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RESUMO. Partindo da concepcéo de que a rede social influencia a satde de uma pessoa e de que o seu estado de salude
influencia a manutencéo de sua rede, este artigo tem como objetivo compreender como se configura a rede social de uma
mulher portadora do HIV/aids, considerando os sentidos produzidos acerca do impacto do diagnostico e dos efeitos que
este exerce sobre sua vida e seus relacionamentos. As informag6es apresentadas neste estudo foram coletadas através de
entrevista individual, desenvolvida com base em um roteiro semiestruturado dividido em dois momentos: uma conversa
inicial acerca do recebimento do diagnéstico de HIV/aids e uma conversa mais especifica sobre a configuragdo da rede
social significativa, apds o diagnostico, tendo como disparador a construgdo de um “mapa de rede”. Esta entrevista foi
audiogravada e transcrita na integra, e sua analise foi desenvolvida com base no método de estudo de caso, tendo como
fundamentacgéo as contribuicdes do movimento construcionista social. Nossa analise ilustra como o entrelagamento entre o
contexto de vulnerabilidade, o impacto do diagnéstico e os discursos em torno do HIV/aids marcam a vida de uma mulher
soropositiva, influenciando a construgdo de sua rede social. Discutimos, assim, a importancia de que o trabalho em satde
inclua uma sensibilidade relacional, com énfase na compreensédo da pessoa em rede e em contexto. Desse modo,
esperamos contribuir com préaticas de cuidado em saude que visem a reduzir o impacto do diagndstico na vida e nos
relacionamentos das mulheres soropositivas (FAPESP).

Palavras-chaves: HIV; salide da mulher; redes sociais.

THE MEANINGFUL SOCIAL NETWORK OF A WOMAN AFTER THE DIAGNOSIS OF
HIV/AIDS

ABSTRACT. Following the understanding that the social network influences one’s health and that one’s health influences the
maintenance of their social network, this article aims to compreehend the configuration of the social network of an HIV-carrier
woman, considering meanings made about the diagnosis and its effects over the woman’s life and relationships. The
information presented in this study was collected through an individual interview, which was developed based in a semi-
structured script organized in two moments: an initial conversation about the receiving of the diagnosis of HIV/aids; and a
more specific conversation about the configuration of the woman’s meaningful social network, which had the construction of
a “network diagram” as a resource. This interview was recorded in audio and fully transcribed. The analysis of this interview
was developed by the method of a case study, under the contributions of the social constructionist movement. The analysis
illustrates how the context of vulnerability, the impact of the diagnosis, and the discourses surrounding HIV/aids are
intertwined, impacting the life of an HIV-positive woman and influencing the construction of her social network. We discuss
how important it is for healthcare work to include a relational sensibility that emphasizes an understanding of the person as a
part of a network and a specific social context. Thus, we expect to contribute to healthcare practices that aim at reducing the
impact of the diagnosis to the HIV-positive women lives and relationships (FAPESP).

Keywords: HIV; women’s health; social networks.

LA RED SOCIAL SIGNIFICATIVA DE UNA MUJER DESPUES DEL DIAGNOSTICO DE
VIH/SIDA

RESUMEN. Partiendo de la concepcion de que la red social afecta la salud de una persona y que su estado de salud afecta
la manutencion de su red, este articulo tiene como objetivo comprender como se configura la red social de una mujer
portadora de VIH/sida, considerando los sentidos producidos acerca del impacto del diagnéstico y de los efectos que lo
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mismo ejerce sobre su vida y relacionamientos. Las informaciones presentadas en este estudio fueron colectadas a través
de entrevista individual, desarrollada con base en un guién semi estructurado, organizado en dos momentos: una
conversacion acerca del recibimiento del diagnéstico de VIH/sida; y una conversacion mas especifica sobre la configuracion
da red social significativa, después el diagnoéstico, teniendo como disparador la construccion de un “mapa de red”. Esta
entrevista fue audio-grabada y transcrita en la integra, y su analisis fue desarrollado con base en el método de estudio de
caso, teniendo como fundamentacion las contribuciones del movimiento construccionista social. Nuestro andlisis ilustra
como el entrelazamiento entre el contexto de vulnerabilidad, el impacto del diagnéstico y los discursos alrededor del
VIH/sida marcan la vida de una mujer seropositiva, influenciando en la construccién de su red social. Discutimos, asi, la
importancia de que el trabajo en salud incluya una sensibilidad relacional, con énfasis en la comprension de la persona en
red y en contexto. De ese modo, esperamos contribuir con practicas de cuidado en salud dirigidos a reducir el impacto del
diagnéstico en la vida y en los relacionamientos de las mujeres seropositivas (FAPESP).

Palabras clave: VIH; salud de la mujer; redes sociales.

No inicio da década de 1980 o mundo se viu
diante de uma epidemia sobre a qual pouco se
sabia, mas que atingia um nimero cada vez maior
de pessoas e levava & morte uma grande
porcentagem delas. Desde entdo, a busca por
acOes de controle, intervencdo e compreensao da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids)
atravessa 0 universo académico e profissional. Os
discursos sociais construidos a respeito da
sindrome e dos portadores séo diversos, coexistem
e sao negociados a todo o0 tempo em nossas
préticas discursivas, influenciando o modo de vida
e as relac¢bes dos portadores do HIV/aids.

No comeco da epidemia, a situagdo de
emergéncia vivenciada levou especialistas a
investigarem os fatores de risco relacionados a
doenga, que foi associada inicialmente a
homossexualidade. Com a identificacdo de outros
casos entre usuarios de drogas injetaveis,
profissionais do sexo e hemofilicos, ficou
configurada a primeira descricdo da populagdo
atingida, conhecida como “grupos de risco” (Leéo,
2005). Assim, os discursos a as agdes preventivas
a respeito da aids eram dirigidas a estes grupos,
considerados inicialmente como expostos a maior
risco de contaminacgao.

Conforme Miniguini e Campos (2005), esse
conceito de grupo de risco, além de se mostrar

ineficiente  para projetar as caracteristicas
epidemiolégicas da disseminacdo do HIV,
acarretou importantes consequéncias, como

reagcbes de preconceito, estigmatizacdo e
segregacao destas populacdes. Produziu, ainda, a
percepcdo equivocada de que aqueles que nao
pertenciam aos grupos de risco estariam seguros e
protegidos em relagao ao HIV/aids.

Com o passar do tempo, a concep¢ao de risco
deixou de ser associada a grupos e passou a ser
relacionada a comportamentos, 0s quais incluiam o
sexo sem seguranga e a troca de agulhas entre

dependentes quimicos. Este novo discurso
diminuiu o estigma contra soropositivos, mas ainda
se mostrava muito limitado, ja que n&do apontava a
responsabilidade social que a disseminacdo da
doenca demandava, enquanto a epidemia
continuava atingindo grande namero de pessoas
(Granjeiro, Escuder, & Castilho, 2010; Oliveira et
al., 2007).

Deste modo, as limitacbes das acBes de
prevencao para grupos e comportamentos de risco
se tornaram evidentes, e o discurso da
culpabilizagdo individual pelo contigio da doenca
foi perdendo forga, assim como o discurso, implicito
nestas primeiras acbes, de que comportamentos
saudaveis seriam resultantes de opcdes individuais
baseadas em informages disponiveis (Tura, 1998,
citado por Castanha & Araujo, 2006).

Em decorréncia das limitacdes destas
primeiras agfes, o discurso de vulnerabilidade se
apresenta na atualidade como uma alternativa
adequada, pois se mostra mais coerente para
orientar as praticas de cuidado nesse campo.
Segundo Ayres, Franca Junior, Calazans e Salleti
Filho (1999), “todo individuo é em algum grau,
vulneravel & infeccéo pelo HIV, e isto varia ao longo
do tempo em funcéo de valores e recursos que lhe
permitam ou ndo obter meios para se proteger”
(p.57). Segundo os autores, os individuos
infectados pelo HIV tém seu potencial de invalidez
ou morte variavelmente inverso ao amparo social e
a assisténcia a saude de que dispuserem. Os
fatores que influenciam a construcdo da
vulnerabilidade sdo diversos, incluindo as
dimensdes cognitiva, comportamental e social.

Na ultima década a configuracdo da epidemia
de HIV/aids tem se caracterizado pela
pauperizagdo, interiorizacdo e feminizagdo da
doenga, atingindo principalmente mulheres de
baixa renda, baixa escolaridade e com pouco
acesso a informagbes (Granjeiro et al., 2010;
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Ministério da Salde, 2002; Silva et al., 2010),
sendo a faixa etéria mais atingida atualmente
aquela entre 20 e 59 anos (Ministério da Saude,
2011). Dados do Boletim Epidemiolégico de
DST/AIDS (Ministério da Salde, 2011) mostram
que, em 1987, a propor¢cdo de casos de HIV/aids
homem-mulher era de 9,1: 1; em 2010, esta raz&o
caiu bruscamente para 1,7:1.

Para explicar estas questdes, alguns estudos
partiram de um discurso cognitivo, destacando
como causa desta nova configuragdo a falta de
“percepcao de risco” ou de compreensdo das
informagBes por parte das mulheres infectadas.
Silveira, Béira, Horta e Tomasi (2002) e Sousa,
Espirito Santo e Motta (2008), por exemplo,
apontam que as mulheres participantes de seus
estudos praticamente ndo percebiam o risco a que
estavam expostas em relacdo a infec¢do, mesmo
sendo consideradas como um grupo de alta
vulnerabilidade.

Outros estudos enfatizaram como causa a
dificuldade de negociacdo do uso de preservativos,
método reconhecido como eficaz na prevencéo da
aids. Estes estudos apontam que as mulheres nédo
0 usam porgue a negociacdo do sexo ainda tem
vestigios muito fortes do papel da prostituta, porque
temem introduzir desconfianca na relacdo ou,
ainda, porque ndo querem desagradar seus
parceiros, sendo que quando o0 preservativo €
utilizado, ele tem o objetivo principal de evitar
gravidez. Tais aspectos falam de uma situacdo de
vulnerabilidade que se constitui de modo complexo
na interface com fatores biolégicos, sociais,
histéricos e culturais (Carvalho, Martins, & Galvao,
2006; Carvalho & Piccinini, 2008; Maia, Guilhem, &
Freitas, 2008; Ministério da Saude, 2007; Silveira et
al., 2002; Sousa et al., 2008).

Estudos recentes vém discutindo a importancia
do amparo social como fator de protecdo e
enfrentamento entre pessoas que convivem com o
HIV/aids (Bloom, Stewart, Johnston, Banks, &
Fobair, 2001; Carvalho, 2008; Castanha & Aradjo,
2006). De modo mais especifico, pesquisadores
tém destacado que o suporte social e familiar pode
motivar a mulher soropositiva a continuar o
tratamento, ou mesmo a manter sigilo sobre seu
diagnostico quando sente necessidade (Galvao &
Paiva, 2011).

Além das vivéncias marcadas pela experiéncia
daqueles que vivem com HIV/Aids, muitos autores
tém ressaltado a influéncia que as redes sociais
podem exercer na vida das pessoas, em especial
em situagcbes de doenca ou crises de
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desenvolvimento (Carvalho, 2008; Dessen & Braz,
2000; Sluski, 1997).

Como definem Dessen e Braz (2000), o
conceito de rede social é abrangente, e geralmente
é referido a um sistema amplo de relagdes
(pessoas, fungdes e contexto) articuladas de modo
a oferecer apoio instrumental e emocional a uma
pessoa em necessidade. Neste estudo adotamos a
concepcao de rede social significativa proposta por
Sluski (1997), definida como “a soma de todas as
relacbes que um individuo percebe como
significativas ou define como diferenciadas da
massa andnima da sociedade” (p. 41). Para o
autor, a saude de uma pessoa deve ser
considerada também em funcdo das interacdes
microssociais (familia, escola, servicos de salde) e
macrossociais (comunidade e a sociedade na qual
esta inserida) que fazem parte de sua vida, uma
vez que estas podem interferir, de modo positivo ou
negativo, nas possibilidades de enfrentamento de
uma situacao de crise ou adoecimento.

Como ferramenta  para  identificacdo,
caracterizacdo e compreensdo da rede social
significativa e de suas fungbBes na vida de um
individuo, Sluski (1997) propde a construcédo de um
‘mapa de rede’. Graficamente, este mapa é
dividido em quatro quadrantes - familia, amizades,
relacbes de trabalho ou escolares, rela¢des
comunitarias ou de servico - e circulos
concéntricos: circulo interno das relagbes intimas,
circulo intermediario de relacdes pessoais com
menor compromisso, circulo externo de conhecidos
e relacbes ocasionais. Este mapa é construido em
um exercicio dialégico em que a pessoa busca
definir sua rede social significativa a partir da
identificacdo da participacdo de algumas pessoas
em sua vida, das fungdes que exercem e de seus
niveis de proximidade. A partir desse dialogo
emerge uma narrativa em que a pessoa pode se
ver inserida em uma complexa rede de
relacionamentos.

Consideramos que o conceito de rede social
pode ser Util para o planejamento de acdes de
cuidado, articulando-se a uma concepcéo de salde
ampliada e sensivel aos seus determinantes
biolégicos, psicolégicos e sociais. Como afirma
Sluski (1997), existem evidéncias de que “‘uma rede
social pessoal, estavel, sensivel, ativa e confiavel’
(p.67) pode funcionar como fator de protecao frente
ao adoecimento, atuando como agente de ajuda e
encaminhamento, afetando a pertinéncia e a
rapidez da utilizacdo de servicos de saude,
acelerando processos de cura e aumentando a
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sobrevida, ou seja, gerando saude. Por outro lado,
ha indicios de que a presenca de doencas de curso
prolongado como o céancer, a esquizofrenia ou
guadros neurolégicos ou demenciais, como a
doenca de Alzheimer, “deteriora a qualidade da
interacéo social e, a longo prazo, reduz o tamanho
e a possibilidade de acesso a sua rede social’
(p.67).

A utilizagdo desta concepcdo de rede social
pode contribuir para o desenvolvimento de uma
visdo mais complexa do individuo e de suas
relagdes, auxiliando na constru¢cdo de um cuidado
em saude mais sensivel a importancia dos
significados construidos pelas pessoas sobre suas
relacbes e ao contexto social e histérico em que
estdo inseridas. De modo semelhante, acreditamos
gue compreender possiveis modos de construcio
discursiva da rede social de mulheres portadoras
de HIV/aids pode ser de grande auxilio para o
desenvolvimento das praticas de cuidado nesse
campo. No esforco para identificar suas redes
sociais significativas, elas se envolvem em um
processo de producdo de sentidos sobre a vida
com HIV/aids e sobre possiveis mudangas que
este diagnéstico tenha trazido para suas vidas e
relacionamentos, s assim dialogam com o0s
diferentes discursos sociais que tém acompanhado
a producdo de conhecimentos nesse campo ao
longo da histdria.

Tendo em vista estas questdes, este artigo tem
como objetivo compreender como se configura a
rede social de uma mulher portadora do HIV/aids,
considerando os sentidos produzidos acerca do
impacto do diagnéstico e dos efeitos que este
exerce sobre sua vida e seus relacionamentos. De
modo  secundério, buscamos discutir a
potencialidade do trabalho com redes sociais no
planejamento de acbes de cuidado a salde da
mulher soropositiva, considerando uma perspectiva
ampliada e sensivel ao contexto social e histérico
em gue se produz o processo salde-doenca.

METODO

Delineamento teérico-metodolégico

Esta pesquisa apresenta delineamento
gualitativo e se baseia nas contribuicdes do
movimento construcionistas social em Psicologia.
De acordo com Gergen (1985), “A pesquisa
construcionista social ocupa-se principalmente de
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explicar os processos pelos quais as pessoas
descrevem, explicam, ou de alguma forma d&o
conta do mundo em que vivem (incluindo a si
mesmas)” (p. 266). Como destacam Spink &
Medrado (2004), o foco desse tipo de investigacao
recai sobre a linguagem em uso, isto €, sobre como
as pessoas negociam sentidos sobre 0 mundo em
suas praticas discursivas, circunscritas a um
determinado  contexto  social e histdrico.
Especialmente, adotamos a proposta de Sluski
(1997) de se trabalhar a rede social significativa a
partir das narrativas construidas no processo de
construcdo desta rede. Desse modo, esse autor se
aproxima de uma concepg¢ao construcionista social,
reforcando que a rede social é construida pelas
pessoas em suas conversas, ao darem destaque
as suas relacbes mais significativas.

Considerando os objetivos de nosso estudo,
optamos por trabalhar com 0 método de estudo de
caso, por nos permitir uma analise particular e
profunda de nosso objeto de pesquisa (Peres &
Santos, 2005). Através da analise minuciosa de
uma entrevista, buscamos focalizar como alguns
sentidos foram negociados na interacdo de uma
mulher portadora do HIV/aids com a entrevistadora
no exercicio de construcéo de sua rede social. Para
iss0, buscamos considerar, como sugerem Spink e
Menegon (2004), algumas caracteristicas centrais
das pesquisas qualitativas de cunho
construcionista: a) a indexicabilidade —
reconhecimento da vinculagdo do sentido ao seu
contexto de producdo; b) a inconclusividade — a
impossibilidade de controle de todas as variaveis
gue interferem na producéo do conhecimento; e c)
a reflexividade — o reconhecimento da participacéo
do pesquisador na producédo do conhecimento.

Contexto, participantes e aspectos éticos

O presente estudo é parte de uma pesquisa
mais ampla, aprovada por um comité de ética em
pesquisa, a qual foi desenvolvida em um
ambulatério  especializado em cuidados a
portadores do HIV/aids de um hospital universitario
do Interior do Estado de Sao Paulo. Inaugurado em
1996, o servico atende atualmente cerca de 1.400
pacientes adultos soropositivos, provenientes de 26
municipios, que necessitam de cuidados de alta
complexidade. Esta assisténcia ¢é feita em
diferentes niveis (ambulatério, enfermaria e
hospital-dia) e conta com a atuacdo de uma equipe
multidisciplinar composta por médicos,
enfermeiros, técnicos e auxiliares de enfermagem,
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assistentes  sociais, farmacéutico,
dentista e nutricionista.

Neste artigo apresentamos a investigacao
desenvolvida com Ménica (nome ficticio), uma
mulher vilva que havia recebido o diagndstico de
HIV/aids havia cinco anos, estando desde ent&o
em tratamento ambulatorial nesse servico. Sua
entrevista foi escolhida entre outras entrevistas
realizadas com o mesmo objetivo por sua riqueza
de significados e por se apresentar como exemplar
do que foi mais comum também na vivéncia das
outras mulheres entrevistadas (Peres & Santos,
2005) no que tange a construcdo da rede social
apos o diagnostico do HIV/aids.

Este estudo se desenvolveu de modo a
respeitar 0s aspectos éticos envolvidos em
pesquisas com seres humanos. Assim, Monica foi
convidada a participar voluntariamente da
pesquisa, e para isso assinou o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e foi
devidamente orientada quanto aos seus direitos e
garantia de anonimato.

psicologo,

Procedimentos de coleta das informagdes

As informacdes foram coletadas através de
entrevista individual, desenvolvida com base em
um roteiro semiestruturado dividido em dois
momentos: uma conversa inicial acerca do
recebimento do diagndstico de HIV/aids, seu
impacto e significados, e uma conversa mais
especifica sobre a configuracdo da rede social
apés o recebimento do diagnéstico, tendo como
disparador a construgdo do “mapa de rede”
proposto por Sluski (1997). A construcdo desse
mapa foi feita conjuntamente pela entrevistadora e
pela participante, buscando identificar quem seriam
as pessoas significativas do convivio, localizando-
as no mapa e refletindo sobre a configuracéo geral
dessa rede. A entrevista foi realizada em uma sala
de atendimento do ambulatério, no dia agendado
para o retorno médico de Mbnica. Para fins de
registro, a entrevista foi audiogravada e transcrita
integralmente, buscando-se  preservar  as
expressdes e modos de fala usados na situacao de
entrevista.

Procedimentos de andlise das informacges

A andlise desenvolvida neste estudo de caso
foi feita através dos seguintes passos: a)
transcricdo integral e literal da entrevista e sua
leitura exaustiva; b) reconhecimento dos principais
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discursos sociais sobre HIV/aids presentificados
nas praticas discursivas na situacao de entrevista; e
c) analise compreensiva, em que buscamos
demonstrar a influéncia desses discursos sociais a
respeito do HIV/aids sobre a narrativa construida
por Mbnica quanto a configuracdo de sua rede
social significativa apés o recebimento do

diagnéstico.

ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No momento em que se desenvolveu a
entrevista, Monica tinha 60 anos, era vilva hé oito,
tinha trés filhas e morava com uma delas, a mais
nova, em uma pequena cidade do Interior do
Estado de S&o Paulo. Catdlica ndo praticante,
havia estudado até a 42 série e, até se descobrir
portadora do HIV/aids, trabalhava junto com sua
irma como confeiteira de bolo. No momento da
entrevista estava aposentada e ndo exercia outras
atividades de trabalho.

Em relacdo a descoberta do diagndstico,
Mbnica contou que seu corpo tinha comecado a
apresentar sinais estranhos, como pintas,
defecacéo diferente, unhas mais frageis e palidez,
guando entao procurou o nucleo de salde perto de
sua casa para orientagcdo médica. L4 sugeriram
gue ela fizesse o exame para HIV e outras DSTSs.
Ela concordou, mas acreditava que o resultado
seria negativo: “Eu achava que eu nédo tinha nada,
né?” no entanto, alguns dias apés colher o exame
de sangue uma agente do nlcleo de saude
proximo a sua casa disse que o médico gostaria de
falar com ela. Achou muito estranho e pediu que
sua vizinha a acompanhasse. O médico pediu que
a vizinha ndo entrasse na sala, mas Ménica fez
questdo de estar acompanhada: “Ai entramos, ai
sentamos, ai ele pegou e falou, deu a noticia, né?
Eu néo tive reacdo alguma. Nao chorei. Eu néo fiz
nada. Eu escutei”. Como o médico insistia em lhe
reapresentar a informacgdo (“A senhora sabe que
ndo tem retorno, né? A senhora sabe?”), Monica
reagiu: “Eu ja escutei, ndo precisa falar mais! Nao
precisa o senhor falar mais”. A noticia foi vivida
como um susto, como algo completamente
inesperado para esse momento de sua vida.

Logo apdés a noticia o médico fez seu
encaminhamento para tratamento no servico em
gque a entrevista foi feita. Depois de certa
dificuldade em conseguir uma vaga, Mdnica
passou a fazer o acompanhamento com
regularidade. Ficou trés anos sem tomar
medicamento, pois ainda n&o havia indicagdo para
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inicio de tratamento, uma vez que sua condi¢do
imunoldgica ainda era adequada. Depois, iniciou 0
tratamento medicamentoso, tendo no inicio
bastante dificuldade em se adaptar a algum
remédio, em decorréncia dos efeitos colaterais,
chegando a pensar em desistir. Encontrou apoio
nas filhas: “Eu ndo escondi e elas me deram muito
apoio, nao se separaram de mim’.

Moénica ja era vilva quando foi infectada.
Comecou a frequentar bailes para a terceira idade
com suas amigas, onde conheceu um rapaz e
comecaram a sair: “Eu conheci um rapaz no baile e
gostei dele. Mas nunca imaginei que ele poderia
ter, e também nado usei preservativo, né? E ele
também ndo me falou nada. Eu achei que ele era
uma pessoa boa...”.

De certo modo, a fala de Ménica retoma o
estigma associado ao portador (“boas pessoas”
ndo teriam HIV/aids). Segundo Mobnica, a
negociacdo do preservativo ndo foi feita pelo fato
de o HIV parecer uma possibilidade distante em
sua vida. Vilva, ela estava reiniciando a vivéncia de
sua sexualidade apds muitos anos da separacgéo.
O namorado era o primeiro homem com quem
voltara a ter uma relacéo afetiva e sexual apés a
morte de seu marido. O cuidado com a prevencao
parecia ndo caber nessa situacdo, por mais que ja
tivesse ouvido falar sobre a infeccdo e seus meios
de prevencao.

As estatisticas atuais (Ministério da Saude,
2011) mostram que, além do crescimento entre as
mulheres, um dos grupos mais atingidos pelo HIV
se encontra na faixa da terceira idade, como é o
caso de Mobnica. Pensamos que os discursos
iniciais sobre a epidemia também tém influéncia
sobre esta configuracdo e sobre a questdo da
prevencdo: como no inicio ela era associada a
homossexuais e a comportamentos promiscuos,
pessoas como Mdnica (villva, com uma vida sexual
pouco ativa) eram consideradas fora do grupo de
risco e ndo eram incluidas nos discursos de
prevencdo. Assim, apesar de as concepcdes e
discursos em torno da epidemia terem se
transformado ao longo das Ultimas trés décadas,
ainda é notavel a presenca de resquicios dos
discursos sobre grupos e comportamentos de risco
nas praticas discursivas, além da inexisténcia de
uma possivel situacao de vulnerabilidade e de uma
baixissima compreenséo sobre ela.

Como a nocéo de vulnerabilidade é complexa,
ela é dificil de ser evidenciada. No caso de Monica,
essa condicdo possivelmente constitui-se como
possibilidade na articulacdo entre fatores
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cognitivos, comportamentais e sociais. Entre eles,
destacamos a possivel dificuldade de usar o
conhecimento que possuia sobre o HIV/aids na
adocdo de atitudes de prevencdo e a possivel
dificuldade de negociacao do preservativo, uma vez
gue Mbnica esta inserida em uma sociedade em
gue ainda sao acentuadas as diferencas de género
e as expectativas de papel associadas a isto. A
raiva e sentimento de traicdo que Mbdnica
demonstra em relacdo ao ex-namorado, de certo
modo, ilustra essa situagéo de vulnerabilidade:

Ai um dia eu vim, passado uns meses,
dai eu vim de novo no baile, ai ele tava
l& e eu bati nele, eu bati nele! Eu dei na
cabeca dele, chacoalhei a cabeca dele,
falei assim: ‘Se eu peguei foi de vocé! Eu
ndo vou dar queixa porque vocé tem
sete filhos para criar, porque sendo eu ia
dar queixa de vocé! (...) Ai sumiu da
minha vida, ja faz cinco anos, nunca
mais tive ninguém, nunca mais me
aproximei de homem nenhum. Porque
eu odiei 0 que a gente passa...

Essa convivéncia entre novos e velhos
discursos sobre o portador de HIV/aids aparece
também na relacédo de Mdnica com seu contexto de
trabalho. Ela deixou de trabalhar por medo do
preconceito: “porque eu fazia bolo de casamento,
bolo... Ai eu ndo quis fazer mais, entendeu? Porque
eu acho que as pessoas... umas ndo tém, mas tem
as que tém preconceito da gente”. Parece que
Monica viu na interrupcdo de seu trabalho uma
forma de se proteger de possiveis preconceitos,
fato que também veio a contribuir para a diminuicdo
de sua rede social.

A rede social de Monica ap6s o diagnéstico

Além das mudancas no universo do trabalho e
suas implicagbes na manutencdo de sua rede
social, outros aspectos da vida social de Ménica
sofreram significativa alteracéo apds o recebimento
do diagndstico. Mbnica conta, por exemplo, que
parou de frequentar, com suas amigas, os bailes
em que conhecera 0 ex-namorado. Quando
perguntada sobre o motivo, Ménica explicou:
“Porque ndo veio na minha cabeca de vir mais ...
Eu me arrumava bem, que nem mocinha, ... tinha
um cabelo grande, até a cintura, andava com umas
roupas assim bem de jovem. Eu gostava, agora
ndo gosto mais!”. Seu jeito de se vestir também
mudou: ‘Eu passei a comprar, assim, conjunto de
senhora, sabe? Calca para adulta, uma calca
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Jeans, ndo uso mais sapato de salto.” Também nao
se relacionou com outros homens, tendo se
decepcionado com seu relacionamento anterior:
‘perdi o interesse, assim...”.

A partir deste momento Ménica foi convidada a
construir seu mapa de rede (ver figura 1), isto &,
sua rede social significativa, como propde Sluski

Mapa de Rede Social

Amizades

» mae da Amiga
«Amiga

«vizinhos

« Vizinha

«Filhal

« Filha 2
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(1997). Foi-lhe explicada a organizacdo do
mapa em quadrantes (grupos de pessoas) e
circulos (grau de proximidade) e, numa
atividade conjunta com a entrevistadora, as
duas fizeram o desenho e conversaram sobre
as pessoas, suas fungbes e modos de
participacdo em sua vida.

Familia

Lirma

« 4 Netos
«2Tlas

«Filha 3

. Médico

Comunidade
Institui¢bes/Saude

Fonte: Modelo de mapa de rede proposto por Sluski (1997).

A primeira pessoa sobre a qual Ménica falou foi
sua irmd, contando sobre o afastamento entre elas.
O distanciamento se deu primeiramente devido a
uma briga entre as duas. A irm& discordava de
sua relagdo com seu namorado, pois ele era
negro. Depois que recebeu a noticia do
diagndstico, Ménica quis saber o que a irma
achava, genericamente, sobre um portador do
HIV/aids, e a indagou de uma maneira
indireta:

“Entre uma pessoa que tinha um cancer
e uma com HIV, o que vocé faria?”. E eu
ja sabia que eu tinha. Ai ela pegou e
falou que ndo chegaria nem perto da
pessoa que tinha HIV, porque tinha...
Como que chama aquela doenca antiga?
Que era leproso quem tem HIV, porque
essa pessoa pra ela tinha lepra. Ai eu
ndo tive coragem de falar pra ela que eu
tinha...

« cunhado

Trabalho/Escola

Fig.1: Mapa de Rede de Ménica

Esta fala remete a importancia que
determinados discursos sociais sobre o HIV/aids
tém para a vida de Ménica, uma vez que reforcam
preconceitos e estigmas. A irma de Monica se
refere ao soropositivo como sendo equivalente a
alguém com lepra, provavelmente se referindo a
como os portadores de hanseniase eram vistos
antigamente - como seres perigosos, depositarios
de forte estigma social. Observamos, neste trecho,
como os discursos sociais que visam a diminuir o
preconceito contra soropositivos ainda convivem,
nas praticas discursivas, com aqueles que ainda
associam a doenga a grupos e comportamentos
imorais.

Mbnica conta que, apesar de ter se afastado da
irm& por conta do preconceito, sente falta de uma
relacdo mais préxima com ela. A irma é a Unica
pessoa de sua familia de origem que ainda esta
viva, e ela sente falta deste apoio. Como Mbnica
trabalhava com a irma, este afastamento também
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resultou no seu distanciamento do cunhado, marido
de sua irm&. Tal como relata, no trabalho ‘era
minha irma e meu cunhado, né? Que a gente
passava o0 dia junto, ne? Ria, brincava,
conversava...”.

E fundamental destacar que, apesar de ser um
relacionamento percebido por Mobnica como
distante e conflituoso, Ménica fez questdo de
desenhar a irmad como parte de sua rede social
significativa. Em conformidade com o que aponta
Sluski (1997), a rede social de uma pessoa inclui
também relacionamentos que podem trazer
estresse ou sofrimento. De acordo com o autor, a
rede social pode gerar tanto “circulos virtuosos” -
nas situaces em que a presenca de uma rede
social protege a saude do individuo e a salde do
individuo mantétm a sua rede social - como
“circulos viciosos”, nas situagbes em que a
presenca de uma doenca afeta negativamente sua
rede social, o que por sua vez tera um impacto
negativo sobre a salide do individuo e de sua rede
social. No caso do relacionamento de Mdnica com
sua irma, saber-se doente motiva seu afastamento
da irmd, acentuando um conflito que, de certo
modo, ja existia no relacionamento entre elas.

Diferentemente, as proximas relacdes incluidas
no mapa de Mébnica foram suas trés filhas e os
quatro netos — aquelas significadas de modo
bastante positivo. Ménica deu maior destaque a
sua filha mais nova (filha 1), que mora com ela e
passou a cuidar mais de sua salde depois do
diagnostico. Esta filha tem varias fungbes na vida
de Mbnica (“ela é assim, tudo, né?”), como apoio
emocional (“Ah, muito que as vezes eu desabafo,
que eu choro, assim, é com essa minha filha”),
cuidado com sua saude (“é que vai comigo, que
fica me olhando, se eu t6 deitada no quarto, ela
chega pertinho, assim, ela olha se eu td respirando,
se eu t6 bem”) e companhia social (Sluski, 1997).

Monica também incluiu no quadrante da
“familia” duas tias que estdo bem velhinhas, mas
gue as vezes vao visitd-la. Estas tias exercem
funcdo importante como companhia social (Sluski,
1997), aspecto importante na promogéo da saude
(“elas ficam o dia inteiro la comigo, almogam,
tomam um café, depois eu la com elas no ponto de
6nibus”); contudo, Monica ressalta que as tias nao
sabem de seu diagnéstico (“Elas participam assim,
s6 que eu acho que elas ndo sabem que eu tenho
isso”). A nao revelacdo do diagnéstico a estas
pessoas do convivio faz com que, em alguns
momentos, ela questione a legitimidade destas
relacdes, uma vez que mantém segredo sobre algo
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muito importante. Assim, o sigilo sobre o
diagndstico vem acompanhado de certo sentimento
um culpa e traicdo. Por outro lado, a ideia de contar
0 diagnéstico traz muito sofrimento, jA que tem
medo de seu afastamento.

Ao identificar suas relacdes de amizade,
Moénica conta de uma Unica amiga, também
portadora do HIV, de quem se aproximou em uma
situacio em que ambas confidenciaram o
diagnéstico. Partiu de Ménica este primeiro passo
e, a partir disso, ela se aproximou também da mée
desta moca, pela semelhanca de idade entre elas
(‘Ela escondia de todo mundo, ela é uma pessoa
reservada... S6 que as pessoas comentavam, né?
Ai eu me abri pra ela. E ai ela se abriu comigo, a
mae dela se abriu. E a gente se tornou amiga, né?).
Elas trocam informacfes a respeito da doenga,
prevencéo, cuidado com a prépria saude e com a
alheia. Por exemplo, foi Mbnica quem informou sua
amiga sobre a importancia de levar seus proprios
instrumentos para as manicuras fazerem sua unha.
Nessa relacdo, Mdnica parece se posicionar como
alguém que oferece ajuda, seja dando orientacdes
seja compartilhando seu diagnostico para ajudar a
amiga a se sentir menos sozinha. A busca por
construir redes de apoio entre pessoas com
dificuldades semelhantes é algo bastante comum
no enfrentamento de doengas cronicas, inclusive
sustenta praticas que exploram este tipo de
homogeneidade como recurso terapéutico. E o
caso, por exemplo, dos grupos de apoio a
pacientes portadores do HIV/aids (Rasera & Japur,
2007).

Em relacdo a outras amizades, Mbnica disse
gue conversa bastante com seus vizinhos (“Eu
tenho bastante vizinho que eu converso, né?) e os
incluiu em seu mapa de rede; mas apenas uma
vizihha e sua cunhada sdo descritas como
amizades significativas em sua vida. Neste sentido,
Mbnica enfatiza que sempre foi muito sociavel,
tendo muitos amigos e conhecidos, mas que isso
mudou com o diagnadstico (“eu tenho muitas amigas
assim, de vista, né, conhecida... s que é de antes,
gue eu nao tinha nenhum problema, né? Eu era
uma pessoa normal...”). A referéncia a si mesma
como alguém que ndo é mais “normal”’, mostra
como o diagndstico de HIV/aids transformou a
posicdo de Ménica em seus relacionamentos.

Outra pessoa importante das relagcdes de
Mbnica e destacada em seu mapa foi 0 médico que
lhe deu o diagnéstico. Ela o colocou em sua rede,
no circulo das relagdes mais proximas, e esta foi a
Unica relacdo com profissionais da saude descrita
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em sua rede. Ela contou que ficou muito abalada
quando soube da morte dele. Essa perda deixou-a,
por muito tempo, sem referéncias a respeito de
guem poderia cuidar de sua salde (Eu pensei: ‘e
agora? Agora eu ndo tenho mais meédico!”). Na
histria de Ménica, a relacéo préxima e afetiva com
este médico (que lhe dava escuta, atencdo e
cuidado) foi fundamental para motiva-la a enfrentar
o tratamento e dar continuidade ao cuidado a sua
saude.

Ao final da entrevista Ménica emocionou-se,
dizendo que a conversa com a entrevistadora Ihe
trouxera lembrancas de sua relagdo com o médico:
(“De vez em quando eu choro, eu lembro do meu
médico, eu choro (...) Ele tinha filho médico do lado
dele, mulher médica do lado e ndo conseguiram
segurar ele, né? Entdo eu falo que tudo é por
Deus!’). Mbnica parece, assim, refletir sobre a
fragilidade e vulnerabilidade que atravessa a vida
humana, atribuindo a Deus as decisbes sobre
doenga, vida e morte...

CONSIDERAGOES FINAIS

Embora Sluski (1997) tenha proposto
inicialmente a ideia de rede social significativa
como um instrumento de trabalho da clinica, neste
estudo utilizamos esta proposta como um recurso
dialdgico para a pesquisa. Acreditamos que a
construgcao do mapa da rede facilitaria o didlogo em
torno da influéncia do diagnéstico na configuragdo
da vida e dos relacionamentos, dando visibilidade
ao modo como se configurou a rede social de uma
mulher ap6s o diagnéstico de HIV/Aids. Assim, ao
contrario de posturas mais tradicionais em
Psicologia que descrevem o sujeito atraveés de
determinagdes individuais ou sociais, esta proposta
de investigacdo adotou uma perspectiva relacional
de compreenséo do self, entendendo que a pessoa
emerge como alguém com determinadas
caracteristicas que por meio dos diferentes modos
se descreve e € descrita pelas pessoas nos
dialogos de que participa.

A andlise da entrevista com Monica nos mostra
gue os discursos sociais construidos acerca da
epidemia da aids em seu inicio, sobretudo com sua
associacdo a grupos ou comportamentos de risco,
ainda atravessam as praticas discursivas
cotidianas, gerando sofrimento e isolamento social.
Pelo medo do que as pessoas poderiam pensar
dela ou do modo com poderia ser vista pelas
pessoas de sua convivéncia, Monica se antecipou,
distanciando-se de alguns relacionamentos e de
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muitas atividades que faziam parte de sua vida. De
certo modo, isso amplificou a centralidade da
narrativa do HIV/aids em sua vida, diminuindo as
possibilidades de, através de sua participacdo em
outros relacionamentos, ela construir-se também
de novas maneiras.

Assim, no contexto da entrevista, a narrativa
construida por Mbnica se mostrou “saturada pelo
problema” (White & Epston, 1990), de modo a
limitar a possibilidade de descrigcbes de si mesma
fora da vivéncia do HIV/aids. Isso aponta a
necessidade de acles voltadas a construcao de
um discurso corresponsavel acerca do HIV/aids,
que favoreca a transicdo dos discursos de
culpabilizacdo e responsabilizacdo individual, para
a compreensao da aids como um problema coletivo
(McNamee & Gergen, 1999).

Ao explicitar algumas nuancas presentes
nesse complexo processo de configuracdo da rede
social significativa apés o diagnéstico, este estudo
pbde também dar visibilidade a algumas questbes
ja apresentadas por Sluski (1997) sobre as
relacbes entre rede social e saude. Se, por um
lado, a rede social significativa de uma pessoa
pode sofrer uma diminui¢cdo importante de tamanho
em situacdes de adoecimento, por outro, alguns
vinculos podem se fortalecer e se tornar mais
intimos e proximos. No caso de Mbénica, seu
relacionamento com as filhas (especialmente com
a filha mais nova) se fortaleceu, ao passo que seu
contato com alguns vizinhos passou a ser descrito
como distante e superficial.

Especificamente quanto as contribuicbes para
0 cuidado em salde, este estudo também permite
algumas reflexdes. Como fica evidente no caso de
Mobnica, o apoio da rede social parece fundamental
para garantir uma melhor qualidade de vida e como
recurso para o enfrentamento das dificuldades
advindas do diagndstico de HIV/aids, sejam estas o
acometimento de outras doencas ou 0 preconceito
social.

O processo de construcdo do mapa da rede
social significativa e a reflexdo sobre a importancia
das relacdes sociais podem ter também uma
funcéo terapéutica. O dialogo entre o profissional
de salde e o paciente em torno da configuracéo da
rede social de um individuo permite dar visibilidade
as relacdes significativas da pessoa em seu
cotidiano e as fungfes que estas pessoas ocupam
em sua vida. Além dos possiveis efeitos positivos
gue esse didlogo pode ter, esse tipo de pratica
permite  fundamentar melhor outras acdes
terapéuticas, voltadas tanto para o préprio individuo
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e sua rede como para sustentacdo de praticas mais
amplas, voltadas ao grupo dos portadores do
HIV/aids como um todo. No primeiro caso, esta
pratica pode permitir ao profissional de salde, por
exemplo, identificar relacbes em que uma pessoa
se encontre sobrecarregada pelas fungdes que
exerce, possibilitando a reorganizacdo da rede; ou
também perceber situagbes em que o
esvaziamento da rede coloca o individuo numa
situacdo de tamanho isolamento que traz prejuizos
significativos para sua saude. No segundo caso,
esta pratica pode fundamentar acdes voltadas a
transformacao dos discursos sociais acerca da aids
e ao incentivo a criacdo de espacos grupais e de
convivéncia em que as pessoas possam investir na
reconstrucdo de suas redes sociais, nas situacoes
em gque estas tenham sofrido perdas significativas
apos o diagnostico.

Como pratica de cuidado em salde, a
atividade de construcdo do mapa de rede pode
servir ndo apenas como um recurso “diagnoéstico”
(como foi usado nesse artigo), mas, sobretudo,
COMo um espago conversacional, isto €, como um
recurso para pensar juntos os limites a as
possibilidades da rede social construida. Nessa
perspectiva, torna-se central uma escuta sensivel
as emocgdes que este processo pode mobilizar. Em
nosso estudo, a constru¢cdo do mapa da rede foi
algo bastante mobilizador, pois deu visibilidade a
ainda marcante presenca do preconceito em
relacdo a aids e, em fungdo disso, & diminui¢cdo
significativa da rede social da mulher soropostiva.

Esperamos que 0 nosso estudo dé visibilidade
ao modo como o0 entrelagamento entre o contexto
de vulnerabilidade, o impacto do diagndstico e os
discursos em torno do HIV/aids marcam a vida de
uma mulher soropositiva, influenciando a
construcdo de sua rede social. Assim, esperamos
contribuir para o desenvolvimento de praticas em
salde que, incluindo uma sensibilidade relacional —
isto €, uma sensibilidade ao entendimento da
pessoa em rede e em contexto — visem reduzir o
impacto do diagndstico de HIV/aids na vida e nos
relacionamentos das mulheres soropositivas.
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