e Vocé gostaria de fazer algum comentario?
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ANEXO E — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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Salvador, de de 2006.

Prezado Senhor(a),

Estamos estudando como as pessoas que vivem com AIDS se relacionam socialmente e
como percebem o contato com as pessoas soronegativas. Os resultados desta pesquisa
poderdo ser uteis na melhoria da assisténcia prestada a pessoas com AIDS. A pesquisa
esta sendo realizada pelo psicologo Nilton R. R. Casaes, aluno do mestrado em

Psicologia da Universidade Federal da Bahia.

Este ¢ um convite para que o(a) senhor(a) participe deste trabalho, respondendo aos
questionarios que fazem parte do estudo. A sua participacao ¢ voluntaria e o(a) senhor(a)
poderé interromper ou se retirar do estudo em qualquer momento, se assim o desejar. O

sigilo sobre as informagdes fornecidas e o anonimato dos participantes estdo garantidos.

Caso esteja de acordo em participar, pedimos sua assinatura em duas copias deste

documento: uma ficard com o(a) senhor(a) e a outra com o pesquisador.

O contato com o pesquisador, caso seja necessario, poderd ocorrer através do e-

mail:niltoncasaes@yahoo.com.br.

Esperando contar com a sua participagdo, agradecemos antecipadamente pela sua valiosa

colaboracao neste trabalho.
Atenciosamente,

Nilton R. R. Casaes

Sim, aceito participar deste estudo.

Nome:

Assinatura:
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Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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