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Representacoes sociais da AIDS para pessoas que vivem com HIV e
suas interfaces cotidianas

Antonio Marcos Tosoli Gomes'
Erika Machado Pinto Silva?
Denize Cristina de Oliveira®

Trata-se de estudo qualitativo descritivo, norteado pela teoria das representacdes sociais.
Objetivou-se descrever o conteldo das representacées sociais acerca da sindrome de
imunodeficiéncia adquirida (AIDS) para os usuarios soropositivos, em acompanhamento
ambulatorial da rede publica de salde, e analisar a interface das representacdes sociais da
AIDS com o cotidiano dos individuos que vivem com o virus da imunodeficiéncia humana
(HIV), especialmente no processo de adesdao ao tratamento. Realizaram-se entrevistas com
30 individuos soropositivos. Utilizou-se a técnica de andlise de contelldo manual. Da analise,
emergiram seis categorias que retraduziram o cotidiano de soropositivos, permeados pelo
estigma, preconceito, luta pela vida e a necessidade do uso continuo de antirretrovirais. A AIDS
foi assimilada a doencas cronicas como diabetes, evidenciando tendéncia para transformacao
da representacao social da AIDS, substituindo a ideia de morte, por vida. Conclui-se que as
pessoas que convivem com HIV estdo mais otimistas devido aos tratamentos eficazes no

controle da doenca.
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Social Representations of AIDS and their Quotidian Interfaces for People
Living with HIV

This qualitative descriptive study, guided by the Social Representations Theory, aimed to
describe the content of the social representations regarding the Acquired Immunodeficiency
Syndrome (AIDS) for seropositive individuals in outpatient monitoring of the public health
network and to analyze the interface of the social representations of AIDS with the quotidian
of the individuals living with human immunodeficiency virus (HIV), especially in the
adherence to treatment process Interviews were conducted with 30 seropositive individuals
and the manual content analysis technique was used. From the analysis, six categories
emerged that re-translated the quotidian of seropositive people permeated by the stigma,
prejudice, struggle for life and the need for the continuous use of antiretrovirals. AIDS was
assimilated to chronic diseases such as diabetes, showing a trend of transformation of the
social representation of AIDS, substituting the idea of death, with life. It is concluded that
people living with HIV are more optimistic due to effective treatments for the control of the
disease.

Descriptors: Social Representations; HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Chronic
Disease.

Representaciones sociales del SIDA para personas que viven con HIV y
sus interfaces cotidianas

Se trata de un estudio cualitativo descriptivo orientado por la Teoria de las Representaciones
Sociales, que objetivd describir el contenido de las representaciones sociales acerca de
la Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) para los usuarios seropositivos en
acompanamiento de ambulatorio en la red publica de salud y analizar la interconexién de las
representaciones sociales del Sida con lo cotidiano de los individuos que viven con el virus de
la inmunodeficiencia humana (HIV), especialmente al proceso de adhesion al tratamiento.
Se realizaron entrevistas con 30 individuos seropositivos. Se utilizé la técnica de analisis
de contenido manual. Del analisis, emergieron seis categorias que tradujeron lo cotidiano
de seropositivos impregnados por el estigma, prejuicio, lucha por la vida y la necesidad del
uso continuo de antirretrovirales. El Sida fue comparado a enfermedades crénicas como
la diabetes, evidenciando una tendencia de transformacion de la representacidn social del
Sida, substituyendo la idea de muerte, por la de vida. Se concluye que las personas que
conviven con HIV estdn mas optimistas debido a los tratamientos eficaces en el control de
la enfermedad.

Descriptores: Representaciones Sociales, VIH; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida;
Enfermedad Crdnica.

Introdugao

A AIDS representa um dos sérios problemas de
saude publica, caracterizando-se como epidemia global,
com rapida disseminagdo e agravamento. Nesse contexto,
exige-se resposta premente e necessidade de recursos
econOmicos, politicos, sociais e psicolégicos que fagam
frente a uma problematica com tal magnitude.

No inicio da

epidemia, era considerada, no

conhecimento reificado, doenga que atingia um grupo

restrito, o denominado “grupo de risco”, do qual
faziam parte homossexuais, hemofilicos, haitianos e
heroindmanos, além dos profissionais do sexo. O uso
dessa expressdo marcaria a construgdo histérica, cultural,
imaginaria e social da AIDS'-?, Posteriormente, a epidemia
foi associada, ainda, a “comportamento de risco”. Esse
modelo foi fortemente criticado por culpabilizar o individuo

por ter falhado nos esforgos de prevengao e/ou protegdo.
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Tal conceito foi substituido pelo de vulnerabilidade,
pois a chance de exposicdo das pessoas ao virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) e ao adoecimento, dai
decorrente, ndo é resultante de um conjunto de aspectos
individuais, coletivos e contextuais®.

Considerando as profundas desigualdades da
sociedade brasileira e a propagacdo da infecgao pelo HIV
no pais, a AIDS se revela epidemia de multiplas dimensdes
que vem, ao longo do tempo, sofrendo transformacgdes
significativas em seu perfil epidemioldgico, sendo hoje
marcada pela sua feminizagdo, heterossexualizagdo,

interiorizagdo, envelhecimento, baixa escolarizagdo e
pauperizagdo2. No entanto, em quase trés décadas da
epidemia, € evidente o avanco referente ao tratamento
dessa doenga; pois, com o advento dos antirretrovirais, se
observou melhora significativa na qualidade de vida das
pessoas que vivem com o HIV. Com isso, a AIDS passa a
ter caracteristicas de doenga crénica®.

Ao refletir sobre a sua disseminagdo, é preciso
considerar as transformacdes dessa epidemia em seu
contexto historico, principalmente em relagdo as formas de
transmissdo, as tendéncias de vulnerabilidade da doenca
e, também, aos significados construidos para enfrentar
essa realidade. O presente estudo justifica-se por buscar
compreender o universo representacional e consensual dos
usuarios soropositivos ao HIV/AIDS, em acompanhamento
ambulatorial. Dar voz a esses sujeitos, que motivam e
recebem as agles especificas de saude, é via que permite
conhecer os seus anseios, medos, imagens, dificuldades,
atitudes, barreiras e sentimentos construidos, diante de
diagndstico que se constitui em fenédmeno social que vem
sofrendo transformacgdes ao longo do tempo. Conhecer as
representacbes da sindrome e sua influéncia nas diversas
facetas das experiéncias construidas, no cotidiano desses
sujeitos, contribuird para melhorar a qualidade de vida
daqueles que vivem com o HIV, por meio de agbes em
salide mais adequadas e satisfatérias.

Nesse sentido, os foram

seguintes objetivos

adotados: descrever o conteddo das representacbes
sociais acerca da AIDS para os usuarios soropositivos, em
acompanhamento ambulatorial da rede publica de salde,
e analisar a interface das representagdes sociais da AIDS
com o cotidiano dos individuos que vivem com o HIV,
especialmente no que concerne ao processo de adesdo

ao tratamento.
Metodologia

Trata-se de estudo exploratério descritivo, pautado
na abordagem qualitativa, tendo como base a teoria das

representacdes sociais (TRS). Essa teoria pode ser definida
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como conhecimento socialmente elaborado e partilhado
com um objetivo pratico e que contribui para a construgdo
de uma realidade, comum a um grupo social. Pode ser
igualmente designada como saber de senso comum ou,
ainda, saber ingénuo, ou seja, natural®.

O estudo foi
municipal,

realizado em um hospital publico
localizado na cidade do Rio de Janeiro,
especializado e referenciado para clientes soropositivos ao
HIV. Destaca-se que a pesquisa foi desenvolvida a luz dos
dispositivos éticos apresentados como normas e diretrizes
para desenvolvimento de pesquisa com seres humanos,
constantes na Resolugdo 196, de 10 de outubro de 1996,
do Conselho Nacional de Saude (CNS)®, tendo sido
aprovada pelo Comité de Etica da Secretaria Municipal de
Saude do municipio do Rio de Janeiro, através do Protocolo
n°200/08.

Participaram do estudo 30 usuarios da referida
instituicdo, sendo 14 do sexo masculino, maiores de 18
anos, em acompanhamento ambulatorial, com, no minimo,
6 meses de diagndstico e em uso de antirretrovirais. Os
usuarios foram convidados a participar da pesquisa de
forma aleatdria, na sala de espera, enquanto aguardavam
a consulta médica de rotina. Apds o aceite, o termo de
consentimento livre e esclarecido era exposto e assinado,
como condicdo prévia para a realizagdo da entrevista.
O numero de sujeitos foi estabelecido em funcdo do
consenso existente entre os pesquisadores da area de
representacdes sociais como sendo o minimo necessario
para a recuperagdo de uma construgdo cognitiva e social,
acerca de um objeto.

Para a coleta dos dados, utilizou-se a técnica de
entrevista semiestruturada em profundidade, gravada em
dispositivo eletronico, e essas entrevistas foram realizadas
nos meses de abril e maio de 2009. O tempo de cada uma
variou de 30 minutos a 1 hora e meia. Ressalta-se que
todos os participantes possuiam condicGes de interagir
com o pesquisador, bem como de responder as perguntas.
Em seguida, foram transcritas e submetidas a analise de

contetido tematico-®).
Descricao e discussao dos resultados

No processo da analise, foram identificadas 2.843
unidades de registro (UR), distribuidas em 265 temas,

originando 6 categorias, que sao apresentadas a seguir.

Elementos de meméria da ancoragem da AIDS na
sociedade e o seu processo de transformacgao

Uma das ancoragens da AIDS apresentada relaciona-
se a dois grupos sociais, os homossexuais e pessoas
promiscuas.

Portanto, ainda existe predominio da
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representacdo associada ao chamado grupo de risco,
embora esse conceito ja tenha sido substituido pelo de
vulnerabilidade, como pontuado anteriormenteG®. A
origem da AIDS, para os atores sociais do estudo, foi
atribuida a paises estrangeiros, especialmente & Africa
e ao macaco africano, considerando a possibilidade do
ato sexual do homem com esse animal. Além disso, foi
citada a criagdo do virus em laboratério e a AIDS foi
associada a peste e a sifilis. O estudo demonstrou que o
processo de ancoragem que ocorreu no inicio da epidemia
permanece presente no discurso social nos tempos atuais.
Os sujeitos expuseram tais concepgdes reportando-se as
suas memorias sociais, no meio das quais permanece
um conjunto de representagdes que circula na sociedade
e configura uma das caracteristicas das proprias
representacdes, qual seja, a de sofrer a influéncia da
midia em sua reconstrucdo cognitiva.

Outro

representacdes do grupo reafirma a ligagdo da AIDS com

processo de ancoragem presente nas
a diabetes, configurando a sindrome como uma doenga
cronica, ndo fatal e que possui controle através de
farmacos disponiveis por programas governamentais. De
certa maneira, supera-se a representagao de morte para
dar lugar a representacdo de vida e de sobrevivéncia,
como expresso na fala a seguir. Tomo os meus remédios todos
os dias e sigo a vida. Pra mim é como se fosse uma pessoa que
tem uma diabetes ou outras doencgas assim e vocé é obrigado a

tomar a medicagdo (sujeito 1).

Transmissao e prevengao da AIDS, segundo as
pessoas que convivem com o HIV

Os protagonistas do estudo apresentaram quase
todas as formas cientificamente comprovadas sobre os
meios da transmissao do HIV, tais como: a transfusdo
de sangue, contato com ferimentos e/ou secregdes
organicas, relacGes sexuais, materiais perfurocortantes e
acidentes de trabalho, caracterizando o universo reificado
das representagdes. Os sujeitos declararam que, algumas
vezes, adotaram comportamento sexual comprometedor,
que culminou em sua soropositividade, demonstrando
forte sentimento de culpa. Os temas que se seguem
descrevem tal situagdo: ndo me preveni/ndo usava
camisinha; tinha comportamento duvidoso/me arriscava;
transava com homens e mulheres/tinha varios parceiros;
acham que a camisinha é chupar bala com papel. A fala
seguinte retrata um pouco essa realidade. Eu tinha uma vida
muito ativa sexualmente, né? E, saia com varios parceiros, antes
de descobrir. Tive varios parceiros. Quando eu soube, eu ja estava

com um companheiro fixo, ja estava morando com ele, e ai fiquei

com ele, mas também n&o contei para ele. Nos ficamos sete anos,
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e a gente nunca tinha usado preservativo, eu escondi, quando
soube. Mesmo assim néo falei nada para ele (sujeito 2).

Em relacdo ao uso do preservativo, o problema
torna-se mais visivel no que tange as pessoas com
relacionamentos estaveis. Foi observado em outro estudo
que, nas relagbes estaveis, onde existe confianca entre
0s parceiros, o uso do preservativo passa a ser julgado
desnecessario, por se sentirem seguros em relagdo ao
risco de infecgdo pelo HIV. O estudo indica também a
perpetuacdo da concepgdo de grupo de risco, fazendo-
os acreditar, consequentemente, que estdo imunes a
contaminacgdo pelo HIV19, Os entrevistados, aqui, fizeram
declaragbes parecidas. Um reflexo desse pensamento
encontra-se no tema “acha que ndo vai acontecer consigo
proprio”, expresso por 70% dos entrevistados. Eles acham
que: ah! isso nunca vai acontecer comigo! Igual eu no meu
caso. Ah! isso nunca vai acontecer comigo. Eu sou uma mulher
casada, uma mulher decente, direita. Eu casei com o meu primeiro
namorado, aquela coisa toda... Entdo eu achava que ndo podia
acontecer comigo. No entanto aconteceu, né? (sujeito 3).

Importante mudanga no modo de pensar sobre o HIV/
AIDS ocorreu ainda na década de 90, quando se buscou
superar a contradicdo entre “grupo de risco” e o “publico
em geral”, deslocando-se da nogdo do risco individual para
uma nova percepcgao de vulnerabilidade social, crucial ndo
apenas para nossa percepcao da dinamica da epidemia,
mas para qualquer estratégia capaz de diminuir seu

avangoth),

O cotidiano de soropositivos, permeado pelo
processo de vulnerabilidade ao HIV

O reconhecimento da vulnerabilidade individual
frente ao HIV influencia, sobretudo, as praticas e os
comportamentos humanos. Portanto, obter informagdes
concretas sobre o HIV/AIDS, quanto aos meios de
transmissdo e de prevencao favorece, de forma
positiva, no enfrentamento da epidemia®. Os conteldos
abordados pelos sujeitos foram variados, porém, alguns
foram enfatizados, considerando as suas consequéncias
individuais e sociais. Dentre eles: ignorancia, por ndo saber
0 que era, falta de informacgdo e falta de conhecimento,
eu ndo tinha sentimentos, ndo pensava nada, ndao me
preocupava e ignorava o assunto.

Nesse sentido, um dos problemas do conceito de
comportamentos de risco € que o trabalho de prevencéo
passa a ter uma otica individualista e culpabilizante. Se
uma pessoa se infecta pelo HIV é porque ela adotou um
comportamento de risco, consequentemente, a “culpa”
é dela. N3ao se leva em conta, ai, que os modos de
transmissdo de uma doenga por vezes tém razdes mais
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sociais do que individuais. Portanto, ndo se resolvem essas
questdes buscando culpar pessoas por atitudes tomadas
ou rotulando individuos como modelos de comportamento,
mas, sim, compreendendo os motivos que condicionam
pessoas e grupos a estarem em situagdo mais vulneravel
a infecgdo pelo HIV(12),

Entre entrevistados também, a

0s aparece,

representacdo da vulnerabilidade individual, em que
esses consideram que todas as pessoas estdo suscetiveis
a adquirir o HIV. Os temas que refletem essa percepgao
sdo: espalhou para a maioria dos brasileiros, tanto no
pobre como no rico, e qualquer um pode pegar hoje em
dia, mulheres casadas, idosos, criangas (j@ nascem).
Esses temas, no entanto, foram expressos por pequena
parte dos entrevistados, o que pode indicar um subgrupo
representacional em relacdo a vulnerabilidade e aos riscos
individuais e sociais frente a sindrome.

Embora os sujeitos relatem outros grupos
populacionais no cenario do HIV/AIDS, nota-se que a
representagdo do grupo de risco permanece presente e
forte, pois existem pessoas que s3ao permanentemente
citadas quando se aborda o maior risco para adquirir
o HIV, que sdo os homossexuais, 0s promiscuos e o0s
usuarios de drogas, conforme o relato que segue. S6 quem
tem esse tipo de doenca é homossexual, sdo pessoas depravadas

(sujeito 4).

Discriminacao e ocultamento no conviver com o
HIV

As
estratégias de sobrevivéncia social, o ocultamento da

pessoas soropositivas apresentam, como
doenga. Assim, podem continuar a vida como pessoas
normais, sem serem acusadas e discriminadas, seja
no ambito familiar, social ou no trabalho. Nesse ultimo,
a omissdo do HIV é uma forma de manter o emprego,
uma vez que, tendo o seu segredo revelado, os individuos
correm o risco de sofrer preconceitos.

Os temas que retratam o processo de ocultamento
foram variados, dentre eles: as pessoas tentam esconder
que sdo soropositivos/tém vergonha; minha familia ndo
sabe; meus amigos ndo sabem/as pessoas nao sabem);
nao falo para poupar os meus pais; nao sofro preconceito
porque as pessoas nao sabem (me tratam de igual para
igual); ndo falo para me poupar, tém pessoas que fazem
de conta que ndo tém a doenca, no trabalho vocé fala que
é soropositiva e é mandado embora; e as pessoas se ddo
comigo sem saber que tenho a doenga.

Observou-se que esses individuos encontram
dificuldade para se sentirem aceitos socialmente, portanto,

a omissdo da soropositividade é justificada pelo medo de

lela

ser julgado. Nesse contexto, a AIDS, para o depoente que
se segue, pode ser vista como “castigo” e que “a pessoa
fez por merecer” ja que seriam aquelas pertencentes
ao “grupo de risco”. Logo, a imagem da AIDS continua
diretamente associada a condutas desviantes. Soropositivo?
A palavra é escondida. E meio escondido ser soropositivo; é muito
dificil, num pode falar que vocé é soropositivo sendo vocé é
discriminado, vocé se sente discriminado, vocé é o doente, vocé
é piranha, é o travesti safado. As pessoas de fora acha que quem
tem AIDS mereceu. Ah! ele deu muito, ele cheirou, ele usou droga
injetavel, td pagando o que ele fez (sujeito 5).

As pessoas soropositivas optam pelo ocultamento da
sorologia, considerando que o HIV tem, em sua histéria
metafdrica, julgamento moral e reprovavel que interfere
na vida privada. Isso revela um lado obscuro, ilicito, e
expOe os prazeres do corpo que excederam, na maioria
das vezes, o controle social*®., Em geral, a representagao
negativa elaborada socialmente, referente aqueles que
vivem com o HIV/AIDS, sdo reforcadas pela linguagem e
pelas metaforas usadas para falar e pensar sobre o HIV
e AIDS. Esse processo aumenta o medo e, sobretudo, o
isolamento das pessoas afetadas. Nao obstante, o estigma
é estendido a familia e aos amigos(4-1%),

A experiéncia vivida e o conhecimento adquirido,
entretanto, os levaram a adotar um olhar diferenciado
no que tange as pessoas infectadas pelo HIV. Notou-se
mudanga de atitude e de pratica frente aos soropositivos,
em virtude de ndo incorporarem o preconceito ao discurso,
apos o diagndstico e o conviver com o HIV na cotidianidade.
Contudo, a atitude preconceituosa da sociedade, imposta
as pessoas soropositivas, as prejudicam substancialmente,
causando-lhes sérios transtornos, como o isolamento
social, a perda da vontade de viver e, consequentemente,
de buscarem estimulos para o tratamento. Os atos
preconceituosos originam, ainda, processos relacionados
a diminuicdo da autoestima e a dificuldade de desenvolver
relacionamento afetivo.

Nesse sentido, estigma €& um termo usado em
mengdo a um atributo profundamente depreciativo e
pode, também, ser considerado defeito, fraqueza ou
desvantagem, constituindo discrepancia especifica entre
a identidade social virtual e a identidade social real®®.
Como consequéncia, os sujeitos do estudo apresentaram
tendéncia para se resguardar, ou para se excluirem, do
convivio social apés a descoberta do diagndstico. Na
expressao ndo ia poder ter mais relacionamento com as pessoas
(sujeito 6), observa-se uma imagem de isolamento como
algo ja determinado pela sociedade ou como forma de
punigdo por terem contraido o HIV.

O estigma e o preconceito social sdo atitudes
estimuladas, sobretudo, pelo medo do contdgio e pela

C
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falta de informacgao, suscitando desconforto e sofrimento
nas pessoas soropositivas que sao alvos do menosprezo
social. Os temas que refletem essa representagao sdo:
as pessoas se afastam, te evitam, ndo tém a mesma
amizade; as pessoas ndo ficam perto, evitariam qualquer
contato fisico (aperto de mao, beijo no rosto).

Assim, uma alternativa apresentada por alguns atores
sociais do estudo para o enfrentamento de tal situagao foi
a de buscar relacionamentos com pessoas soropositivas
como eles, conotando a ideia de que existem dois grupos
distintos, “diferentes com diferentes” ou “iguais com
iguais”.

O processo de adesdo ao tratamento na
cotidianidade de individuos soropositivos

Embora a AIDS seja doenca incuravel, existem, hoje,
tratamentos que aumentam a expectativa e a qualidade
de vida das pessoas que convivem com a doenca.
Observou-se que um dos grandes motivadores da adesao,
nesse cenario, consiste no fato de os usuarios acreditarem
no resultado positivo da terapéutica. No entanto, para
os sujeitos, existe dicotomia em torno da terapéutica.
Depois do HIV, a vida e a saude dependem do uso das
medicagdes e do tratamento. E, portanto, o abandono
desse Ultimo tem como consequéncia a progressdo da
doenga e, consequentemente, a morte. O autocuidado
também estéd relacionado a viver muito e estar bem, e a
falta dele, de igual forma, resulta em doenga e morte. A
perceptibilidade sobre os objetivos do tratamento torna-
se fator favoravel a adesdo aos antirretrovirais.

Os entrevistados demonstraram que compreendem
a importancia do uso correto dos antirretrovirais, porém,
existem diversos fatores que influenciam o uso adequado
dessas medicagOes, levando, muitas vezes, ao abandono
do tratamento. Identificou-se que um dos motivos que
levam a tal atitude relaciona-se aos efeitos colaterais
dessas drogas, especialmente a alteragdo da imagem
corporal que pode caracterizar as pessoas soropositivas
como “aidéticos”, devido a lipodistrofia.

Diante desse contexto, é preciso elaborar estratégias
eficientes que orientem e aconselhem de forma que o
profissional possa avaliar, discutir e sensibilizar o individuo
sobre o viver com o HIV/AIDS em sua rotina diaria,
considerando as condicGes socioeconémicas e culturais
que possam impedir ou limitar o tratamento, para, entdo,
poder definir com esse sujeito meios que possam facilitar
o processo de adesdo terapéutica”.

Foi observado, ainda, que os sujeitos apresentaram
tendéncia para naturalizar o conviver com o HIV ao

declararem: passa a viver normalmente/“tiro de letra”/

tenho problema nenhum. Essas construgdes cognitivas
nao foram percebidas como fuga da situagdao, mas como
adaptacao e aceitacdo da soropositividade e do tratamento
com os antirretrovirais. As falas foram complementadas
com a realidade didria no que diz respeito aos cuidados
necessarios para viver bem e, consequentemente, diminuir
a vulnerabilidade ao adoecimento. Tal conjetura sugere
que os entrevistados estdo conscientes do tratamento,
considerando que seja para o resto da vida, semelhante a
uma doenca crénica, tal como a diabetes.

Percebe-se que esse processo de naturalizagdao vem
atrelado ao sucesso do tratamento. Porém, esse depende,
sobretudo, de disciplina e exige alguns cuidados, o que os
estimula a incorporar habitos saudaveis na rotina diaria,
como dormir cedo, alimentar bem, fazer exercicio fisico,
ndo beber, ndo fumar e manter alimentagdo balanceada.

Nota-se que a religido e a fé fazem parte da vida
cotidiana da maioria dos sujeitos estudados e se
apresentam como amparo e suporte para o enfrentamento
e a aceitagao da soropositividade, bem como em relagao
a forma de encarar a realidade cotidiana, inclusive no
convivio social. Porém, destaca-se que, muitas vezes,
a religido pode leva-los a desistir da terapéutica por
acreditarem que estdo ou ficardo curados.

O enfrentamento cotidiano, experienciado pelos
sujeitos que convivem com o HIV

Parte dessa categoria foi moldada atrelada aos temas
sentimentos negativos, relacionados a AIDS e a AIDS
relacionada a morte. Os demais trazem uma dimensdo
pratica desses sentimentos, como o medo da rejeicdo, da
AIDS e da morte, a depressao, eu queria me matar, falta
de esperancga, vivia chorando e depressao, dentre outros.
Foi observado que o primeiro impacto do diagnéstico para
os sujeitos foi a relacdo direta da AIDS com a morte.
Para eles, a AIDS era o fim e aquele resultado positivo
representava a sua sentenca fatal. Porém, a fala seguinte
desmistifica a AIDS como morte. No inicio foi um monstro,
assim que eu pensava que ia me matar de imediato, depois fui
vendo que ndo é nada disso (sujeito 7). Portanto, observa-se
a tendéncia de representacdo da AIDS ligada a vida e a
novas perspectivas, superando, ao menos parcialmente, a
sua representagao como morte.

A representacdo de morte iminente estd presente no
momento do diagnostico, considerando que seja o instante
de confrontagdo com a situagdo fronteirica entre a vida e
a morte. Apds o contato com os profissionais de saude
e outras pessoas soropositivas, associado a auséncia de
sintomas da doenga, a morte deixa de ser tdo imediata
como imaginavams19),

Contudo, a confirmacdao da
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fragilidade da vida torna-se o centro de tudo, pois ndo se
sabe como agir e essa confrontagdo com uma realidade,
nao concreta, pode gerar muito sofrimento. O sofrimento
torna-se real quando esse sujeito se depara com uma
realidade irreversivel, pois a AIDS ndo tem cura, o que
determina sentimentos negativos centralizados no medo
da AIDS, da morte e da rejeicdo, bem como ligados a
outros sentimentos, como angustia e tristeza.

Diante desse contexto, constataram-se diversas
maneiras de as pessoas soropositivas encararem a
existéncia depois do HIV, assim como as expectativas de
vida frente a sindrome. Dentre essas, o grupo declarou
necessario buscar informagGes sobre o HIV/AIDS, apds
o diagndstico. Nota-se que € um mundo novo, do qual
esses sujeitos passaram a fazer parte, conhecer sobre
a doenga bem como compreender como o tratamento
contribui para o processo de aceitagdao e superagao dos
diversos medos (como o da morte), experienciados nos
primeiros momentos apo6s o diagndstico, organizando
a vida cotidiana. Nesse sentido, é importante, para
eles, compreenderem sobre seu estado atual, o que é
um facilitador no desenvolvimento de habilidades para
administrar o autocuidado no contexto de sua rotina
didria, de forma consciente, principalmente no processo
da adesdo aos antirretrovirais.

Percebeu-se, também, nas falas temas, relacionadas
a rede social de apoio, como familia, parceiro(a) e amigos
que sdo elos importantes na construgdo de um cotidiano
solidario e solicito. Para as pessoas que convivem com o
HIV/AIDS, esses amigos (normalmente os mais intimos)
ndo tém atitudes preconceituosas, procuram ajudar
ou simplesmente os aceitam sem julgamento prévio.
Destaca-se que apenas 20% dos participantes relataram
suporte da familia, apos a revelacdo soroldgica. Entende-
se que o apoio, tanto dos familiares como dos amigos, é
essencial para o enfrentamento e a superacdo da doenca,
sobretudo no processo da adeséo.

Consideragoes finais

Os resultados mostram complexa representagdo
social acerca da AIDS e sua influéncia no cotidiano dos
individuos soropositivos, notadamente no processo de
insergao grupal, de integragdo social, de estigmatizagao,
de adesdo a terapéutica e no de viver com o virus e/ou a
sindrome. Essa representacdo, longe de ser apenas uma
reconstrucdo imaginaria acerca de um objeto, apresenta-
se como um modulador da realidade vivida e um operador
das situagOes enfrentadas.

Observa-se, ainda, como a vulnerabilidade relaciona-

se a questdes objetivas, como o acesso a informacao,
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por exemplo, e a subjetivas, o empoderamento pessoal
frente a situagdes sociais e culturais. Essa construgdo
apresenta-se como pecga chave para o enfrentamento da
epidemia, tanto no que tange a construcGes de politicas
que abranjam essa subjetividade, produzindo impacto em
decisGes individuais e intimas, bem como no repasse de
informagdes que ndo sé sejam verdadeiras do ponto de
vista cientifico, mas que, também, facam sentido para os
sujeitos e apresentem aderéncias ao seu cotidiano.

A compreensdo, por parte do enfermeiro, do

conteudo dessa representacdo, assim como de sua
dinamicidade, permitird que suas agdes, especialmente
aquelas educativas, possuam maior pertinéncia a vida
e ao cotidiano dos individuos soropositivos. Acredita-
se nisso, especialmente pelo fato de o ser humano nao
viver exclusivamente de sua capacidade racional, mas,
principalmente, influenciado por sua visdo de mundo e

compreensdo simbdlica dos fatos.
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