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RESUMO 
 
A aderência ao tratamento antiretroviral é uma prioridade dentro da assistência a 
pessoas infectadas pelo HIV. Com a intenção de contribuir para melhorar o 
entendimento desse processo, realizei pesquisa clínico-qualitativa entrevistando 29 
usuários de antiretrovirais. Trabalhei essas entrevistas pela técnica de análise do 
conteúdo temático, à luz da fenomenologia, da filosofia existencialista e da psicanálise. 
O diagnóstico da infecção pelo HIV representou um estigma que afetou profundamente 
a percepção existencial dos sujeitos, obrigando-os a estruturar uma nova conexão com a 
vida. Para isto, essas pessoas mobilizaram sua personalidade, sua consciência corporal, 
sua forma de interação com a sociedade, sua intimidade e o tratamento antiretroviral. 
Nessa nova conexão, os heterossexuais não conseguiram reajustar o sexo à existência. 
Esse achado indica que é preciso pesquisar mais sobre as representações da infecção 
pelo HIV relacionadas ao sexo. Por outro lado, a aderência terapêutica representou a 
própria angústia existencial. Mostrou-se como um processo difícil, porém, 
potencialmente gratificante, a depender do próprio portador do HIV. O apoio necessário 
à sua elaboração pode vir do ambiente e/ou da assistência. Para que os profissionais que 
cuidam de pessoas infectadas por esse vírus consigam ajudar seus pacientes a se 
tornarem dedicados à terapêutica contra o mesmo, é necessário que compreendam o 
fenômeno existencial representado por esta infecção e seu tratamento, e incorporem tal 
compreensão à sua prática. 
 
 
 
Palavras-chave: Síndrome de imunodeficiência adquirida/psicologia; Infecções por 
HIV/psicologia; Terapia antiretroviral de alta atividade/psicologia; Aceitação pelo 
paciente de cuidados de saúde/psicologia; Existencialismo. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

ABSTRACT 
 

The adherence to antiretroviral treatment is a priority inside of the attendance to 
infected people by HIV. With the intention of contributing to improve the understanding 
of that process, I accomplished clinical-qualitative research interviewing 29 
antiretroviral users. I worked those interviews for the technique of analysis of the 
thematic content, to the light of the phenomenology, existentialist philosophy and 
psychoanalysis. The infection’s diagnosis for HIV represented a stigma that affected the 
people’s existential perception deeply, forcing them to structure a new connection with 
life. For this, those individuals mobilized its personality, its corporal conscience, its 
interaction form with society, its intimacy and the antiretroviral treatment. In this new 
connection, the heterosexual ones didn’t get to readjust the sex to the existence. That 
discovery indicates that is necessary to research more about the infection’s 
representations for HIV related to the sex. On the other hand, the therapeutic adherence 
represented the own existential anguish. It was shown as a difficult process, even so, 
potentially gratifying, to depend of the own HIV carrier. The necessary support to its 
elaboration can come from the environment and/or of the attendance. So that the 
professionals that take care of infected people by that virus get to help its patients to be 
dedicated to the therapeutics against the same, it is necessary that understand the 
existential phenomenon represented by this infection and is treatment, and incorporate 
such understanding to its practice. 
 
 
 

   
Key-Words: Acquired immunodeficiency syndrome/psychology; HIV 
Infections/psychology; High activity anti-retroviral therapy/psychology; acceptance for 
the patient of  health cares/psychology; Existentialism.   

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

RESUMEN 
 
La adhesión al tratamiento  antiretroviral es una prioridad dentro de la asistencia a las 
personas infectadas por HIV. Con la intención de contribuir para mejorar la 
comprensión de ese proceso, yo logré investigación clínico-cualitativa entrevistando 29 
usuarios de medicaciones contra ese vírus. Yo trabajé esas entrevistas por la técnica de 
análisis del contenido temático, a la luz de la fenomenología, filosofía existencialista y 
psicoanálisis. El diagnóstico de la infección por HIV representó un estigma que afectó 
profundamente la percepción existencial de las personas y les obligó a estructurar una 
nueva conexión con la vida. Para esto, esos individuos movilizaron su personalidad, su 
conciencia corpórea, su forma de interacción con la sociedad, su intimidad y el 
tratamiento antiretroviral. En esta nueva conexión, los heterosexuales no consiguieron 
reajustar el sexo a la existencia. Ese descubrimiento indica que es necesario investigar 
más sobre las representaciones de la infección por HIV relacionadas al sexo. Por otro 
lado, la adhesión terapéutica representó la propia angustia existencial. Se mostró como 
un proceso difícil, pero, potencialmente gratificante, a depender del propio portador del 
HIV. El apoyo necesario a su elaboración puede venir del ambiente y/o de la asistencia. 
Para que los profesionales que cuidan de personas infectadas por ese virus consigan 
ayudar sus pacientes a dedicarse al terapéutica contra el mismo, es necesario que 
comprendan el fenómeno existencial representado por esta infección y su tratamiento, y 
incorporen tal comprensón a su práctica.   
 
     
     
Palabras-llave: Síndrome del imunodeficiencia adquirida/psicología; Infecciones por 
HIV/psicología; terapia antiretroviral de alta actividad/psicología; Aceptación por el 
paciente de cuidados de salud/psicología; Existencialismo.     
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1 INTRODUÇÃO 

 

É grande o número de pesquisas básicas e clínicas sobre a infecção pelo HIV, 

interessadas em reduzir as conseqüências orgânicas e sociais deste agravo. Tais 

pesquisas cobrem, mais freqüentemente, aspectos técnicos de natureza epidemiológica, 

bioquímica, celular, imunológica, farmacológica e genética. 

Enquanto isso, um menor número de pesquisas é dedicado à tentativa de 

entender as representações da infecção pelo HIV (CARDOSO & ARRUDA, 2004). 

Nesse contexto, emerge a importância da dedicação do paciente ao tratamento 

antiretroviral. A terapia farmacológica é o melhor recurso que existe para controlar 

clínica e epidemiologicamente o HIV/AIDS. Porém, só tem efeito se o paciente for 

observante à terapêutica. 

Todavia, essa observância é um fenômeno complexo. Existem significados e 

representações sócio-existenciais muito influentes na construção do processo de 

aderência ao tratamento antiretroviral. 

A proposta deste trabalho de metodologia clínico-qualitativa é ajudar a 

compreender essa construção, estudando relatos sobre a vida na condição de portador do 

HIV aderente ao tratamento, feitos por pessoas que têm tal experiência. 
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2 OBJETIVOS 
 

2.1 GERAL. 

 

Conhecer valores e percepções etno-fenomenológicas frente à infecção pelo HIV 

e ao uso de medicação antiretroviral, de pessoas que tem a necessidade desse tipo de 

tratamento, na tentativa de colaborar para a compreensão da observância terapêutica 

contra o HIV. 

 

2.2 ESPECÍFICOS. 

 

a) discorrer sobre o contexto existencial de pessoas infectadas pelo HIV, 

descrito por elas mesmas, segundo seus próprios sentimentos e percepções; 

b) decodificar, nesse contexto, os significados e as representações da infecção 

pelo HIV, o impacto do diagnóstico desta infecção, a reação dos infectados e 

a significação dada ao tratamento aniretroviral; 

c) identificar elementos que possam estar influenciando a decisão das pessoas a 

favor da aderência ao tratamento antiretroviral; 

d) propor argumentos, para a abordagem de pessoas sob prescrição de 

antiretrovirais, que compreendam o fenômeno existencial em torno da 

adesão terapêutica; 

e) identificar alguma lacuna no conhecimento desta matéria, merecedora de 

uma exploração mais aprofundada. 
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3  REVISÃO DA LITERATURA 

 

3.1 GENERALIDADES HISTÓRICAS, EPIDEMIOLÓGICAS E SOCIAIS SOBRE O 

HIV E A AIDS. 

 

O HIV é o retrovírus causador da síndrome da imunodeficiência humana 

adquirida (AIDS), transmissível por vias sexual, vertical e sangüínea. Sua principal 

patogenia consiste em destruir e desregular o sistema imunológico da pessoa por ele 

infectada, efeito da sua incessante replicação, a ponto de deixar o indivíduo incapaz de 

uma resposta imune que lhe permita manter a sobrevivência. Quando o infectado passa 

a desenvolver infecções e tumores, antes impedidos ou controlados por um sistema 

imunológico competente, diz-se que a pessoa está afetada pela AIDS (BLATTNER, 

1991, p. 2340; HINRICHSEN, 2005, p. 835-6). 

Sem tratamento adequado, mais de 84% das pessoas que contraem o HIV evolui 

para AIDS em menos de vinte anos, e morrem (HINRICHSEN, op. cit., p. 841). 

Segundo Paulino (1989); Sato, Chin & Mann (1989), no início da pandemia de 

HIV/AIDS (começo da década de 1970), a Organização Mundial de Saúde (OMS) 

classificou a forma de transmissão do HIV em padrões I, II e III. Esses autores 

esclareceram, ainda, que, cronologicamente, surgiu primeiro o padrão II. Nesse padrão, 

a transmissão do HIV ocorre predominantemente entre heterossexuais envolvidos em 

práticas sexuais promíscuas na faixa etária dos 20 aos 40 anos, o qual foi observado na 

África e no Caribe na razão homem/mulher de 1,1/1,0. 

Posteriormente, a partir da Europa Ocidental, América do Norte (principalmente 

Estados Unidos), América do Sul (Brasil), Austrália e Nova Zelândia, os pesquisadores 

descreveram o surgimento do Padrão I, coincidente com a expansão do Padrão II, em 

que a transmissão do HIV predomina entre homo e bissexuais masculinos e usuários de 

drogas ilícitas injetáveis (PAULINO, op. cit.; SATO, CHIN & MANN, op. cit.). 

Para o Brasil e México, tais autores descreveram uma maior proporção de 

participação dos bissexuais entre os infectados, em comparação com as outras áreas em 

Padrão I (Idem). 

Finalmente foi descrito o Padrão III, o qual surgiu na década de 1980. Neste, a 

propagação do HIV é maior entre pessoas com múltiplos parceiros sexuais, homo ou 

heterossexuais. Embora com baixa prevalência populacional da infecção, mesmo nesses 

grupos de risco, o referido padrão ocorreu principalmente na Ásia, Pacífico Sul (exceto 
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Austrália e Nova Zelândia, estes em Padrão I), Oriente Médio, Europa Oriental e em 

algumas áreas rurais das Américas (PAULINO, 1989; SATO, CHIN & MANN, 1989). 

A FIG. 1 ilustra a distribuição geográfica mundial desses padrões.  

 

 

 
Figura 1 - Distribuição mundial do perfil de transmissibilidade do vírus da 
imunodeficiência humana, por grandes regiões, segundo as classes de 
padrões definidos pela Organização Mundial da Saúde quando do início da 
pandemia, nas décadas de 1970 e 1980. 

 
Fonte:  SATO, P. A.; CHIN, J.; MANN, J. M.  Review of AIDS  and  HIV infection:  global    

epidemiology and statistics.  AIDS,  Geneva,  p. 1S301-1S307, 1989.  Supplementum  3. 
 

Segundo Guimarães & Castilho (1993, p. 101), em 1980 foi detectado o primeiro 

caso de AIDS no Brasil. Em 1982 foram notificados mais cinco casos afetando 

homossexuais no Estado de São Paulo, conforme divulgado pela Coordenação Nacional 

de DST e AIDS do Ministério da Saúde (BRASIL, 1998, p. 13); Guimarães & Castilho 

(op. cit.). Segundo Paulino (op. cit.), em 1986 foi notificado o primeiro caso em Minas 

Gerais. 

Conforme demonstrado por Quinn (1995); Mann & Tarantola (1998), a partir de 

1989 observou-se uma estabilização no número de casos de HIV dentro da Europa e 

Estados Unidos, onde houve redução proporcional sobre o total de infectados no 

planeta. Os autores observaram a mesma tendência no leste asiático e na América 

  Padrão I               Padrão I/II               Padrão II              Padrão III 
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Latina. Porém, nesta última localidade havia maior número de casos do que nos países 

desenvolvidos, e menor número que na África e na Ásia (Idem).  

Esses pesquisadores assinalaram, ainda, que, na África, segundo continente com 

maior quantidade de infectados pelo HIV no mundo, esse número continuou crescendo, 

assim como na Ásia Central e Ocidental. Neste continente houve uma elevação rápida e 

vertiginosa da quantidade de infectados. Portanto, essas regiões concentram o maior 

número absoluto de pessoas infectadas pelo HIV (QUINN, 1995; MANN & 

TARANTOLA, 1998). 

Segundo vários especialistas, esse perfil de distribuição da infecção pelo HIV 

correlaciona-se com o início da epidemia em cada localidade, com a época de 

implementação e aperfeiçoamento do sistema local de vigilância epidemiológica, com a 

oportunidade de controle epidêmico, com o número de habitantes em cada continente e 

com a vulnerabilidade da população de cada país ou região (CAHN et al., 2000; DE 

COCK & WEISS, 2000; MANN & TARANTOLA, op. cit.; PARKER & CAMARGO 

Jr., 2000; QUINN, op. cit.; STONEBURNER, 1994).  

Sendo assim, Mann & Tarantola (op. cit.) defenderam a existência de uma 

relação direta entre o perfil clínico e epidemiológico do HIV/AIDS e o padrão sócio-

econômico da população afetada, argumentando que o modelo de garantia de direitos 

individuais e coletivos influencia o perfil de apresentação clínica e epidemiológica do 

HIV e da AIDS. 

Ainda segundo esses, e também outros autores, mais de 30 milhões de pessoas 

estavam infectadas pelo HIV/AIDS no mundo ao final dos anos 90. Destas, mais de 

90% residiam em nações subdesenvolvidas, e 40% eram mulheres. Metade dos adultos 

que adquiriam o HIV naquela época tinha entre 15 e 24 anos de idade (MANN & 

TARANTOLA, op. cit.; STRATIGOS & TZALA, 2000). Contudo, mais de 90% dos 

recursos econômicos disponíveis ao controle desse agravo estava em poder do mundo 

desenvolvido (MANN & TARANTOLA, op. cit.). 

Atualizando esses dados segundo as estimativas do Programa Conjunto das 

Nações Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS), 40,3 milhões de pessoas já estariam 

vivendo infectadas pelo HIV ao final de 2005. Destes, 38 milhões eram adultos, e 17,5 

milhões eram mulheres (OMS, 2005, p. 1). 

Conforme divulgado pela OMS, a proporção de mulheres entre os adultos 

infectados, que vinha crescendo até então, estabilizou-se na faixa dos 47% e 46% entre 

os anos de 2003 e 2005, respectivamente. Entretanto, esse indicador era muito diferente 
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entre países ricos e países pobres. Na América do Norte, 25% dos adultos infectados 

eram, ao final de 2005, mulheres. Nessa mesma época, tal proporção chegava a 57% na 

África subsaariana, onde até 30% das gestantes poderiam estar infectadas pelo HIV 

(OMS, 2005, p. 4). 

O número de novas infecções na América do Norte era 74 vezes menor que na 

África subsaariana, e a prevalência da infecção em adultos era dez vezes maior neste 

continente (OMS, op. cit., p. 4). 

Vários autores destacaram que, nas décadas de 1980 e 1990, a AIDS foi citada 

entre as primeiras causas de morte entre adultos jovens, a ponto de repercutir na 

estrutura etária de determinados povos. Esse fato foi observado principalmente onde o 

acesso ao recurso terapêutico era limitado ou ausente. Nessas populações, chegou-se a 

reduzir a expectativa de vida, a fecundidade - devido à morte de mulheres em idade 

reprodutiva - e a produtividade econômica (GAYLIN & KATES, 1997; KELLY, 1992-

1993; STRATIGOS 7 TZALA, 2000). 

Morgado et al. (2000) assinalaram que, em algumas localidades do planeta, 

muito do que foi feito para combater a mortalidade infantil deixou de atingir seu 

objetivo epidemiológico devido à transmissão vertical do HIV. 

Esses autores comentaram também, que a morte precoce de pais e mães com 

AIDS, cujos filhos eram ainda crianças e dependentes, principalmente em comunidades 

socialmente prejudicadas, construiu preocupantes coortes de órfãos, retroalimentando 

este já grave problema social (Idem). 

Por outro lado, Mann (1992) observou que as primeiras duas décadas da 

pandemia de HIV/AIDS foi um período em que intensas e rápidas modificações 

epidemiológicas aconteceram em torno desse agravo, paralelamente ao alcance de 

importantes progressos na abordagem clínica, na condução propedêutica e na 

terapêutica do mesmo. Segundo esse autor, tais modificações epidemiológicas e 

progressos científicos provocaram significativas variações nas formas de expressão do 

HIV/AIDS entre os lugares e entre as pessoas ao longo do tempo, além de alterarem 

substancialmente o perfil de morbi-mortalidade de humanos pelo mundo afora. 

A esse respeito, outros autores argumentaram que tais mudanças conseguiram 

também subverter padrões éticos, sociais e comportamentais, suscitando uma verdadeira 

convulsão no pensamento e nas práticas de muitas pessoas. Assinalaram, ainda, que essa 

subversão motivou reflexões sobre a vida e a morte, as quais interferiram sobre valores 

e princípios ideológicos presentes no inconsciente individual e coletivo (GALVÃO, 
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1992; PARKER, TERTO Jr. & RAXACH, 2000).  

Segundo Parker, Terto Jr. & Raxach (op. cit.), a partir dessas reflexões, emergiu 

um importante debate antropológico, social e econômico sobre cenários injustos de 

convivência individual, coletiva, comunitária ou internacional, anteriormente omissos e 

tolerados, que, entretanto, foram denunciados pela presença do HIV/AIDS.  

No tocante à morbidade específica, consta na literatura que, quando essa 

pandemia começou, acreditava-se que os pacientes imunodeprimidos, devido à infecção 

pelo HIV, sofriam mais freqüentemente de infecções fúngicas, virais, micobacterianas e 

de neoplasias, em função da deficiência imunológica celular na presença de uma 

imunidade humoral aparentemente satisfatória. Entretanto, observou-se, mais tarde, que 

pacientes com AIDS tinham também uma incidência elevada de infecções bacterianas, 

as quais eram de caráter mais prolongado e recorrente. Reconheceu-se, pois, a presença 

de um perfil de morbidade específico relacionado à patogenicidade intrínseca do vírus 

da imunodeficiência humana, paralelamente à ocorrência de determinadas infecções 

oportunistas, conseqüente à imunodepressão associada à imunodesregulação 

(MASUKAWA & BARONE, 1996). 

Porém, Cahn et al. (2000) observaram que a referida morbidade também pode 

resultar de vários outros aspectos não biológicos, entre os quais, destacaram o padrão de 

assistência clínica e epidemiológica a que tem acesso a população afetada, e o perfil de 

doenças regionais dos lugares onde a AIDS acontece.  

Esses autores explicaram que, quando as pessoas têm acesso ao diagnóstico 

precoce, a medidas preventivas, a cuidados médicos e recursos terapêuticos adequados, 

os agravos regionais perdem proporcionalmente importância no contexto da morbidade 

relacionada ao HIV (Idem). 

Ao condensar essas observações, Forysth (2000) concluiu que o padrão de 

morbidade por AIDS depende, basicamente, da qualidade e da cobertura epidemiológica 

e assistencial-terapêutica prestada aos portadores do HIV. 

Malta et al. (2005) confirmaram esse argumento exemplificando o modelo 

brasileiro de controle do HIV/AIDS que conseguiu reduzir à metade o número de 

pessoas portadoras do vírus em relação às estimativas projetadas pelo banco mundial 

para o ano de 2005, assim como diminuiu a morbi-mortalidade respectivamente 

relacionada. Esses autores ressaltaram ainda que este modelo balizou-se em estratégias 

assistenciais que priorizaram o acesso das pessoas infectadas ao tratamento 

antiretroviral por meio de uma organização vertical das ações destinadas a este fim, 
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porém, motivada por pressões sociais organizadas.  

Outro exemplo, que confirmou o argumento de Forysth (2000), foi apresentado 

por Van de Perre (1995); Grant & De Cock (1998) ao observarem que o padrão de 

morbidade por HIV/AIDS em países desenvolvidos compõe-se por limitada variedade 

de ocorrências, com restrição a quadros concretamente oportunistas. Esses autores 

acrescentaram, também, que, nos países não desenvolvidos, o que se percebeu foi uma 

intensificação da morbidade regional devido à presença do HIV/AIDS, diversificando 

seu espectro nosológico pela inclusão de complicações não necessariamente 

oportunistas. 

Segundo Van de Perre (op. cit.), um dos marcadores dessa diferença foi a maior 

sobrevida dos indivíduos infectados pelo HIV em países desenvolvidos, cuja morbidade 

e causa específica de mortalidade se restringiram a doenças características de fases 

muito avançadas ou tardias da infecção. 

Em reforço a esses argumentos de que os problemas sócio-econômicos 

interferem decisivamente em todas as fases da assistência aos indivíduos com 

HIV/AIDS, assim como o perfil de circulação de patógenos específicos dentro de cada 

comunidade, Grant, Djomand & De Cock (1997) destacaram que o período de 

incubação do HIV é mais curto em regiões miseráveis, em comparação com regiões 

desenvolvidas, enquanto a sobrevida dos doentes com AIDS, também é mais curta em 

países pobres. 

Ainda em referência às particularidades de cada contexto em que o HIV/AIDS 

se desenvolveu, alguns autores assinalaram que significações e representações étnicas e 

de gênero também têm grande influência nos perfis específicos de transmissão do HIV e 

de morbi-mortalidade por AIDS em cada comunidade (CAHN et al., 2000; GRANT & 

DE COCK, op. cit.; PIERRE & FOURNIER, 1999; VAN DE PERRE, op. cit.).   

De acordo com Grant & De Cock (op. cit.) nas regiões onde a transmissão do 

HIV se dá mais freqüentemente por prática homossexual, é maior a ocorrência de 

Sarcoma de Kaposi, por exemplo. Por outro lado, nas regiões onde o comportamento 

heterossexual ou o uso de drogas injetáveis é o fator de transmissibilidade mais comum, 

são mais freqüentes a tuberculose e outras infecções bacterianas. Entretanto, tais 

aspectos foram influenciados pelo perfil epidemiológico de circulação de patógenos 

específicos.  

Esses autores destacaram, portanto, que a forma de transmissão do HIV, estando 

relacionada ao modelo de organização cultural e de relações sociais, torna-se, também, 
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um fator diferenciador da morbidade por AIDS (GRANT & DE COCK, 1998). 

Devido a isso, vários pesquisadores passaram a defender a idéia de que a 

abordagem da morbidade devida à AIDS necessita ser particularizada de acordo com 

cada situação local (CAHN et al., 2000; GRANT & DE COCK, 1998; PIERRE & 

FOURNIER, 1999). 

Sendo assim, é importante comparar a epidemiologia do HIV/AIDS entre as 

várias localidades afetadas para melhor compreensão da pandemia. Entretanto, Grant & 

De Cock (op. cit.) evidenciaram dificuldades para correlacionar a morbidade por AIDS 

entre as diversas regiões do planeta devido a diferenças metodológicas utilizadas para o 

levantamento regional, e a particularidades quanto à cobertura epidemiológica e 

assistencial, que também diferiu entre os povos e nações quanto à qualidade da geração 

das informações e provimento de recursos.  

  

3.2 ASPECTOS PRÁTICOS DO TRATAMENTO ANTIRETROVIRAL NO BRASIL. 

 

Segundo Morgado et al. (2000), a distribuição de antiretrovirais, em regime de 

poliquimioterapia, teve início, no Brasil, em 1996. Atualmente, o Ministério da Saúde 

disponibiliza dezesseis medicamentos específicos para o tratamento de supressão do 

HIV (QUADRO 1). Esses medicamentos, na maioria das vezes, são utilizados em 

associações tríplices ou quádruplas, sinérgicas ou aditivas, prescritas segundo critérios 

clínicos, epidemiológicos e laboratoriais (BRASIL, 2006). 

 

Inibidores da transcriptase 
reversa, análogos de 

nucleosídeos e nucleotídeos. 

Inibidores da transcriptase 
reversa, não análogos de 

nucleosídeos. 

 
Inibidores da 

protease. 

 
Inibidor da 

fusão. 
 

Abacavir 
 

Efavirenz 
 

Amprenavir 
 

Enfuvirtida 
Didanosina Nevirapina Atazanavir  
Estavudina  Indinavir  
Lamivudina  Lopinavir  
Tenofovir  Nelfinavir  

Zidovudina  Ritonavir  
  Saquinavir  

 
Quadro 1 - Antiretrovirais disponíveis na rede pública, para uso clínico no Brasil, 
no primeiro semestre de 2006. 
 
Fonte: BRASIL. Ministério da Saúde. Secretaria de Vigilância à Saúde. Programa Nacional de DST e 

Aids. Recomendações para terapia anti-retroviral em adultos e adolescentes infectados pelo HIV 
2006.  Brasília: Ministério da Saúde, 2006. 85p. Versão preliminar. 
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Em se tratando de adultos não gestantes, o início da terapia antiretroviral, 

segundo o Ministério da Saúde (BRASIL, 2006), é indicado:  

a) para aquelas pessoas que apresentam sintomatologia delatora de imunode- 

pressão relacionada ao HIV (QUADRO 2), independentemente dos níveis de 

linfócitos CD4;   

b) para aquelas com contagem de linfócitos CD4 menor que 200 células por 

milímetro cúbico de sangue, independentemente de estarem com alguma 

manifestação clínica de imunodepressão. 
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01 Perda de peso maior que 10% do peso corporal habitual; 
02 Diarréia crônica sem etiologia definida, com duração de mais de 1 mês; 
03 Febre (intermitente ou constante), sem etiologia definida, por mais de 1 mês; 
04 Linfadenopatia (maior ou igual a 1cm, em dois ou mais sítios extra-inguinais, por mais de 

vinte e nove dias); 
05 Dermatite persistente; 
06 Anemia (hematócrito menor que 30% em homens, menor que 25% em mulheres); 
07 Linfopenia (menor que 1000/mm3), plaquetopenia (menor que 100000/mm3); 
08 Candidíase oral, esofágica, vaginal recorrente, de traquéia, de brônquios ou de pulmões; 
09 Leucoplasia pilosa oral; 
10 Herpes zoster (antes dos 60 anos); 
11 Infecções recorrentes do trato respiratório (pneumonia, sinusite); 
12 Criptococose extrapulmonar; 
13 Criptosporidiose com diarréia persistente, por mais de um mês; 
14 Doença por citomegalovírus, de um órgão que não seja o fígado, o baço ou linfonodos; 
15 Histoplasmose extrapulmonar disseminada; 
16 Infecção pelo vírus herpes simples, com acometimento mucocutâneo, por mais de um mês, 

ou visceral de qualquer duração; 
17 Isosporíase com diarréia persistente, por mais de um mês; 
18 Leishmaniose visceral em adulto; 
19 Leucoencefalopatia multifocal progressiva; 
20 Linfoma primário do cérebro; 
21 Micobacteriose atípica disseminada; 
22 Outros linfomas não-Hodgkin de células B; 
23 Pneumonia por Pneumocystis jiroveci (carinii); 
24 Reativação da doença de Chagas (miocardite e/ou meningoencefalite); 
25 Sarcoma de Kaposi; 
26 Sepse recorrente por salmonela não tifoídica; 
27 Toxoplasmose cerebral; 
28 Tuberculose extrapulmonar ou disseminada; 
29 Carcinoma invasivo do cérvix; 
30 Carcinoma ano-retal invasivo; 
31 Paracoccidioidomicose disseminada. 

 
Quadro 2 - Manifestações clínicas de imunodeficiência em pacientes com diagnóstico 
de infecção pelo HIV. 

 
Fonte: BRASIL. Ministério da Saúde. Secretaria de Vigilância à Saúde. Programa Nacional de DST e 

Aids. Recomendações para terapia anti-retroviral em adultos e adolescentes infectados pelo HIV 
2006.  Brasília: Ministério da Saúde, 2006. 85p. Versão preliminar. 

 

Vale esclarecer que, linfócitos CD4 são células componentes do sistema 

imunológico humano. A ação replicativa do HIV no organismo depleta numericamente 

estas células. Esse é o efeito patogênico mais importante e de maior repercussão clínica. 

A concentração ideal de linfócitos CD4 deverá estar acima de 500 células por mm3 de 

sangue. Abaixo de 200 células/mm3, o indivíduo é considerado portador de grave 

comprometimento da sua capacidade de resposta imunológica (BRASIL, 2004; 

HINRICHSEN, 2005). 

A ação dos medicamentos consiste na intensa supressão da replicação do HIV. 
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Tal efeito reduz o dano celular, especialmente sobre os linfócitos CD4, conferindo ao 

organismo a oportunidade de repovoar-se com essas células. Conseqüentemente, 

recupera-se, e se mantém, uma integridade imunológica suficiente à saúde corporal do 

indivíduo, sem, contudo, conseguir que o HIV seja eliminado do organismo (BRASIL, 

2004; FIGUEIREDO et al., 2001; KANAI & CAMARGO, 2002; LEITE et al., 2002). 

Entretanto, segundo o Ministério da Saúde (BRASIL, 2004), para que essa saúde 

seja alcançada, é necessário que o usuário de antiretrovirais:  

a) incorpore a posologia dos medicamentos à sua rotina;  

b) siga de maneira rigorosa, regular e contínua a prescrição médica;  

c) receba acompanhamento médico para o resto da vida;  

d) tolere ou supere potenciais efeitos colaterais;  

e) adapte-se a determinados regimes dietéticos; 

f) seja observado em relação a interações medicamentosas;  

g) enfrente o potencial de desenvolvimento de resistência viral, com a conse- 

qüente necessidade de troca do esquema terapêutico e de novas adaptações ao 

protocolo terapêutico alternativo. 

Segundo Perno et al. (2002), se uma falência terapêutica ocorrer, haverá o 

retorno da replicação viral a níveis que reconduzem o indivíduo à trajetória da 

destruição inexorável do seu sistema imunológico. 

Diante desses aspectos, o Ministério da Saúde destacou que a terapêutica da 

síndrome da imunodeficiência humana adquirida é um campo complexo e dinâmico, e 

alertou para o fato de que “a resistência viral, a toxicidade das drogas e a necessidade de 

alta adesão ao tratamento, ainda permanecem como importantes barreiras ao sucesso 

prolongado da terapia” (BRASIL, 2004, p. 10).  

Entretanto, a utilização da terapia antiretroviral de alta potência por grande 

contingente de pessoas infectadas pelo HIV, é o que melhora o perfil de morbi-

mortalidade por AIDS (Idem). 

De acordo com Brito, Castilho & Szwarcwald (2000), o tratamento antiretroviral 

melhora a qualidade de vida do indivíduo, do ponto de vista orgânico, e aumenta o 

tempo de sua existência. Entretanto, a atividade replicativa do HIV é extremamente 

voraz e complexa. Durante esse processo, ocorrem alterações estruturais no vírus que 

podem proporcioná-lo escapar-se da ação dos medicamentos. A associação estratégica 

de fármacos para uso rigoroso, regular e contínuo, por parte dos infectados, é a tática 

disponível para a supressão persistente da atividade reprodutiva do HIV no organismo 
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(BRASIL, 2006). Portanto, a não utilização sistemática dos medicamentos conduzirá o 

indivíduo infectado à morte por doenças oportunistas (PERNO et al, 2002; VITÓRIA, 

2004). 

  

3.3  A PROBLEMÁTICA DA  ADERÊNCIA  AO TRATAMENTO  ANTIRETROVI - 

RAL. 

 

3.3.1 Critérios para a definição de aderência terapêutica. 

 

De acordo com as considerações de Kanai & Camargo (2002), considera-se 

aderente ao tratamento, aquele indivíduo que faz um uso ininterrupto e posologicamente 

preciso da terapêutica prescrita. Esses autores assinalaram, ainda, que esse uso não se 

limita à ingestão dos medicamentos conforme os horários estabelecidos, mas estende-se 

aos demais cuidados e orientações coadjuvantes da ação dos fármacos.  

Outro critério que afirma que o paciente é aderente ao tratamento antiretroviral, 

segundo o Ministério da Saúde (BRASIL, 2006, p. 7); Pinheiro et al. (2002), baseia-se 

na:  

a) recuperação clínica (o sujeito pára de apresentar infecções oportunistas);  

b) queda da replicação viral (em se tratando de adultos, “a carga viral se torna 

indetectável dentro de um período de seis meses, ou, no mínimo, seus valores 

se reduzem acima de 1 log ou 90% da carga viral inicial nas primeiras quatro 

a seis semanas; ou maior que 2 log ou 99%, após 12 a 16 semanas”);  

c) reconstituição imunológica (há elevação ou, no mínimo, suspensão da queda 

do número de linfócitos CD4) a partir do início do uso dos medicamentos. 

O encontro com o paciente, objetivando conferir o uso da medicação por meio 

de diversas técnicas de verificação do destino dado aos medicamentos prescritos e 

fornecidos, também é utilizado como critério de avaliação da aderência ao tratamento. 

Uma dessas técnicas, por exemplo, consiste em contabilizar os medicamentos 

fornecidos ao paciente e sua respectiva posologia, com o prazo do retorno do indivíduo 

à nova dispensação, com o fim de conferir o consumo de fármacos por unidade de 

tempo, segundo o critério de uso prescrito. Nesse caso, se o paciente for aderente, 

verifica-se coerência entre a quantidade de medicamentos fornecida e a quantidade 

consumida, segundo a posologia prescrita (BRASIL, 2003; KANAI & CAMARGO, 

2002; LEITE et al., 2002; PINHEIRO et. al., 2002).  
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Essa contabilidade, entretanto, segundo alguns autores, mesmo que 

matematicamente se mostre correta, não significa que o paciente tenha usado 

adequadamente os fármacos prescritos. Kanai & Camargo (op. cit.) comentaram que 

pode haver um extravio calculado dos medicamentos por atitude do próprio paciente. 

Assim, vários estudiosos têm considerado como aderentes, indivíduos que usam 

95% ou mais das doses dos medicamentos prescritos. O que pode variar de acordo com 

a metodologia utilizada para o cálculo (BRASIL, 2003; KANAI & CAMARGO, op. 

cit.; LEITE et al., op. cit.; PINHEIRO et. al., op. cit.). 

Outros pesquisadores propuseram conferir a aderência terapêutica por meio da 

dosagem dos níveis séricos da droga no organismo. Porém, reconhecendo que essa 

prática é operacionalmente onerosa, sugeriram o auto-relato do paciente como uma 

maneira suficientemente confiável e mais exeqüível. Entretanto, argumentaram que a 

percepção médica subjetiva de aderência terapêutica é tida como um método precário 

para identificar os pacientes que realmente são aderentes ao tratamento. Segundo a 

literatura, os médicos geralmente superestimam a aderência terapêutica, demonstrando 

baixa sensibilidade para perceberem a não observância dos pacientes à terapia 

(ESCAFFRE et al., 2000; FIGUEIREDO et al, 2001; GROSS et al., 2002; MILLER et 

al., 2002; PINHEIRO et al., op. cit.; VITÓRIA, 2004). 

Segundo Kanai & Camargo (op. cit.), a observação de efeitos colaterais 

previsíveis, devido ao uso de determinadas medicações, é também um critério que pode 

ser utilizado para avaliar a aderência do paciente ao tratamento antiretroviral, a exemplo 

da macrocitose que pode ser provocada pelo uso de zidovudina. Entretanto, esses 

autores argumentaram que, mesmo usando irregularmente a medicação, o paciente pode 

manifestar efeitos colaterais. 

Pelo visto, a literatura sugere diversas formas para avaliar a aderência 

terapêutica, mas, nenhuma delas garante a verdade. 

Sobre essa dificuldade, Kanai & Camargo (op. cit.) acrescentaram ainda, que, 

além da cronicidade da infecção, existem problemas pessoais e sociais que, também, 

podem dificultar a adesão ao tratamento. Sinalizaram, pois, que quem prescreve 

antiretrovirais precisa assumir que todos os pacientes podem, em algum momento, 

negligenciar a terapêutica. Essa idéia foi corroborada pelo Ministério da Saúde 

(BRASIL, 2003). 
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3.3.2 A importância e a contextualização da aderência ao tratamento antiretroviral. 

 

 Dentro da exposição feita até agora, destacaram-se os seguintes aspectos 

biológicos e epidemiológicos atribuídos ao uso regular da medicação antiretroviral: 

reduz morbi-mortalidade, melhora a qualidade física da vida e aumenta a sua duração, 

pressupõe um re-ordenamento do modo de viver, e reduz a transmissibilidade do vírus. 

Encontrei, também, na literatura, que o uso inadequado do tratamento pode ser 

mais deletério do que o não uso. Além disso, torna a relação custo-benefício do 

tratamento inviável (gera ônus tanto econômico quanto sócio-assistencial, sem um 

retorno clínico e epidemiológico satisfatoriamente correspondente) (BRASIL, 2004; 

GERBERT et al, 2000; LEITE et al., 2002; PERNO et al., 2002). 

Nesse contexto, reconheceu-se, ainda, que a causa mais freqüente de falha 

terapêutica é a não aderência do paciente ao tratamento (BRASIL, 2004; CARDOSO & 

ARRUDA, 2004; KANAI & CAMARGO, 2002; PINHEIRO et. al., 2002). Devido a 

isto, o Ministério da Saúde estabeleceu, como um dos critérios para se iniciar o 

tratamento antiretroviral, a adequada tomada de consciência, informação, desejo e 

decisão do paciente quanto ao uso correto da medicação, afirmando que “a terapia não 

deve ser iniciada até que os objetivos e a necessidade de adesão ao tratamento sejam 

entendidos e aceitos pelo paciente” (BRASIL, 2004, p. 17).  

Entretanto, Leite et al. (2002) observaram que, no Brasil, até 50% dos indivíduos 

tomou menos de 80% das doses dos medicamentos prescritos. 

 

3.3.3 A discussão vigente sobre os fatores relacionados à não aderência ao tratamento 

antiretroviral. 

 

Segundo Gerbert et al. (2000), a taxa de aderência ao tratamento antiretroviral, 

medida em países ricos, variou entre 60% e 75% dos pacientes, mas observou-se que 

esse indicador pode variar ainda mais: entre 33% e 83% . No Brasil, de acordo com a 

Coordenação Nacional de Doenças Sexualmente Transmissíveis (DST) e Aids do 

Ministério da Saúde, já foi encontrada taxa de aderência da ordem de 80%, no Estado de 

São Paulo (BRASIL, 2003). 

O Ministério da Saúde destacou a ocorrência de efeitos colaterais, posologias 

incompatíveis com a rotina do indivíduo, número elevado de comprimidos, necessidade 

de restrições alimentares, falta de compreensão da prescrição e falta de informação 
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sobre as conseqüências da não adesão, como importantes fatores relacionados à não 

aderência ao tratamento antiretroviral (BRASIL, 2004). 

Além disso, o regime de tratamento, o perfil do vínculo com a assistência, a 

inserção social do indivíduo, o uso de álcool e drogas, a presença de co-morbidades, o 

uso de outros medicamentos, a necessidade de sustentação do tratamento por longo 

prazo, a severidade da doença, a intolerância afetiva (impaciência, negativismo, 

pessimismo) e as preocupações físicas do paciente em relação ao HIV e seu tratamento, 

assim como o preconceito e as angústias respectivamente relacionados, também foram 

citados, na literatura, como importantes fatores limitantes da adesão à terapia 

antiretroviral. Por outro lado, os estudos foram conflitantes quanto à importância da 

idade, do gênero, da renda familiar e da expectativa de resultado do tratamento. Alguns 

concluíram a favor dessa importância, outros não (BRASIL, 2003; BRASIL, 2004; 

FIGUEIREDO et al., 2001; HOLMES & PACE, 2002; KANAI & CAMARGO, 2002; 

LEITE et al., 2002; LIGNANI Jr., GRECO & CARNEIRO, 2001; MORENO 

SÁNCHEZ, 2000; PINHEIRO et al., 2002; SCHILDER et al., 2001; SOUSA et al., 

2000; VITÓRIA, 2004). 

Assim, encontrei diferenças entre os estudos quanto à identificação de fatores 

relacionados à não observância ao tratamento antiretroviral. 

Vitória (op. cit., p. 1), por exemplo, comentou que “aspectos sócio-econômicos e 

sócio-demográficos, caso analisados isoladamente, não são geralmente fatores 

preditivos de adesão”. Por outro lado, Lignani Jr., Greco & Carneiro (op. cit.) 

argumentaram que a escolaridade é fator de importância para a observância terapêutica. 

Outros estudos já afirmaram a maior probabilidade de não aderência entre grupos 

sociais injustiçados, a exemplo das pesquisas feitas por Cohn (1997), Leite et al. (op. 

cit.) e pelo Ministério da Saúde (BRASIL, 2003); grupos estes, provavelmente, 

detentores de menor renda e menor escolaridade. 

Outro aspecto discutido foi a melhora clínica do paciente proporcionada pelo 

tratamento antiretroviral. Vários autores argumentaram que esse efeito atua como um 

fator desfavorável à manutenção da aderência em pessoas cuja compreensão é de que o 

papel do medicamento se limita ao alívio do desconforto imposto pela condição de 

doente. Uma vez sentindo-se saudáveis, devido à melhora clínica proporcionada pelo 

tratamento, não compreendem a necessidade de continuar tomando os medicamentos. 

Da mesma maneira, verificou-se maior aderência terapêutica entre aqueles que 

começaram o tratamento por causa de alguma sintomatologia relacionada à presença do 
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HIV no organismo, pelo menos no início do tratamento, comparativamente a quem 

começou a usar antiretrovirais devido, apenas, a indicadores laboratoriais; portanto, sem 

manifestações clínicas de AIDS (BRASIL, 2003; KANAI & CAMARGO, 2002). 

Além disso, Cardoso & Arruda (2004, p. 152) assinalaram que questões 

existenciais exercem “papel mais importante na adesão ao tratamento antiretroviral do 

que as dificuldades ligadas diretamente às drogas prescritas (quantidade e tipo de 

comprimidos, restrições alimentares, horários, etc.).” Para os referidos autores, esse 

fenômeno é tão “complexo que não pode ser reduzido a aspectos da lógica racional, 

devendo ser consideradas as profundas influências de natureza sociocultural”. 

Outros estudos também consideraram que a percepção, as representações e a 

compreensão que a pessoa tem do seu processo saúde-doença, o significado que ela dá a 

esse processo e a sua capacidade cognitiva de adaptação às diversas situações da vida, 

fatores aceitos como relacionados ao nível de escolaridade, são importantes 

componentes a serem considerados quando da abordagem das questões ligadas à 

aderência ao tratamento antiretroviral (BRASIL, 2003; CARDOSO & ARRUDA, 2004; 

FIGUEIREDO et al., 2001; KANAI & CAMARGO, op. cit.; LEITE et al., 2002; 

MACHADO et al., 1996). 

Por último, Malta et al. (2005) destacaram que, na opinião dos próprios médicos 

que cuidam de pessoas infectadas pelo HIV, o perfil da relação médico-paciente é outro 

importante fator relacionado à aderência terapêutica. Assinalaram, ainda, que esses 

profissionais indicaram a presença de outros elementos relacionados à problemática da 

adesão terapêutica. Entre estes, enfatizaram o estilo de vida do paciente, as crenças 

deste em relação ao HIV/AIDS, a afetividade com o tratamento e a percepção do 

paciente em relação à gravidade da doença induzida pelo HIV. 

 

3.4  A COMPREENSÃO DO FENÔMENO DA INFECÇÃO PELO HIV. 

 

3.4.1 Generalidades psico-sociais da relação do indivíduo com sua infecção pelo HIV. 

 

Vários autores comentaram que, até 1996, quando ainda não existia a terapêutica 

antiretroviral de alta potência, observava-se que os indivíduos com diagnóstico de 

HIV/AIDS assumiam comportamentos de paciente terminal. Via-se muita ansiedade e 

depressão decorrentes do intenso esforço de adaptação da pessoa a esta nova e 

estigmatizante condição. Surgia o medo da desfiguração, do adoecimento, da 
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decadência e da morte, passando pelos sentimentos de segregação e de solidão. 

(GOLDBERG, 1999; MAYERS & SVARTBERG, 2001; NETO, VILLWOCK & 

WIEHE, 1996).  

Lopes & Fraga (1998) comentaram que, mesmo nos dias de hoje, o momento do 

diagnóstico desperta uma atitude de negação nas pessoas infectadas pelo HIV, 

manifestada por fuga, depressão e medo da morte, acrescentando que esses sentimentos 

se sustentam durante toda a vida do indivíduo. 

Reforçando tais observações, Murphy & Melby (1999) consideraram que a 

novidade do diagnóstico da infecção pelo HIV, muitas vezes associada à necessidade de 

hospitalização, representa uma traumática experiência, capaz de desencadear reações 

agudas ao estresse. 

Por outro lado, alguns pesquisadores destacaram que o desnudamento 

comportamental da pessoa provocado pela revelação do diagnóstico, especialmente na 

esfera sexual, e a perspectiva da morte, têm caráter extremamente estigmatizante, tanto 

por parte da sociedade em relação à pessoa infectada quanto por parte do indivíduo 

infectado em relação a si próprio. Comentaram, também, que a morte é algo repulsável 

assim como o é quem e/ou aquilo que a representa, da mesma forma que são rejeitados 

determinados padrões de comportamento tidos como anticulturais, os quais, conjectura-

se que fizeram parte das atitudes que levaram o indivíduo a contrair o HIV (FERRAZ & 

STEFANELLI, 2001 e NETO, VILLWOCK & WIEHE, op. cit.). 

Outros autores assinalaram, ainda, que, nesse ambiente, aflora uma culpa 

relacionada à suposta transgressão sócio-cultural que é vinculada ao comportamento 

sexual do sujeito e ao seu hipotético envolvimento com o ilícito. Nas representações 

percebidas por esses indivíduos, o HIV os denunciou e, por causa disso, serão punidos. 

Daí, a literatura sobre o tema descreve várias respostas objetivas por parte das pessoas 

que recebem o diagnóstico de portadoras do HIV, tais como a abstinência sexual, a 

negação da doença com intensificação da prática sexual de risco e uso de drogas, o 

confinamento do indivíduo a grupos restritos de contato sexual, etc. (ALVES et al., 

2002; FERRAZ & STEFANELLI, op. cit.; GOLDBERG, 1999; MENEGHIN, 1996; 

NETO, VILLWOCK & WIEHE, op. cit.; SOUSA et al., 2000). 

Sobre a angústia provocada pelo diagnóstico, Schönnesson (2000) comentou que 

a depressão tornou-se uma íntima companheira do indivíduo infectado pelo HIV. 

Atribuiu esse sentimento à incerteza com relação à saúde e à vida, à insegurança frente à 

freqüente alternância entre o mal-estar e o bem-estar, e à expectativa da morte. 
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Acrescentou que, por outro lado, o prolongamento da vida, por meio do tratamento, 

induz a uma ansiedade em relação ao porvir da própria vida: e agora, o que vem pela 

frente? 

A esse respeito, Lopes & Fraga (1998) comentaram que o diagnóstico da 

infecção pelo HIV produz intensa instabilidade na vida do indivíduo, de modo que ele 

passa a conviver com permanentes mudanças, perdas e dificuldades afetivas e materiais. 

Tanto as limitações sócio-econômicas quanto o testemunho da morte de outras pessoas, 

com perdas de vínculos em seu círculo afetivo, segundo esses autores, colaboram para a 

progressão da doença induzida pelo HIV. 

Outros pesquisadores destacaram que, nesse caso, a experiência psicológica da 

morte vem como uma conseqüência do isolamento social do indivíduo, criando um 

senso de ser invisível, excluído do interesse alheio, desprezado e descartado 

socialmente. Porém, sob a ambigüidade de uma sensação de que está sendo observado e 

vigiado (GOLDBERG, 1999; SCHÖNNESSON, 2000). 

Esses autores acrescentaram que tal ambigüidade de sentimentos desestrutura o 

bem-estar da pessoa e sua qualidade de vida. Ela passa a conviver com a perda, com a 

lamentação, a tentativa de controle racional de sua situação, o misto de desespero e 

esperança, as preocupações existenciais diante do significado e dos projetos da vida, a 

ansiedade frente à perspectiva consciente da morte e do isolamento, a sensação de estar 

entre a doença crônica e a doença terminal, entre o sentimento de culpa e de inocência. 

Posiciona-se, pois, entre a fé e a descrença, num contexto de grande necessidade de 

tomada de decisões e atitudes de significativa repercussão sobre a própria vida (Idem). 

Consta na literatura que, sob essa pressão, o indivíduo que recebe um 

diagnóstico de infecção pelo HIV pode apresentar desde alterações transitórias de 

humor, até desordens psiquiátricas importantes. Os pesquisadores descreveram que tais 

desordens são mais freqüentes em portadores do HIV do que em uma população não 

infectada, manifestando-se, principalmente, por ocasião do diagnóstico (BOLCATO, 

1999; GONZALEZ ROMERO, 1996). 

A esse respeito, vários estudiosos destacaram que a reação adaptativa pode ser 

diferente entre homens e mulheres. Argumentaram que pessoas do sexo feminino 

suportam uma maior pressão social, relacionada à submissão do gênero, à maternidade e 

ao pilar que representam na estrutura familiar, e pelo fato de serem muito contundentes 

os significados e as representações da infecção pelo HIV sobre tais eixos (BOLCATO, 

1999; CABRAL, 1997; GOLDBERG, 1999; LIGUORI, 1990; OMRAM, 1983; 
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PARKER, 1997; RUSSELL & SMITH, 1999; SCHÖNNESSON, 2000). 

Em relação à história natural dessa infecção, na qual a pessoa presume a própria 

morte, Murphy & Melby (1999, p. 102), baseados no modelo de reação de ajustamento 

de Nichol (1985), identificaram quatro estágios de adaptação do indivíduo: “estágio de 

crise, estágio transicional, estágio de aceitação e estágio preparatório”. 

Tais estágios foram descritos da seguinte maneira:  

O “estágio de crise” é aquele imediatamente seguinte ao diagnóstico da infecção 

pelo HIV, tido como particularmente traumático, durante o qual se manifestam reações 

de perplexidade, culpa, negação, isolamento social, apreensão e ansiedade, muitas vezes 

resultando no afastamento do indivíduo do serviço assistencial e de sua comunidade. 

No “estágio transicional”, a pessoa assimila o diagnóstico; especialmente 

quando confirmado por alterações orgânicas objetivas ou preconceito social. Nesse 

momento, a depressão é o fator marcante, inclusive com potencial suicida e alterações 

no plano consciente do auto-conceito. As concretas ou pressupostas alterações na 

aparência corporal tornam-se grandes incomodativos emocionais, especialmente pelo 

que representam em termos de estigmatização. O indivíduo tende ao isolamento e à 

solidão; sofre do desespero, do sentimento de desvalorização, da degeneração da auto-

estima e da perda de produtividade. 

No “estágio de aceitação”, o sujeito assume o controle da situação, reduzindo-se 

sua vulnerabilidade ao sofrimento emocional. Adota, pois, uma postura mais autônoma. 

Nesse momento, torna-se aberto à assimilação de informações e conhecimentos acerca 

do que está ocorrendo.  

De acordo com os conceitos de Brandura (1986, 1977, 1991, 1992, 1995a, 

1995b, 1997), nesse estágio, a auto-eficácia1 do indivíduo está em alta, favorecendo a 

reconquista de suas energias e esperança.  

Entretanto, conforme observaram Abduch (1997); Lopes & Fraga (1998), 

algumas pessoas infectadas pelo HIV ainda insistem em omitir seu diagnóstico, com 

medo de se tornarem rejeitadas. Esses autores destacaram que tal esforço é 

conseqüência da fuga e da negação,  meios pelos quais o indivíduo sustenta seu aparente 

bem-estar emocional. 

Acrescentaram, ainda, que, essa forma de defesa é mais comum naquelas pessoas com 

menor nível psíquico de integração com a realidade (Idem).  

_______________ 
1. Auto-eficácia é a crença que a pessoa tem na sua própria capacidade de enfrentar e vencer desafiantes 
obstáculos (BRANDURA, op. cit.). 
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Outros pesquisadores defenderam a idéia de que, apesar da imaturidade contida 

nesses mecanismos de defesa, ainda assim a repercussão é favorável no contexto da 

evolução clínica da doença, pois, esse bem-estar reduz o estresse derivado da condição 

de infectado pelo HIV.   Tal efeito foi visto, por vários autores, como benéfico porque o 

estresse também tem conseqüência orgânica imunodepressora que pode, inclusive, 

agravar o mal físico provocado pelo HIV (ABDUCH, 1997; DAVIES, 1997; 

HARDING, 2001; LEITE et al., 2002; LOPES & FRAGA, 1998; MACHADO et al, 

1996; SANTIAGO, 1998; SCHÖNNESSON, 2000). 

Voltando à descrição de Murphy & Melby (1999), no “estágio preparatório”, a 

pessoa vislumbra a morte ao perceber que, realmente, está na fase terminal da sua 

doença. Medo, agonia e incompreensão do futuro ocorrem nesta fase, aproximando mais 

ainda, entre si, a morte e o indivíduo. 

De acordo com Machado et al. (op. cit.); Murphy & Melby (op. cit.), em todos 

esses estágios, a hospitalização sempre é um estressor adicional a intensificar as reações 

típicas de cada um deles. Esses autores destacaram que, a tensão e a excitação 

adicionais decorrem da sintomatologia da doença, que, nesse momento, estaria se 

expressando clinicamente por intermédio de algum evento agudo. Acrescentaram, ainda, 

que o desespero e a impossibilidade de manutenção dos mecanismos de negação se 

fazem presentes nesses momentos de recaída clínica, uma vez que a defesa sofre a 

oposição da expressão orgânica da doença. A desmoralização imposta pelo isolamento 

físico determinado pelo tratamento hospitalar, é outro degenerador do estado emocional 

(Idem). 

Kübler-Ross (1985) descreveu fases de enfrentamento da morte por pacientes 

terminais, de maneira semelhante às que foram descritas por Murphy & Melby (op. cit.). 

Segundo esse autor, o processo passa pela negação, revolta, barganha, depressão e 

aceitação 

Entretanto, Holmes & Pace (2002) argumentaram que pacientes infectados pelo 

HIV não são necessariamente terminais, tendo em vista o recurso terapêutico existente. 

Esses autores assinalaram que, após o advento da terapia antiretroviral de alta potência, 

os profissionais de saúde, afeitos aos cuidados de pessoas infectadas pelo HIV, 

nivelaram a AIDS ao estrato de uma doença crônica, ou seja, no plano da hipertensão 

arterial, diabete ou doença pulmonar obstrutiva crônica. Em um nível mais tranqüilo do 

que aquele em que se situa o câncer ou uma debilitante injúria neurológica. 

Porém, vários pesquisadores argumentaram que essa percepção ainda não foi 
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assimilada. As pessoas continuam sofrendo, no momento em que recebem o 

diagnóstico, da mesma forma que na era pré-terapia antiretroviral potente. Entretanto, 

aqueles que superam esta fase podem experimentar uma redução de sua tensão, de seu 

medo e de sua depressão em relação ao que sentiram no instante em que se descobriram 

infectados. Segundo a literatura, essas pessoas passam a ver a vida com mais otimismo, 

admitindo uma expectativa de sobrevivência de longo prazo, especialmente aquelas que 

se encontram em melhor estado imunológico, melhor condição social e em uso de 

antiretrovirais. Entretanto, alguns portadores do HIV mantêm-se céticos e apreensivos, 

tendentes à não aderência ao tratamento (GUIMARÃES & FERRAZ, 2001; HOLMES 

& PACE, 2002; SCHÖNNESSON, 2000).  

Por outro lado, vários pesquisadores observaram que muitas pessoas vêem a 

AIDS como uma doença muito grave, sabem da importância das medidas preventivas 

contra o risco de transmissão do HIV, sofrem um grande impacto com o diagnóstico da 

infecção (como se isto ainda fosse um atestado de óbito) mas, confiam, às vezes 

exageradamente, na eficácia do tratamento. Destacaram que alguns mudam o 

comportamento sexual a partir do diagnóstico e sentem necessidade de se informar 

melhor sobre o HIV e a AIDS (GUIMARÃES & FERRAZ, op. cit.; PEREIRA, 2001; 

SOUTO, 2002). 

Fora do contexto da história natural da infecção pelo HIV, isto é, sob a 

intervenção terapêutica antiretroviral de alta potência recuperando a qualidade de vida 

física e a expectativa de sobrevivência dos infectados, vários autores notaram uma 

melhora do bem-estar psicológico desses indivíduos. Tal melhora, entretanto, pode ser 

prejudicada, em algumas situações, pelos efeitos adversos dos medicamentos, os quais 

podem devolver à pessoa o estado de adoecimento (HOLMES & PACE, op. cit.; 

LOPES & FRAGA, 1998; LOVISI & MORGADO, 1996; PEREIRA op. cit.; 

SANTIAGO, 1998; SCHÖNNESSON, op. cit.; SEIDL, 2001). 

Esses mesmos pesquisadores argumentaram também, que uma resposta clínica 

orgânica favorável, freqüentemente proporcionada pelo tratamento antiretroviral, pode 

desencadear uma atitude que chamaram de estigma reverso, a qual é caracterizada por 

uma postura crítica reativa contra os que tentam segregá-la pela incompreensão, 

intolerância ou preconceito. Como assinalaram os mesmos autores, esta é uma atitude 

que ajuda o indivíduo a encontrar uma razoável estabilização adaptativa positiva à sua 

condição de infectado pelo HIV, a despeito de seus eternos companheiros: fuga, 

depressão e medo da morte. Acrescentaram ainda, que a partir dessa adaptação, o 



 41

objetivo passa a ser a qualidade de vida da pessoa. Nesse momento, os aspectos psico-

sociais se tornam mais importantes que o próprio tratamento medicamentoso, 

principalmente em se tratando de indivíduos alocados em extratos sociais 

marginalizados, como mulheres, negros e usuários de drogas ilícitas (HOLMES & 

PACE, 2002; LOPES & FRAGA, 1998; LOVISI & MORGADO, 1996; PEREIRA, 

2001; SANTIAGO, 1998; SCHÖNNESSON, 2000; SEIDL, 2001). 

Najman & Levine (1981) entenderam por qualidade de vida, a conjuntura da 

pessoa que resulta no seu próprio bem-estar. Trata-se da convivência social bem 

adaptada, que, para Huba et al. (2000), é um importante indicador para o monitoramento 

do progresso do paciente.  

O contexto sócio-existencial de crianças é diferente. Alves (1998); Pedromônico 

(2000), não observaram perdas na integração social, crescimento e desenvolvimento 

desses menores por terem sido diagnosticados portadores do HIV, exceto quando 

alguma complicação orgânica causou prejuízo importante nesse sentido. Entretanto, 

quando as mães se encontram infectadas, os filhos freqüentemente sofrem dificuldades 

de condutas relacionadas ao estresse familiar daí resultante. 

A despeito do que já se descreveu até agora, foi pequeno o número de 

publicações que encontrei, relativamente ao momento atual em que existe uma terapia 

antiretroviral de alta potência capaz de mudar a história natural da infecção pelo HIV. 

Isso demonstra que ainda é limitado o conhecimento sobre os aspectos existenciais que 

envolvem os portadores desse vírus aderentes à terapêutica. Entretanto, Schönnesson 

(op. cit.) admitiu que essa nova modalidade de tratamento do HIV/AIDS, pelo menos 

até agora, não alterou o estigma e o sofrimento psico-social relacionado à infecção pelo 

HIV. 

 

3.4.2 Aspectos psiquiátricos da relação do indivíduo com sua infecção pelo HIV. 

 

Bolcato (1999, p. 257) assinalou que “reações agudas ao estresse, distúrbios de 

ajustamento, medo patológico da AIDS, suicídio, distúrbio psicótico agudo e distúrbio 

afetivo – depressão e delírio (estado confusional agudo)” são os achados psiquiátricos 

mais freqüentes em indivíduos infectados pelo HIV. Para Gonzalez Romero (1996), 

algumas dessas ocorrências resultam, inclusive, de disfunções neurológicas orgânicas 

devidas ao acometimento infeccioso, metabólico, medicamentoso ou neoplásico do 

sistema nervoso central, podendo se expressar, ainda, na forma de uma depressão maior 
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ou depressão psicótica. 

Esses e outros autores argumentaram, também, que a reação aguda ao estresse, 

capaz de se manifestar por ocasião do diagnóstico da infecção pelo HIV, expressa-se, 

freqüentemente, na forma de ansiedade, insônia, dificuldade de concentração, 

despersonalização e hostilidade. Destacaram, ainda, que, em muitas das vezes, o 

indivíduo, nessa fase, afasta-se do serviço assistencial e decide transmitir o HIV para 

outras pessoas, adotando comportamentos facilitadores dessa transmissão (BOLCATO, 

1999; ILLESCAS RICO & JIMÉNEZ LÓPEZ, 1997; LOVISI & MORGADO, 1996). 

Os mesmos pesquisadores acrescentaram que, mais tarde, após a incorporação 

do diagnóstico, uma vez adaptado à sua condição de portador do HIV e numa fase 

organicamente assintomática, é comum a ocorrência de desordens de ajustamento 

desencadeadas por outro fator que não a infecção pelo HIV, como se este outro fator 

fosse a gota d`água que faltava para que o conteúdo emocional transbordasse. 

Afirmaram, entretanto, que esse distúrbio freqüentemente é passageiro e se expressa sob 

a forma de ansiedade, depressão, conduta anti-social ou um misto dessas coisas (Idem). 

Esses autores destacaram que, novamente, reação aguda ao estresse, semelhante 

ao que se vê por ocasião do diagnóstico, pode surgir no momento em que aparece a 

primeira infecção oportunista (Idem). 

Finalmente, segundo Bolcato (op. cit.), já na fase sintomática da doença, mais 

freqüentemente se observa o delírio como manifestação de doença encefálica orgânica, 

com prejuízo psíquico, cognitivo e comportamental. Esse autor assinalou ainda que há 

desorientação, alucinações, alterações psico-motoras, flutuação do nível de consciência 

e distúrbios do sono. Comentou também que, nessa fase, a depressão maior é evento 

raro, confundível com a demência pelo HIV ou com a apatia por consumpção. 

 

3.4.3 A pessoa infectada pelo HIV frente à vida sexual. 

  

Alguns pesquisadores argumentaram que a atitude sexual do indivíduo, a partir 

do diagnóstico da infecção pelo HIV, varia de acordo com sua resposta psicológica e a 

respectiva fase de enfrentamento em que se encontra (HOLMES & PACE, 2002; 

NETO, VILLWOCK & WIEHE, 1996). A esse respeito, verifiquei, por meio de estudo 

anterior, que as pessoas mudam o seu perfil de vida sexual, pelo menos 

temporariamente, para uma postura mais cuidadosa e protetora a partir do momento em 

que descobrem que são portadoras do HIV (SOUTO, 2004b). Entretanto, Lopes & 
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Fraga (1998); Alves et al. (2002), argumentaram que outras pessoas sustentam seu ritmo 

sexual como se nenhuma novidade relacionada a essa esfera estivesse acontecendo. 

Alguns autores assinalaram que o impacto do diagnóstico da infecção pelo HIV 

exerce um papel estressor capaz de repercutir no desempenho sexual do indivíduo a 

ponto de levá-lo à impotência ou frigidez, o qual pode ser devido, entre outros fatores, 

ao medo de transmitir o HIV a pessoas com as quais tem um laço afetivo melhor 

estruturado (SCHÖNNESSON, 2000; SOUZA & VIETTA, 1999; VEIIRA & 

SHERLOCK, 1997). 

No contexto atual de doença crônica, Schönnesson (op. cit.) alertou para o 

dilema do retorno à vida sexual normal, porém agora pela via da prática protegida, 

principalmente por meio do uso de preservativos, e o vínculo desta nova conduta com a 

possibilidade da revelação do seu diagnóstico. 

Essa autora argumentou, ainda, que alguns portadores do HIV desenvolvem uma 

percepção minimizadora dos significados e das representações da infecção em relação a 

seus conflitos existenciais, motivados pelo reconhecimento da eficácia do recurso 

terapêutico, ou pela necessidade de manterem-se sujeitos vivos e ativos. Isso dá 

oportunidade a que, em algum momento, a pessoa negligencie o risco de transmissão 

sexual do HIV (Idem). 

 

3.4.4 Peculiaridades dos usuários de drogas injetáveis. 

 

Souza & Vietta (1999) mostraram que existe uma autopercepção de 

susceptibilidade à infecção pelo HIV entre os usuários de drogas injetáveis. 

Argumentaram que o uso parenteral de drogas ilícitas é um indicador para a realização 

do teste sorológico para o diagnóstico da infecção pelo HIV, o que dá oportunidade ao 

diagnóstico precoce, muitas vezes em fase ainda assintomática da doença. Entretanto, 

acrescentaram que, nos casos dos usuários de drogas que estudaram, foi detectada 

resistência inicial dos sujeitos em realizar a sorologia diagnóstica, numa atitude de 

negação daquilo que, na verdade, eles acreditavam ser concreto; de maneira que 

admitiram a elevada possibilidade de estarem infectados pelo HIV, devido ao 

comportamento de risco que tinham, mas não queriam que isto fosse confirmado. 

Alguns indivíduos sustentaram essa postura, mesmo além da fase sintomática da 

doença, insistindo em tratamentos alternativos que negassem o diagnóstico de AIDS. 

Foi na sua transfiguração física que essas pessoas encontram a revelação da condição 
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que pretendiam esconder (Idem). 

Outros autores apontaram, ainda, que os usuários de droga injetável tendem a 

não seguir a terapêutica, devido a um certo ceticismo que sentem em relação aos 

resultados do tratamento, assim com a uma pré-concepção negativista a respeito desse 

recurso, aliados a uma postura deprimida, isolacionista e autodestrutiva. Além disso, 

perceberam, na personalidade de toxicômanos, um traço transgressor de pactos e regras 

(MACHADO et al., 1996; MALBERGIER & STEMPLIUK, 1997; SOUSA et al., 2000; 

SOUZA & VIETTA, 1999). 

De acordo com Camargo Jr (1994); Malbergier & Stempliuk (op. cit.), a 

realidade dos usuários de drogas infectados pelo HIV é distinta daqueles que se 

infectam por outras vias, bem como as perdas têm sentidos diferentes. Além disso, 

assinalaram que, para esses indivíduos, a morte tem um aspecto menos atemorizante. 

Machado et al. (op. cit., p. 31) ressaltaram que os infectados pela via sangüínea 

por meio do uso de drogas injetáveis têm “maiores propensões à fadiga neurótica, à 

culpabilidade e à irritação, aliadas à menor força do ego e rebaixamento da resistência à 

frustração”. Segundo Sousa et al (op. cit.), esse grupo sofre de maior instabilidade 

emocional e apreensão, e tem maior dificuldade de adesão à assistência e às práticas 

preventivas contra a transmissão do HIV, comparado com aquele grupo de pessoas que 

se infectou por via sexual. 

De acordo com Souza & Vietta (1999), grande parte desses indivíduos declarou 

não mudar seu modo de vida em função do diagnóstico da infecção pelo HIV, o que 

nem sempre foi verdade. Entretanto, admitiram que essas pessoas tendem a se 

autoconfinarem em um ciclo de convivências preferencialmente restrito a indivíduos na 

mesma condição. Esses autores argumentaram que, provavelmente, muitos já vivem 

segregados devido ao uso de drogas ilícitas, de modo que a presença do HIV não 

significa acréscimo importante em termos de marginalização; pelo menos durante a fase 

assintomática da doença. Porém, esclareceram que, à observação externa, o HIV/AIDS 

agrava ainda mais a conturbada situação de um usuário de droga ilícita.  

Outros estudiosos observaram que esses indivíduos verbalizam um sentimento 

de satisfação por estarem infectados pelo HIV, dizendo que se sentem até melhor do que 

antes da infecção. Entretanto, acrescentaram que, com tal discurso, esses sujeitos, na 

verdade, ocultam a sensação de alcance do objetivo de autodestruição e morte, há muito 

buscado por intermédio do uso da droga (MACHADO et al., 1996; NETO, 

VILLWOCK & WIEHE, 1996). 
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Holmes & Pace (2002) argumentaram que, paradoxalmente, esses indivíduos 

têm convicções otimistas acerca de suas expectativas de vida e são menos aderentes à 

prática sexual protegida, como se buscassem a morte ironicamente. 

 

3.4.5 Peculiaridades da infecção pelo HIV na mulher. 

 

Segundo Cabral (1997), entre a feminilidade necessariamente vinculada à 

maternidade, culturalmente construída nos séculos XVIII e XIX a interesses de estado e 

de capital, e a feminilidade moderna, na qual a maternidade não é mais condição 

essencial para essa afirmação, surge a infecção pelo HIV, intensificando o conflito dessa 

transição. Baseado na idéia desse autor, essa intensificação acontece em um momento 

crítico do desenvolvimento social da humanidade, no qual se previa a consolidação da 

mulher como ser intelectual, produtivo e independente, além dos limites domésticos e 

maternais. 

Esse pesquisador deu a entender que, a maioria das mulheres infectadas pelo 

HIV advém de classes sociais desfavorecidas, nas quais o valor doméstico-maternal 

ainda persiste enraizado na identificação do feminino e se mantém como um fator de 

compensação de outros sofrimentos. Acrescentou que a maternidade, principalmente 

nessas classes, representa um futuro para a mulher e é uma fonte de energia para que ela 

possa enfrentar diversas frustrações. Nesse caso, ainda segundo as idéias do citado 

autor, o significado existencial da infecção pelo HIV, ao adicionar uma suposta 

obstrução à possibilidade de uma gravidez e uma concepção saudáveis, obnubila a 

percepção de futuro dessas mulheres, subtraindo delas uma série de representações 

ligadas ao que significa, para elas próprias, ser mulher na estrutura social e familiar em 

que existem. Essa perda de significado dissipa as energias de muitas mulheres, 

desmotivando-as de enfrentar uma série de dificuldades (CABRAL, 1997). 

Além disso, para alguns estudiosos, o tema da morte está sempre vinculado à 

infecção pelo HIV no discurso feminino. A limitação imaginária da possibilidade de 

engravidar traz a morte para mais perto ainda, agudizando o sentimento do medo, pois, 

de acordo com Cabral (op. cit.); Paiva (2000), é na maternidade que essas mulheres 

buscam a esperança e a força que precisam para o enfrentamento do significado da sua 

infecção pelo HIV. Para esses autores, tal esperança é importante para a aderência ao 

tratamento antiretroviral. Sob o pretexto de cuidar dos filhos, muitas mulheres adotam 

uma postura mais cuidadosa com a própria saúde. Elas percebem que o 
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comprometimento da sua saúde tira-lhes a condição de proteger sua prole (Idem). 

Os estudos mostraram também, que, no contexto comportamental das mulheres, 

a fidelidade e a solidariedade conjugal têm muita importância. Funcionam como 

componentes estruturais de uma família convencional, na qual o feminino é 

culturalmente valorizado. A possibilidade de não conseguirem conquistar ou manter 

uma relação fiel e solidária devido à infecção pelo HIV, leva as mulheres infectadas a 

desenvolverem um sentimento de culpa por serem portadoras desse vírus (CABRAL, 

1997; RUSSELL & SMITH, 1999; SANTIAGO, 1998). 

Vários pesquisadores mostraram que, ao assumirem seu papel para o equilíbrio 

familiar e, conseqüentemente, social, as mulheres se submetem mais resignadamente ao 

sofrimento íntimo em favor da preservação dos que estão à sua volta, especialmente 

esposo e filhos. Assim, segundo alguns autores, na maioria das vezes, elas reagem com 

menor apreensão, maior capacidade de assimilação da situação e menos medo de 

contágio. Suportam mais as frustrações, irritam-se menos, ajustam-se melhor e mais 

serenamente, demonstrando maior autoconhecimento e melhor autocontrole do que os 

homens. Porém, vivenciam mais intensamente a depressão. Os estudiosos acreditam 

que, freqüentemente, essa reação resulta em atraso na busca de recurso médico, mesmo 

após saber que está infectada pelo HIV; exceto no contexto de uma gravidez, em que a 

atitude maternal de proteção ao filho motiva a procura por assistência e a aderência ao 

tratamento antiretroviral. É provável, segundo alguns estudos, que esse conjunto de 

atitudes ocorre, não por ser uma característica do feminino, mas, principalmente, por 

refletir o modelo de submissão social imposto às mulheres e o papel da maternidade em 

embelezar este modelo, que, por muitas delas, é culturalmente incorporado. (ALVES et 

al., 2002; CABRAL, 1997; MACHADO et al., 1996; RAVEIS, SIEGEL & GOREY, 

1998). 

Contudo, para manter essa postura, conforme indicaram alguns autores, a mulher 

tenta se proteger por meio dos mais variados mecanismos de negação da realidade, 

buscando compensações para suportar esse modo de viver. Assim, ela se defende do 

estresse e de suas conseqüências orgânicas e mentais, prejudicando a integração de sua 

personalidade e a sua qualidade de vida (ABDUCH, 1997; ALVES et al., op. cit.; 

SARNA et al., 1999). 

Vários estudiosos consideram que a família é o sistema de suporte mais 

importante que temos nos momentos de crise ou adoecimento. Sistema que nem sempre 

está disponível ao indivíduo infectado pelo HIV. Principalmente porque, em muitas das 



 47

vezes, o estigma dessa situação atinge a todos os membros da família.  Contudo, as 

mulheres, mesmo tendo que suportar o fardo do papel feminino no contexto estrutural 

familiar, agora mais pesado pela representação da infecção pelo HIV, sentem-se 

beneficiadas por esse sistema, pois, nele, encontram um reforço para persistirem nesse 

papel de pilar, por meio do qual podem se auto-afirmar existencialmente. (FERRAZ & 

STEFANELLI, 2001; MACHADO et al., 1996; SANTIAGO, 1998; SOUSA et al., 

2000).  

Portanto, os estudos apontam que o medo do abandono familiar e social 

relacionado à infecção pelo HIV tem, para as mulheres, uma dimensão mais ampla e 

mais profundamente ameaçadora à existência do que para os homens. De acordo com 

Alves et. al (2002), o poder de negociação e o modelo social de dependência da mulher, 

em relação ao homem, estão em posição de desvantagem na nossa sociedade. 

Traduzindo o que os autores disseram, em outra linguagem, é possível que uma mulher 

que viva sozinha, sem um companheiro(a), seja vista como uma pessoa que, 

provavelmente, foi recusada; um homem, na mesma condição, pode ser visto como em 

estado de escolha, que ele muda quando quiser.  

Conforme idéias postas por vários autores, se a infecção pelo HIV remete o 

indivíduo à condição de oprimido, quiçá a gravidade desse fenômeno em se tratando de 

um gênero culturalmente já estabelecido nesta condição, como é o caso da mulher! 

(ALVES et al., 2002; RUSSELL & SMITH, 1999; SANTIAGO, 1998). 

A esse respeito, Cardoso & Arruda (2004) assinalaram que o enfrentamento da 

infecção pelo HIV é mais difícil para as mulheres, também, porque, culturalmente, elas 

cuidam mais do que são cuidadas, dão mais apoio do que recebem e toleram mais do 

que são toleradas. 

 

3.4.6 O HIV e a AIDS no seio da família. 

 

Figueiredo & Coelho (1996) argumentaram que uma atitude encontrada entre o 

parentesco próximo de indivíduos infectados pelo HIV é a busca da espiritualidade, 

comum ao sentimento do luto. Esses pesquisadores identificaram também, um efeito 

desagregador da estrutura familiar. 

Para outros autores, o indivíduo infectado tende a valorizar mais as relações 

familiares, das quais procura se aproximar em busca de apoio. Porém, sente medo de ser 

segregado pelos próprios parentes, e do que poderia significar, para sua família, ter se 
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infectado pelo HIV. Em alguns casos, a família apóia o portador do HIV. Entretanto, há 

também familiares que discriminam, abandonam e expressam preconceito contra seu 

ente portador desse vírus (FERRAZ & STEFANELLI, 2001; SANTIAGO, 1998). 

Os estudos mostraram que as pessoas que recebem um diagnóstico de infecção 

pelo HIV, e que têm história de comportamento considerado anticultural, a exemplo da 

homossexualidade e da toxicomania, sentem aumentar a repressão familiar que já 

sofrem devido à sua orientação. Isso ocorre muitas vezes por intermédio de uma 

atmosfera punitiva presente no contexto da reafirmação de conceitos (FERRAZ & 

STEFANELLI, op. cit.; SOUZA & VIETTA, 1999). 

Por outro lado, alguns autores assinalaram que há uma preocupação do infectado 

em proteger sua família do sofrimento que sua situação pode representar, evitando 

comunicar sua condição a seus parentes, a despeito do apoio que poderia receber. De 

acordo com outros estudos, o portador do HIV consegue perceber que o estigma social 

de que é vítima é compartilhado por sua família, que também se torna estigmatizada. 

Além disso, os pesquisadores argumentaram que a instabilidade emocional de quem 

convive com a ronda da morte transcende ao ambiente familiar. (FERRAZ & 

STEFANELLI, op. cit.; LETRAIT & WELNIARZ, 2001; MENEGHIN, 1996; SOUSA 

et al., 2000; SUESSER, 2001). 

Várias pesquisas revelaram que, os mesmos sentimentos de sofrimento, 

desespero, insegurança, medo, depressão, ansiedade, estresse, etc., vivenciado pelo 

indivíduo infectado pelo HIV, são também vivenciados pela sua família de maneira 

muito semelhante. Esses sentimentos, por sua vez, podem ser causa de conflitos 

interpessoais no ambiente familiar (PEDROMÔNICO, 2000; SOUSA et al., 2000; 

VIGNALE & CALANDRIA, 1999).  

Segundo outros estudos, em muitos casos a família se vê diante da inesperada e 

indesejada ruptura de seus valores morais, éticos, culturais e tradicionais, fragmentando-

se sua identidade cultural. Os pesquisadores acreditam que, para muitas famílias, essa 

fragmentação tem o sentido da própria morte ou do fim da sua genealogia. Entretanto, 

de acordo com a literatura, a depender do conteúdo existencial e da integridade da 

personalidade de cada seio familiar, esta é uma grande oportunidade para se construir 

um ambiente mais saudável e mais maduro em seu interior (SANTIAGO, 1998; 

SOUSA et al., op. cit.). 
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3.4.7 O HIV e a AIDS na comunidade. 

 

Parte da literatura assinalou que o surgimento do HIV e da AIDS desencadeou 

um estresse coletivo em todo o mundo, independentemente dos aspectos sócio-culturais 

ou econômicos. As abordagens epidemiológicas e médicas em torno deste agravo 

avançaram mais rapidamente do que a capacidade social de acompanhá-las, deixando a 

sociedade, de certa forma, desorientada no contexto dessa turbulência (VIGNALE & 

CALANDRIA, 1999). 

Para alguns autores, a AIDS parte de um princípio biológico, avança por 

caminhos epidemiológicos, cruza a fronteira ideológica e transcende fenômenos e 

relações individuais e sociais de toda ordem existente. Especialmente porque envolve 

temas polêmicos como o sexo e a morte (BASTOS & BARCELLOS, 1995; CRUZ, 

1999; GUIMARÃES & FERRAZ, 2001; SOARES, 1998). 

Segundo os estudiosos, a resposta emocional que mais intensamente se definiu 

no sentimento coletivo em relação à AIDS, foi o medo da contaminação pelo HIV. 

Argumentaram que isto se deu devido à identificação desta com a perda da integridade 

física e da própria vida. Associado à ignorância e ao preconceito, surgiu o “sentimento 

de impotência e insegurança como o espectro de desespero contemporâneo” 

(MENEGHIN, 1996, p. 400). 

De acordo com vários pesquisadores, ao vincular a infecção pelo HIV a 

transgressões comportamentais, esse cenário adquiriu um tom místico, no sentido de 

que tal infecção pode representar um justo castigo a um pecador. Os autores destacaram 

que essa percepção, na atualidade, é mais arraigada entre idosos, os quais tendem a ser 

mais conservadores em relação a minorias comportamentais e a comportamentos 

emergentes. (FIGUEIREDO & MARCOS, 1997; FRANÇA, 2000; MENEGHIN, 1996; 

SANTIAGO, 1998; SOARES, 1998). 

Tomando como base as pesquisas de Guimarães & Ferraz (2001); Souto 

(2004a), o risco, em outras epidemias, geralmente é um fator sobre o qual o indivíduo 

tem controle limitado. A probabilidade da pessoa ser afetada pela doença, pode ser 

justificada pela fatalidade ou condicionantes sócio-políticos e ambientais. A infecção 

pelo HIV, segundo esses autores, pode ser negociada entre o indivíduo infectado e o não 

infectado, de modo que a escolha e a atitude da pessoa podem influenciar o risco dela 

ser atingida pela epidemia. O que há de sócio-político ou ambiental aqui, segundo as 

pesquisas, é no que isto influencia ou determina a tomada de atitude por parte do 
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indivíduo, como o acesso à educação e às oportunidades sociais, assim como a sua 

compreensão de cidadania, justiça e convívio democrático. Configura-se, neste caso, o 

conceito de vulnerabilidade, utilizado na abordagem epidemiológica da infecção pelo 

HIV, diferente do conceito de risco. Aqui, variáveis ambientais, sócio-culturais, 

políticas e individuais interagem na determinação da probabilidade da pessoa se infectar 

(Idem). 

Os estudos assinalaram também, que, nas representações sociais da infecção 

pelo HIV, aparecem, com freqüência, atitudes de base teleológica, com significativo 

apelo religioso. Em geral, essas representações são compartilhadas por pessoas que 

convivem com indivíduos infectados. No conteúdo dessas representações, alguns 

autores identificaram tanto a intolerância quanto o perdão, envolvendo purificação ou 

acolhimento de ordem divina. Na maioria das vezes, essas representações apareceram 

como explicações e justificativas racionalizadas para o fenômeno, e, de certa forma, 

foram influenciadas por manifestações oficiais de ocupantes de elevados escalões da 

hierarquia religiosa, as quais aconteceram em vários momentos da história em que esse 

tipo de construção social foi oportuno (FIGUEIREDO & COELHO, 1996; 

FIGUEIREDO & MARCOS, 1997; GUIMARÃES & FERRAZ, 2001). 

Em suma, os estudos mostraram que essas representações com base no mistério, 

na punição e na morte, produzem um medo que atinge a intensidade do irracional, 

percebido como oriundo de uma provocação externa, o qual é sentido como superior à 

capacidade do indivíduo de se defender ou de se adaptar. Isto acaba por fazer do 

HIV/AIDS algo que, independentemente do seu conteúdo metafísico ou ideológico, 

deve, a princípio, ser repudiado por todos (COBB & DE-CHABERT, 2002; 

MENEGHIN, 1996; SANTIAGO, 1998; SOARES, 1998). De acordo com Daniel 

(1994); Parker et al. (1994), essas observações nos mostram como a AIDS se construiu 

socialmente, até mesmo antes de se tornar uma epidemia de importância estatística. 

Há, assim, uma representação social da AIDS, que, para Cardoso & Arruda 

(2004) foi formada com o objetivo de dar sentido à estranha e ameaçadora novidade 

chamada HIV/AIDS, para que possamos compreendê-la. Tal compreensão pôde ser 

alcançada a partir da sua ancoragem no pensamento social pré-estabelecido, o qual 

associou a infecção pelo HIV ao indesejável. A partir da sua objetivação, transformou 

esta infecção em um objeto contra o qual é preciso lutar. 

Segundo as idéias de França (2000); Sanches (2000), e com base em conceitos 

postos por Winnicott (1994), o processo sobre o qual se construiu essa representação 
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social da AIDS é uma tentativa coletiva de dominá-la e submeter os portadores do HIV, 

no sentido de não permitir que interfiram no padrão de normalidade da sociedade para 

que esta continue como sempre. 

Outros estudos mostraram que os efeitos da AIDS na vida coletiva pressupõem 

conhecer o conteúdo das representações sociais construídas sobre este agravo. 

Esclareceu-se que isso se impõe porque tais representações levam as pessoas a adotarem 

precauções exageradas contra a infecção pelo HIV, muitas vezes de forma escamoteada, 

incluindo atitudes de rejeição, abandono, segregação e discriminação, prejudicando a 

qualidade de vida não só do infectado, mas também de si próprias. Os pesquisadores 

acreditam que, no âmbito dessas representações, o indivíduo infectado pelo HIV passa a 

ser visto como o próprio HIV encarnado ameaçando a comunidade. Em alguns casos, 

tais representações podem fazer com que alguns indivíduos adotem atitudes 

homofóbicas. (FERRAZ & STEFANELLI, 2001; FIGUEIREDO & COELHO, 1996; 

MENEGHIN, 1996; VIGNALE & CALANDRIA, 1999). 

Alguns estudiosos assinalaram o caráter paradoxal dessas representações. Ao 

mesmo tempo em que aumentam o receio dos indivíduos se contaminarem, os conduz a 

negligenciar seu próprio comportamento de risco. Outros estudos indicaram que o fato 

das representações sociais da AIDS terem, no início da pandemia, vinculado a doença a 

comportamentos transgressores, criou nos indivíduos que não se aderem a tais 

comportamentos, a crença de que não possuem pré-requisitos para se candidatarem à 

infecção pelo HIV, admitindo-se invulneráveis. Talvez essa atitude tenha representado a 

negação daquilo que amedrontava, pois, alguns pesquisadores mostraram que, 

indivíduos que se julgavam invulneráveis expressaram medo quando convidados a se 

submeter a um teste sorológico para o diagnóstico da infecção pelo HIV (FIGUEIREDO 

& MARCOS, 1997; MARGULLES, 1998; MENEGHIN, 1996).  

Soares (1998) argumentou que, de certa forma, as pessoas já incorporaram a 

existência da AIDS nessa fase pós-pânico, no plano da opinião coletiva, apesar da 

continuidade de sua propagação. Entretanto, tal incorporação foi notada precocemente, 

uma vez que resultou do intenso bombardeio de informações provocado pela mídia. 

Dessa forma, para esse autor, foi possível justificar e entender a configuração atual do 

HIV/AIDS sob o revestimento de resistências e preconceitos por parte da sociedade, em 

que o nível de escolarização parece não ter muito significado nessa determinação. 

Ainda de acordo com esse mesmo pesquisador, o HIV/AIDS foi construído no 

imaginário coletivo a partir dos diversos discursos produzidos sobre o tema, sejam os de 



 52

ordem religiosa, científica, ética, política, social ou estatal, os quais foram difundidos 

pelos mais variados meios de comunicação (SOARES, 1998). 

Alguns autores relataram que, devido a isso, a infecção pelo HIV se associou a 

temas filosóficos, psicológicos, humanitários, etc., nos quais a marca “aidético” ficou 

definida como algo que distingue os infectados dos normais, os sadios dos doentes, os 

tocáveis dos intocáveis, os pecadores dos devotos, os cidadãos dos marginais, os 

honestos dos contraventores ou os aceitos dos degredados. Portanto, segundo Soares 

(op. cit.), anunciar que alguém está infectado pelo HIV soa como uma acusação que 

pressupõe uma culpa e uma necessidade de punição. Para evitar a punição é preciso que 

o acusado prove sua inocência: - Vocês estão dizendo que tenho AIDS? Eu faço o teste e 

provo que estou limpo! (GUIMARÃES & FERRAZ, 2001; SOARES, op. cit.). 

Ainda de acordo com as idéias de Soares (op. cit.), com a AIDS, restaurou-se o 

confronto entre o bom e o mau, onde o mau expressa uma força invencível, mas o bom 

é obstinado e não desiste da luta. Segundo as idéias desse autor, o mau é aquele que 

produz e reproduz a AIDS, e o bom é aquele que se opõe a ela e ao mau. Traduzindo 

essa observação da literatura em outra linguagem, nesse confronto entre o bom e o mau, 

ninguém melhor que o discurso religioso, no seu modelo tradicional e preconceituoso, 

para impregnar o imaginário coletivo; especialmente a partir do momento em que a 

mulher começou a aparecer como elemento de risco e periculosidade para a infecção 

pelo HIV no processo de feminilização da epidemia: a Eva que se deixou seduzir pelo 

demônio e desgraçou a existência de Adão e da humanidade, agora está de volta pela 

mesma via do pecado! 

Foi nesse ambiente que, segundo França (2000, p. 493), aflorou o estigma, ou 

seja, aquela “ideologia que busca explicar a inferioridade do outro e mostrar o perigo 

que representa para justificar sua marginalização”. 

Falando em estigma, Mayers & Svartberg (2001) lembraram de uma observação 

feita por Sontag (1989) de que os indivíduos não infectados pelo HIV recuam do 

infectado por duas razões: primeiro, porque eles temem contaminação; segundo, porque 

eles podem estar numa atitude de não enfrentar os próprios sentimentos de 

vulnerabilidade em relação à enfermidade e as representações da morte que a pessoa 

infectada pelo HIV desperta nos não infectados. Por conseguinte, rejeitam o infectado 

ou, até mesmo, ficam abertamente hostis para manter os próprios sentimentos à 

distância (SONTAG, op. cit.). 

Não obstante, Sanches (2000, p. 26) conceituou a AIDS em social, mental e 
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orgânica, de modo que:  

a) a AIDS social é definida como um “conjunto de representações sociais e 

posturas respectivamente discriminatórias” contra o infectado e contra a 

infecção pelo HIV;  

b) a AIDS orgânica é definida pelos aspectos biológicos da infecção pelo HIV e 

concorre, na mesma pessoa, com a AIDS social;  

c) ambas dão sentido e origem à AIDS mental, a qual é caracterizada pela 

“intensa angústia, ligada a fantasias de exclusão, degradação e morte”.  

A AIDS mental é, portanto, um fenômeno que ocorre no plano individual, mas 

tem suas raízes no pensamento social e nos significados e representações do 

adoecimento físico. 

Aproveitando observações feitas por Czeresnia (1997) a respeito de outras 

epidemias, o conflito entre a AIDS mental e a AIDS social associou o tema da desgraça, 

ao da dor, sofrimento e necessidade de compaixão. Conseqüentemente, conforme 

assinalado por Soares (1998), surgiram as organizações sociais de defesa dos interesses 

dos portadores do HIV, o discurso do estado regulamentando as relações e a intervenção 

sobre esse assunto, o discurso social sobre a moral sexual definindo culpas e 

responsabilidades, e o discurso científico salvador, superador do obstáculo e dominador 

da natureza. 

De acordo com vários autores, em resistência a esse cenário, e em busca da 

correnteza contra-cultural persistentemente marginalizada, emergiram organizações 

comunitárias contestando a segregação do portador do HIV, a ponto de fazer grande 

parte da sociedade reavaliar sua atitude diante deste. Criou-se, assim, um espaço de 

tolerância, compreensão, afetividade e apoio aos indivíduos infectados pelo HIV, porém 

ainda em posição de desvantagem em relação à representação do estigma 

(GUIMARÃES e FERRAZ, 2001; SANTOS, 2002; SOARES, 1998). 

 

3.4.8 O HIV e a AIDS na visão dos profissionais de saúde. 

 

Outro aspecto importante, assinalado pelos estudiosos, diz respeito ao medo dos 

profissionais de saúde de contraírem o HIV em função da atividade que exercem. 

Porém, os estudos mostraram que os médicos que cuidam de portadores desse vírus não 

têm esse medo. Entretanto, a abordagem da AIDS é desconfortável para esses 

profissionais, uma vez que os coloca diante de tabus de uma sociedade da qual fazem 
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parte, ou envolve questões relacionadas à iatrogenia médica; especialmente quando 

diante de um paciente que tenha adquirido o HIV devido ao uso de hemoderivados 

(CAMARGO JR., 1994; MALBERGIER & STEMPLIUK, 1997). 

Dito de outra forma, além de por o médico diante dos seus próprios 

preconceitos, o HIV também o deixa numa condição de impotência diante daquilo 

contra o qual ele mais luta: a morte. Muitas vezes, esse sentimento leva à ansiedade, não 

só no trabalho, mas também na vida particular. De acordo com alguns pesquisadores, 

isso pode fazer com que alguns médicos relutem em atender pacientes infectados pelo 

HIV, a despeito de que, para outros, esse objeto de estresse possa representar um 

desafio diante do qual o médico possa buscar auto-afirmação pessoal e profissional 

(MALBERGIER & STEMPLIUK, op. cit.; WICKRAMASURIYA, 1995). 

Importantes estudos identificaram, também, um sentimento homofóbico e 

negativista em relação ao indivíduo infectado pelo HIV entre alguns profissionais de 

saúde, semelhante ao que se via por parte de leigos (O’ROURKE, 2001; VALLEJO 

AGUILAR et al., 1995; WICKRAMASURIYA, 1995).  

Devido a esse sentimento, alguns pesquisadores destacaram a presença do 

estigma em atendimentos que alguns médicos, e também assistentes sociais, prestam a 

pacientes infectados pelo HIV (COBB &DE-CHABERT, 2002; SCARAVINO, 

PACHECO & ABDO, 2000). 

Apesar desses conflitos do médico em relação aos pacientes infectados pelo 

HIV, alguns autores observaram que muitos desses profissionais desenvolveram uma 

interessante percepção de que é necessário abordar adequadamente os aspectos psico-

sociais de tais pacientes durante a assistência médica (FIGUEIREDO & MARCOS, 

1997; MALBERGIER & STEMPLIUK, 1997). 

Vale ressaltar, por ora, o encontro de vários relatos na literatura mostrando que a 

representação da infecção pelo HIV trouxe prejuízos e dificuldades à relação médico-

paciente. (MALBERGIER & STEMPLIUK, op. cit.; MALTA et al., 2005; 

OJASCASTRO, 2000). Esse prejuízo, segundo idéias de Malta et al. (op. cit.), pode 

comprometer a construção da observância do paciente ao tratamento antiretroviral. 

Os estudos mostraram, ainda, que, quanto ao profissional de enfermagem, há 

uma maior proporção de atitudes preconceituosas e desinformadas, além do medo de se 

infectar e da morte. Como alguns médicos, há também profissionais de enfermagem que 

se recusam a atender pacientes infectados pelo HIV (FRANÇA, 2000; MALBERGIER 

& STEMPLIUK, op. cit.; NURSING TIMES, 1999). 
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De acordo com as pesquisas, os efeitos dessa postura estigmatizante, por parte 

de profissionais de enfermagem, fizeram aparecer atitudes de desvalorização da 

consciência do paciente, por meio de relações inquietas, autoritárias, veladamente 

agressivas, passíveis de provocar uma iatrogenia psicológica. Por outro lado, o 

profissional informado além dos aspectos técnicos, ou sensível à problemática da 

estigmatização, seja médico ou da área de enfermagem, teve uma conduta mais 

compassiva e tecnicamente mais adequada em relação ao paciente infectado pelo HIV 

(FRANÇA, 2000; KASTEN, 2002; WU et al. et al., 2002). 

Ainda no âmbito dos profissionais de enfermagem, França (op. cit.) observou 

que a mobilização destes, no sentido da superação do conflito relacionado aos pacientes 

infectados pelo HIV, pode levá-los a adotar disfarces e ocultação de sentimentos na 

tentativa de racionalizar suas condutas.  

Em relação à postura dos cirurgiões-dentistas, as pesquisas mostraram que a 

atitude desses profissionais é diferente daquela adotada por médicos e trabalhadores de 

enfermagem. Eles agem com maior empatia e menos negativismo em relação ao 

paciente infectado pelo HIV (SEOANE et al., 2002; WILTSHIRE, ROSS & 

BRIMLOW, 2002). 

Entretanto, os estudos assinalaram que a relação dos profissionais de saúde com 

o paciente portador do HIV tem modificado a partir do surgimento da terapia 

antiretroviral de alta potência. Esses profissionais relataram uma redução do estresse 

derivado da sua ocupação de cuidar de tais pacientes. De acordo com alguns autores, o 

estresse vem sendo compensado pela compaixão, pelo sentimento de auto-efetividade e 

pela gratificação que tais cuidadores passaram a sentir por intermédio do 

desenvolvimento de suas atividades, apesar de ainda se aperceberem sob uma 

constelação de incertezas acerca do futuro do HIV e da AIDS (DEMMER, 2002; 

GERBERT et al., 2000). 

 

3.5  O SER INFECTADO PELO HIV E A VIDA SOB TRATAMENTO 

ANTIRETROVIRAL: IMPLICAÇÕES SOBRE A ADERÊNCIA 

TERAPÊUTICA. 

 

Vitória (2004 p. 1) comentou que: 

 
[...] “adesão” ao tratamento deve ser visto como uma atividade conjunta na 
qual o paciente não apenas obedece as orientações médicas, mas entende, 
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concorda e segue a prescrição estabelecida pelo seu médico. Significa que 
deve existir uma “aliança terapêutica” entre médico e paciente, na qual são 
reconhecidas não apenas a responsabilidade específica de cada um no 
processo, mas também de todos que estão envolvidos (direta ou 
indiretamente) no tratamento. 

 

Contudo, essa obediência e concordância, apesar de terem sido descritas pelo 

autor como sendo resultantes de uma “atividade conjunta”, na verdade apareceram 

como se fossem imposições do médico sobre o paciente. Uma relação médico-paciente 

com esse formato pode ser vulnerável a rupturas que, se acontecerem, poderão 

comprometer a aderência do paciente ao tratamento antiretroviral. 

Considerando a importância que Vitória (2004) atribuiu ao pacto entre o médico 

e seu paciente para a aderência à terapia antiretroviral, procurarei, na presente tese, 

analisar o conjunto de significados, valores e representações que, se compreendidos, 

poder apoiar esse pacto. Para tanto, como se verá mais adiante, focalizarei os 

significados que as pessoas infectadas pelo HIV atribuem ao tratamento, os quais têm 

pouco a ver com obediência e concordância passivas em relação ao mesmo. 

Um bom número de estudos ajudou-me a compreender que, uma análise efetiva 

das representações do tratamento antiretroviral depende de uma melhor explicação de 

alguns conceitos. Dentre esses, ressalto na presente revisão, o conceito de intolerância 

afetiva.  

A intolerância afetiva foi definida pelos pesquisadores como sendo aquela 

atitude negativista do indivíduo frente ao que lhe acontece e ao que precisa enfrentar. 

Atitude característica de pessoas que observam aspectos ruins em quase tudo, sem 

conseguir perceber o lado positivo dos fenômenos e das coisas. Segundo os estudiosos, 

um deprimido: aquele indivíduo que, diante de um antiretroviral, sofre com o tamanho 

inadequado e a quantidade exagerada do medicamento, reclama do gosto desagradável, 

sente-o como algo tóxico e perigoso à sua saúde, não gosta da cor do comprimido e 

predispõe-se emocionalmente aos efeitos indesejáveis do tratamento. Trata-se, portanto, 

de um sujeito que valoriza os aspectos maléficos do medicamento, sobre os aspectos 

benéficos, subsistindo em constante conflito no contexto da sua convivência com o 

tratamento antiretroviral, e atribui muitos dos seus males ao uso da medicação 

(BRASIL, 2003; PINHEIRO et al., 2002). 

Vários autores comentaram que o padrão de concessão da pessoa a tais 

inconvenientes, e a adaptação do serviço assistencial aos padrões de comportamento do 

paciente, podem interferir sobre a aderência ao tratamento antiretroviral. À capacidade 
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de ajuste entre o paciente e a assistência, a interesse do tratamento farmacológico, os 

pesquisadores denominaram de complacência à prescrição. Consideraram, ainda, que 

essa complacência é dependente do nível de informação do paciente e da aproximação 

entre este e a assistência. Sendo assim, os autores acreditam que essa complacência tem 

significativa influência sobre a qualidade de vida do sujeito e seu perfil de aderência 

terapêutica, e precisa fundamentar-se no suporte educacional, compreensão sócio-

econômica e interação da assistência com o contexto existencial do paciente 

(BERGMANN, DOHIN & JUILLET, 2002; LUTFEY & WISHNER, 1999). 

Desse modo, os estudos concordaram que os conflitos surgidos no momento do 

tratamento antiretroviral têm implicações sobre a aderência terapêutica. Dentre esses, a 

ansiedade vivida pelos indivíduos que precisam do tratamento, relacionada à 

necessidade que sentem de esconder sua condição de portador do HIV e os fármacos 

que usam. Isso faz com que as pessoas adotem comportamentos e atitudes estratégicas 

de isolamento na hora de tomar os remédios. Segundo os pesquisadores, este é um 

aspecto que dificulta a adesão terapêutica e induz à negligência e erros na utilização dos 

medicamentos (BRASIL, 2003; BRASIL, 2004). 

Ainda conforme alguns estudos, outra implicação da aderência terapêutica se 

refere ao impacto do tratamento no corpo e na aparência do paciente. A esse respeito, 

alguns autores mostraram que a lipodistrofia, um efeito resultante do uso prolongado de 

algumas classes de antiretrovirais sobre a distribuição de massa magra em relação à 

massa gorda corporal, traz notável deformidade estética à aparência física do indivíduo. 

De acordo com os pesquisadores, isso leva a um importante impacto psicológico, tanto 

em relação ao convívio da pessoa com a sua nova conformação física, quanto em 

relação à cobrança alheia sobre essa modificação vista no indivíduo. Os estudiosos 

consideraram que esse impacto pode ser tão significativo a ponto de desestimular um 

indivíduo aderente à terapêutica a manter seu tratamento: “- Eu decidi tomar remédio 

contra AIDS para não ficar com cara de aidético; agora eu estou com cara de aidético 

justamente porque tomei remédio contra AIDS” (MARTINEZ et al., 2001; 

MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2002).  

Um outro aspecto foi levantado por Leite et al. (2002) quando sugeriram que o 

principal fator na determinação do indivíduo pela adesão ou não adesão ao tratamento 

antiretroviral é intrínseco à própria personalidade do paciente, a qual determina seu 

padrão geral de comportamento, inclusive em relação à preservação da sua saúde. Esses 

autores buscaram sustentação nos conceitos de Brandura (1986, 1977, 1991, 1992, 
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1995a, 1995b, 1997) sobre a “expectativa de auto-eficácia”, a qual depende da 

personalidade. 

Segundo os pesquisadores, quando elevada, a “expectativa de auto-eficácia” 

estimula o indivíduo a estabelecer projetos racionais para a superação de obstáculos 

com fins ao alcance de metas específicas. Uma dessas metas pode ser a adesão ao 

tratamento antiretroviral. Para isto, a pessoa lança mão de instrumentos psicológicos, 

por meio dos quais seleciona atividades e ambientes facilitadores da sua intenção, 

desenvolve processos afetivos contendores de angústias e ansiedades e define valores e 

significados que lhe servem de motivadores para buscar sua meta (BRANDURA, op. 

cit.; LEITE et al., 2002). 

Tal atitude resulta de uma “convicção de eficácia pessoal”, construída a partir da 

interação entre as experiências prévias em relação ao “domínio pessoal do 

desempenho”, os exemplos sociais, os incentivos externos, a emotividade e a 

circunstância fisiológica do próprio indivíduo (BRANDURA, 1986, 1977, 1991, 1992, 

1995a, 1995b, 1997; LEITE et al., 2002). 

Os autores argumentaram que essa convicção, portanto, não é inata, mas, 

estruturada ao longo da vida. Além disso, pode variar sua forma e intensidade, no 

decorrer da existência da pessoa, a depender da acumulação e da interação das suas 

fontes, e do momento em que esse processo se encontra (BRANDURA, op. cit.; LEITE 

et al., op. cit.). 

Sendo assim, Leite et al. (op. cit.) argumentaram que indivíduos com baixa auto-

eficácia podem ter dificuldades frente à aderência terapêutica antiretroviral, 

contrariamente àqueles que sentem elevada auto-eficácia, e que, por isso, o perfil de 

adesão à terapia pode oscilar ao longo da existência da pessoa. 

Segundo o mesmo autor acima, e também Schönnesson (2000), por degenerar a 

auto-eficácia do sujeito, a depressão prejudica a aderência ao tratamento antiretroviral. 

Entretanto, Vasconcellos et al. (2003), mesmo reconhecendo a persistente 

presença da depressão na vida da pessoa infectada pelo HIV, comentaram que essa 

alteração só foi significativa no sentido de dificultar a aderência ao tratamento 

antiretroviral quando não compensada por mecanismos adaptativos alternativos. 

Esse conjunto de considerações encontrou interessante síntese no trabalho de 

Cardoso & Arruda (2004), por meio do qual essas autoras detectaram diferentes formas 

de enfrentamento da infecção pelo HIV e de enfrentamento da necessidade de aderência 
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ao tratamento antiretroviral, as quais dependeram dos mecanismos que as pessoas 

adotaram para compensar seus conflitos. 

Utilizando-se da teoria das representações sociais, as pesquisadoras 

argumentaram que os pacientes que assimilaram predominantemente os aspectos 

positivos da infecção pelo HIV, em relação aos aspectos negativos, foram mais 

aderentes ao tratamento antiretroviral (CARDOSO & ARRUDA, op. cit.).  
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4 MATERIAL E MÉTODOS 

 

4.1 O LEVANTAMENTO BIBLIOGRÁFICO. 

 

A partir do sistema Biblioteca Regional de Medicina (BIREME), alcancei as 

bases de dados do MEDlars onLINE Literatura Internacional (MEDLINE) e Literatura 

Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), por meio das quais 

providenciei levantamento de artigos originais e de revisão, teses, dissertações e ensaios 

em inglês, português, espanhol e francês, compreendendo o período de 1989 a 2005. 

Explorei também outros textos despertados por leituras informais, visitas a livrarias e 

comunicações eletrônicas que fiz entre os anos de 2003 e 2006.  

Fixei o foco do levantamento bibliográfico sobre: 

a)  a história, epidemiologia e terapêutica do HIV/AIDS;  

b) a problemática da adesão ao tratamento antiretroviral e da assistência a 

pessoas infectadas pelo HIV;  

c) os aspectos psicológicos, psiquiátricos, psicanalíticos, sociais, sexuais, filo- 

sóficos, político-ideológicos, existenciais e epistemológicos relativos a 

pessoas que convivem com o HIV e com a terapia antiretroviral; 

d)  as teorias vigentes relativas ao ser e a existência (especialmente a psicanálise, 

a fenomenologia, a psicologia humanista e a filosofia existencialista);  

e)  os métodos e modelos de pesquisa qualitativa envolvendo o objeto desta tese. 

 

4.2 OS ASPECTOS ÉTICOS E O LOCAL DA PESQUISA. 

 

Submeti o projeto que deu origem a este trabalho à apreciação do Comitê de 

Ética em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (COEP/UFMG), que, após 

avaliá-lo e aperfeiçoá-lo a partir das considerações de sua competência, aprovou-o em 

12 de abril de 2004, juntamente com o respectivo termo de consentimento livre e 

esclarecido (APÊNDICE A) conforme resolução 196/96 do Conselho Nacional de 

Saúde. Essa decisão foi documentada pelo Parecer ETIC 015/04 (ANEXO ÚNICO). 

Em 30 de abril de 2004, comecei o trabalho de campo no ambulatório do Serviço 

de Assistência Especializada em HIV/AIDS do Centro de Promoção da Saúde de 

Conselheiro Lafaiete, MG (CPS), órgão da respectiva Secretaria Municipal da Saúde. 
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Tendo iniciado suas atividades em dezembro de 1999, o ambulatório de 

HIV/AIDS do CPS acumulou, até 31 de julho de 2004, cento e vinte e dois pacientes 

soro-reagentes ao HIV, dos quais vinte já haviam falecido e doze tinham sido 

transferidos para continuar sua assistência em outros serviços.  

A demanda desse ambulatório tem origem na referência de pacientes para 

tratamento e/ou orientações, na busca ativa provocada pelo sistema local de vigilância 

epidemiológica, na transferência de pacientes de outros serviços especializados e na 

procura espontânea de pessoas por testagem sorológica e/ou aconselhamento sobre o 

HIV e a AIDS. 

O CPS abriga os ambulatórios micro-regionais especializados em tuberculose, 

hanseníase, HIV/AIDS, acidentes ocupacionais com material biológico, violência sexual 

e drepanocitose, o ambulatório macro-regional de hepatites virais crônicas e o 

ambulatório municipal de pré-natal de alto-risco. 

Conselheiro Lafaiete fica 100km ao sul de Belo Horizonte pela rodovia BR 040, 

que liga a capital mineira à cidade do Rio de Janeiro (FIG. 2), e contava, em 2000, com 

102417 habitantes (IBGE, 2002). 

É um pólo de referência micro-regional (região do Alto Paraopeba – FIG. 3) 

para mais dezenove outros municípios menores, cujo conjunto somava, no mesmo ano, 

288231 residentes (Idem). 
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 Figura 2 - Localização geográfica da micro-região de Conselheiro Lafaiete, MG. 
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  Figura 3 - Mapa da Micro-região de influência de Conselheiro Lafaiete, MG. 

 

4.3 O DESENHO DO ESTUDO 

 

Uma vez que o objeto desta pesquisa é um elemento de natureza fenomenológica 

subjetiva, precisei utilizar um método qualitativo de investigação. 

Dentro desse método, racionalizei o desenho do estudo inspirando-me no 

formato proposto por Robert K. Yin (2001) para estudo de caso, em que o trabalho é 

dividido inicialmente em duas grandes fases: a fase de levantamento de dados e a fase 

de análise. 

A fase de levantamento de dados é aquela em que se estabelecem as estratégias 

da pesquisa a partir de três seqüências: elaboração das questões da pesquisa, 

proposições de supostas respostas a estas questões e definição das unidades de análise 

(objetos que serão estudados). 
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A análise, por sua vez, baseia-se em dois princípios: na lógica entre os dados e 

as proposições e nos critérios de interpretação dos achados. Esta é a fase da qual se 

emanam os resultados que, por seu turno, estruturam-se sobre o espaço teórico pré-

estabelecido para a pesquisa. 

 

4.3.1 Fase de levantamento de dados. 

 

4.3.1.1 Elaboração das questões da pesquisa. 

 

Este é o momento da definição do que se pretende pesquisar, dos objetivos da 

pesquisa, do local da pesquisa, de como desenvolvê-la e de sua justificativa. Define-se o 

vácuo científico que se quer preencher ao se estabelecerem as perguntas que se 

pretendem responder. A elaboração das questões da pesquisa nos habilita aos passos 

estratégicos seguintes, que são a especificação das proposições e a escolha das unidades 

de análise. 

  

4.3.1.2 Proposições de supostas respostas às questões da pesquisa. 

 

Uma vez estabelecida a dúvida e elaborada a pergunta, com a qual se busca 

compreendê-la, define-se a lacuna do conhecimento a ser preenchida. Estabelecem-se, 

então, as hipóteses acerca das questões que se pretendem pesquisar. Essas hipóteses são 

as supostas respostas às perguntas já elaboradas, e constituem o pretenso conteúdo com 

o qual se propõe preencher o vácuo científico focalizado pela pesquisa. Esse momento 

teoriza o objeto pesquisado, contextualizando-o. 

 

4.3.1.3 Definição das unidades de análise. 

 

Partindo, também, da determinação da dúvida e da elaboração da pergunta 

destinada a esclarecê-la, tenta-se identificar a fonte que possa, teoricamente, conter a 

resposta que se procura. Elementos de aproximação entre a dúvida e seu esclarecimento 

são utilizados para a identificação desta fonte, a qual será a nossa unidade de análise. Da 

interpretação, decodificação, observação, revelação e compreensão desta fonte, exalam-

se os dados a serem analisados. 
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4.3.2 Fase de análise. 

 

4.3.2.1 A lógica entre os dados e as proposições. 

 

De posse dos dados fornecidos pelas unidades de análise, relacionamos as 

informações assim obtidas com o espaço teórico sobre o qual se estrutura a pesquisa e 

sobre o qual foram estabelecidas as proposições das supostas respostas às questões. 

Assim, busca-se a compreensão interpretativa desses dados, transformando-os em 

achados. A lógica procurada vai sendo encontrada à medida que várias partes das 

unidades de análise evidenciam relação com uma mesma proposição teórica, 

objetivando o achado subjetivo, tornando-o racional e compreensível à medida que vai 

sendo discutido. 

  

4.3.2.2 Critérios de interpretação dos achados. 

 

As proposições coincidentes àquelas estabelecidas pelo referencial teórico pré-

estabelecido, assim como as respectivamente alternativas, são confrontadas no contexto 

da discussão para que se estabeleça a coerência e a fundamentação dos achados, a partir 

de balizadores específicos. Nessa etapa, é importante que o pesquisador deixe claro o 

espaço perimetral das interpretações, dentro do qual estará contido o alcance dos 

resultados. É quando se estabelecem as limitações do estudo. 

Na FIG. 4, representarei esquematicamente o desenho descrito. 
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               Resultados 

Figura 4 - Representação esquemática do fluxo da pesquisa (YIN, 2001). 
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Trazendo esse modelo para o campo aplicado desta pesquisa, temos: 

 

a) Fase de levantamento. 

 

- Questões da pesquisa. 

 

Nota-se, na prática assistencial, que a abordagem dos aspectos tradicionalmente 

discutidos pela literatura como relacionados à aderência terapêutica ao tratamento 

antiretroviral não é suficiente para alcançar o objetivo da adesão, em alguns casos, e não 

explica suficientemente a aderência, em outros. Há situações, em que, mesmo sob uma 

atmosfera facilitadora, o paciente deixa de ser aderente ao tratamento; da mesma forma 

que, em outras, mesmo diante de um amplo rol de dificuldades, o paciente consegue ser 

aderente. Que fatores subjetivos estão participando da construção do perfil individual de 

aderência ao tratamento antiretroviral? Que razões levam uma pessoa a usar 

corretamente a medicação que combate o HIV? Como que um sujeito se torna 

observante à terapia? Que valores, significados e representações, relacionados à 

infecção pelo HIV e seu tratamento, estão presentes na existência daqueles que 

conseguem ser aderentes à terapêutica? 

 

- Proposições de supostas respostas às questões da pesquisa. 

 

Diante do fato de que a vida de portador do HIV é estruturada sobre as 

representações da infecção por esse vírus, conforme descrevi em estudo anterior 

(SOUTO, 2002), proponho que a aderência ao tratamento antiretroviral seja focalizada 

através do fenômeno definido pela percepção do diagnóstico e seu enfrentamento, uma 

vez que, possivelmente, o processo pelo qual tal aderência se constrói seja influenciado 

pelas mesmas representações da infecção pelo HIV. 

 

- Definição das unidades de análise. 

 

Para compor os tópicos anteriores precisei interpretar e compreender o relato 

sobre a vida, sobre a infecção pelo HIV e sobre o uso de antiretrovirais, feito por 

pessoas que vivenciam tais questões em seu cotidiano. 
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b) Fase de análise. 

 

- A lógica entre os dados e as proposições. 

 

A partir da análise interpretativa do conteúdo temático de um conjunto de 

discursos de pessoas infectadas pelo HIV e sob prescrição de antiretrovirais, no 

contexto da respectiva história objetiva de vida e observação do comportamento, 

relacionei os achados daí resultantes com o espaço teórico estabelecido pela revisão da 

literatura que sustentou esta pesquisa, buscando sua compreensão. A lógica da 

interpretação foi se definindo à medida que a decodificação dos discursos foi 

concordando ou concorrendo com determinadas proposições teóricas pré-estabelecidas, 

tornando os achados racionais e compreensíveis no espaço da discussão. 

 

- Critérios de interpretação dos achados. 

 

Confrontei os achados com o referencial teórico estabelecido pela revisão da 

literatura e outras leituras adicionais referenciadas, objetivando a sua coerência e 

fundamentação, delimitando o alcance dos resultados e assegurando sua sustentação.  

 

4.4 OS MÉTODOS E AS TÉCNICAS EMPREGADOS 

 

4.4.1 O referencial metodológico. 

 

A vivência como médico assistente de pessoas infectadas pelo HIV maturou meu 

interesse e motivação por esta pesquisa, cujos resultados pretendo retornar em forma 

aplicada à própria assistência que exerço. Como clínico interessado em pesquisa, 

identifiquei na metodologia clínico-qualitativa de Turato (2003) um atraente eixo 

operacional capaz de me conduzir à satisfação dessa demanda, a qual tornou-se objeto 

deste trabalho.  

Essa proposta se encaixou no processo de construção desta pesquisa porque eu 

preciso me debruçar “em direção ao paciente para examiná-lo fisicamente, aproximar-

me desta pessoa sofrida para ouví-la e examiná-la psicologicamente” para desempenhar 

adequadamente a atividade assistencial que exerço. Essa atitude é compreendida e 
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utilizada pela pesquisa clínico-qualitativa em seu processo metodológico (TURATO, 

2003, p. 239). 

Devo acolher o “sofrimento existencial e emocional” dos indivíduos “alvo” 

deste meu estudo (que são meus próprios pacientes), inclinando-lhes minha 

“sensibilidade” em interação com meus conhecimentos em métodos de “investigação”, 

para “melhor” conhecê-los e compreendê-los, segundo a percepção deles mesmos, 

“movido” pelo meu “desejo” de ajudá-los (Idem, p. 240). 

Entretanto, aceitei também a sugestão de Alves-Mazzotti & Gewandsznajder 

(1998), de que pesquisas qualitativas podem se tornar multimetodológicas a partir do 

momento em que adotamos adaptações alternativas ao eixo central em determinadas 

fases do trabalho, a interesse dos objetivos da pesquisa e da familiaridade do 

pesquisador com o método e/ou com a técnica, necessários nessas fases. Fiz isto, 

especialmente, no momento em que procurei racionalizar um desenho para este estudo, 

aproveitando as sugestões de Robert Yin (2001). 

O próprio Turato (op. cit., p. 438) argumentou favoravelmente à liberdade do 

pesquisador qualitativista em conceber sua própria técnica de investigação, desde que 

defina com clareza o que foi concebido, a consistência metodológica interna, a 

coerência entre as etapas de aplicação de sua técnica e a eficácia em atingir o objetivo 

pretendido. A adoção dessa postura resultou em “uma mescla de técnicas [que 

concorreram] para a sistematização dos dados coletados” (Idem). 

Segundo o mesmo autor (contra-capa), a metodologia clínico-qualitativa é uma 

“proposta metodológica teórico-prática” que agrega as  

 
concepções epistemológicas dos métodos qualitativos [...] e os 
conhecimentos e as atitudes clínico-psicológicas desenvolvidos no enfoque 
psicanalítico das relações e no campo da medicina clínica [...]. Os três pilares 
da metodologia clínico-qualitativa são: a atitude existencialista da 
valorização da “angústia” e “ansiedade” presentes na existencialidade do 
sujeito em estudo; a atitude clínica da acolhida dos sofrimentos emocionais 
deste sujeito, inclinando-lhe a escuta e o olhar; e a atitude psicanalítica do 
uso de concepções advindas da dinâmica do inconsciente individual para a 
construção e a aplicação dos instrumentos e para referencial teórico de 
discussão dos resultados. 

 

Em suma, esse autor conceituou da seguinte maneira o método clínico-

qualitativo: 

 
A partir das atitudes existencialista, clínica e psicanalítica, pilares do método, 
que propiciam respectivamente a acolhida das angústias e ansiedades do ser 
humano, a aproximação de quem dá a ajuda e a valorização dos aspectos 
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emocionais psicodinâmicos mobilizados na relação com os sujeitos em 
estudo, este método científico de investigação, sendo uma particularização do 
refinamento dos métodos qualitativos genéricos das ciências humanas, e 
pondo-se como recurso na área da psicologia da saúde, busca dar 
interpretações a sentidos e a significações trazidos por tais indivíduos sobre 
múltiplos fenômenos pertinentes ao campo do binômio saúde-doença, com o 
pesquisador utilizando um quadro eclético de referenciais teóricos para a 
discussão no espírito da interdisciplinaridade (p. 242). 

 

No encalço dessa proposta, trafeguei pelas circunstâncias que determinaram a 

enfermidade (sentimentos e percepções contidos no processo de adoecimento) na pessoa 

do doente (portador de uma anormalidade orgânica). Segundo Oliveira (1995), esse 

tráfego exige que se incorpore o ambiente e a história de vida do paciente. 

 

4.4.2 As unidades de análise: os sujeitos da pesquisa e sua seleção. 

 

Para a seleção da amostra de entrevistados, segui a técnica da “amostragem por 

variedades de tipos”, em que os sujeitos são incluídos pelo critério da homogeneidade 

fundamental2, amostra fechada no número de tipos de informantes e segundo 

características eleitas pelo pesquisador, de acordo com a proposta de Turato, (2003, p. 

365-6). Nesse caso, as características foram:  

a) infecção pelo HIV confirmada, segundo os critérios do Ministério da Saúde 

(2003);  

b) faixa etária de 20 a 49 anos, pessoas de ambos os sexos;  

c) indivíduo regularmente assistido por mim dentro do Centro de Promoção da 

Saúde de Conselheiro Lafaiete, MG, no primeiro semestre de 2004;  

d) indivíduo sob prescrição de antiretrovirais há pelo menos um ano. 

Justifico a escolha desses critérios pela factibilidade de execução da pesquisa, 

posto que o método que empreguei para a coleta dos dados exige cognição adulta das 

pessoas; vivência íntima, real e potencialmente reflexiva do entrevistado com o objeto 

do estudo; e possibilidade prática de contato para entrevista com os sujeitos.  

Para o critério que incluiu pessoas sob prescrição de antiretrovirais há pelo 

menos  um  ano,  baseei-me  na  publicação  de  Vasconcellos et  al. (2003),  em que tais  

_______________ 
2. O critério da homogeneidade fundamental assegura que pelo menos uma característica-chave ou 
variável seja comum a todos os sujeitos. Esta variável é, inclusive, o próprio tema do trabalho, conforme 
indicado por Turato (op. cit., p. 365). No caso desta pesquisa, esta homogeneidade fundamental esteve 
presente no fato de serem, todos, indivíduos infectados pelo HIV sob prescrição de antiretrovirais há pelo 
menos um ano. 
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autoras sugeriram este período como suficiente para que o paciente já tenha feito 

alguma reflexão sobre seu processo de aderência ao tratamento antiretroviral. 

Além disso, a relação clínica (médico-paciente), pré-estabelecida entre eu 

(pesquisador) e os sujeitos, foi outro elemento valorizado neste estudo, no contexto da 

análise dos dados. 

Dentre os pacientes do CPS que preencheram os requisitos necessários para que 

eu os abordasse por essa técnica de amostragem, consegui selecionar 33 pessoas. Esses 

indivíduos foram escolhidos porque apresentavam um conjunto de outras características 

também necessárias à sua participação no estudo, definidas a partir de modelos de 

seleção de amostras sugeridos por Turato (2003). Essas características foram:  

a) informação clara do diagnóstico e da necessidade da indicação terapêutica por 

parte do sujeito;  

b) diagnóstico de aderência ou não aderência terapêutica segundo critérios pro- 

postos pelo Ministério da Saúde;  

c) concordância do sujeito em participar da pesquisa;  

d) tempo livre para entrevista;  

e) desejo do paciente de relatar a alguém as experiências vividas;  

f) condições intelectuais, emocionais e físicas necessárias ao papel de 

entrevistado. 

 

4.4.3 A técnica de levantamento dos dados 

 

Cada um dos indivíduos eleitos para sujeito da pesquisa, imediatamente antes de 

se despedir de mim (seu médico) ao final de uma consulta, eu convidava a conhecer e 

participar da pesquisa mediante consentimento livre e informado, segundo os critérios 

aprovados pelo COEP/UFMG. 

 A ordem em que as pessoas foram entrevistadas foi aleatória, a depender da 

oportunidade do encontro para a entrevista dentro da agenda de consultas do CPS. 

Aos que aceitaram participar, apliquei uma entrevista semidirigida, oral, em sala 

reservada (a mesma em que eu sempre o atendia), que foi gravada ao vivo em 

equipamento magnético de micro-cassete, em seguida ao preenchimento de um 

questionário contendo informações de caracterização amostral, história clínica, história 

psicológica e história social do sujeito (APÊNDICE B). A entrevista gravada e o 
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questionário receberam o mesmo número de ordem em seqüência, sem a identificação 

do entrevistado.  
Escolhi a técnica da entrevista porque este “é um instrumento precioso de 

conhecimento interpessoal”, [o qual facilita] a apreensão de uma série de fenômenos, de 

elementos de identificação e de construção potencial do todo da pessoa do entrevistado 

e, de certo modo, também do entrevistador” (TURATO, p. 308). 

Todas as entrevistas foram feitas pessoalmente por mim, o próprio médico 

assistente do paciente e pesquisador do sujeito. Esse envolvimento na assistência ao 

entrevistado enriquece o processo da pesquisa, uma vez que a metodologia escolhida 

incorpora a atitude existencialista e a atitude clínica no discurso do método (TURATO, 

op. cit., p. 242) e exige algum grau de conhecimento do entrevistado por parte do 

entrevistador. Algumas técnicas qualitativas chegam a propor a inserção do pesquisador 

na qualidade de sujeito da pesquisa, tamanha a necessidade de incorporação do 

pesquisador no contexto sócio-cultural-existencial dos sujeitos que procura estudar, a 

depender do objeto e dos objetivos da pesquisa (PAPMA, 1992; TURATO, op. cit.).  

Na metodologia clínico-qualitativa, o próprio investigador é o instrumento 

principal para a coleta dos dados da pesquisa, bem como é quem faz seu tratamento. 

Além disso, principia seu trabalho tanto das teorias como das próprias experiências e 

percepções (TURATO, op. cit., p. 257-9). 

Esse mesmo autor (p. 258) ainda citou Bleger (1998, p. 26-7) quando discutiu a 

participação do entrevistador na entrevista: “o instrumento de trabalho do entrevistador 

é ele mesmo, sua própria personalidade, que participa inevitavelmente da relação 

interpessoal”. 

Em seqüência, dei ao entrevistado, ampla liberdade para expor suas 

considerações sobre o assunto proposto e conduzir a própria entrevista. Entretanto, 

utilizei um roteiro, semidirigido por questões abertas, com o fim de evitar divagações e 

fuga aos objetivos da entrevista (APÊNDICE C). As gravações variaram em sua 

duração, a depender da demanda do próprio entrevistado, de 10 a 45 minutos. 

Esse tipo de abordagem permite uma negociação entre o entrevistador e o 

entrevistado quanto à direção da entrevista, o que representa “ganho para reunir os 

dados segundo os objetivos propostos, e é o grande instrumento auxiliar da pesquisa 

clínico-qualitativa” (TURATO, 2003, p. 312-313). 
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As primeiras quatro entrevistas foram úteis à minha aculturação, implicando em 

ajustes no roteiro para a necessária perseguição aos objetivos (às questões da pesquisa) 

(APÊNDICE D).  Segundo Turato (2003,  p. 316), a aculturação é:  

 
o conjunto de atividades de estabelecimento de relação direta e coloquial com 
pessoas representantes da comunidade de sujeitos a serem estudados, 
segundo os critérios de construção da amostragem de dado projeto de 
pesquisa, [...] cuja finalidade é permitir ao pesquisador vivenciar seu 
processo de assimilação do modo de pensar daquela população-alvo em cujo 
ambiente ficará imerso temporariamente. 

 

O material coletado pelo questionário de caracterização amostral e das 

gravações, eu mesmo os transcrevi literalmente em editor de texto através de micro-

computador pessoal, identificando-os pelo respectivo número de seqüência, em tempo 

concorrente com a própria fase de realização das entrevistas. 

 

4.4.4 A forma de organização dos dados 

 

Inicialmente eu fiz uma leitura flutuante das 29 entrevistas, ao que se denomina 

pré-análise. Essa atitude consistiu em “estabelecer contato com os documentos a 

analisar e em conhecer o texto, deixando-[me] invadir por impressões e orientações”, 

conforme indicado por Bardin (1995, p. 96, apud Turato, op. cit., p. 444). Esse tipo de 

leitura não privilegia nenhum elemento contido em cada discurso, mas deixa livre e 

dispersa a atenção por entre os discursos (TURATO, op. cit.). 

Face ao grande número de entrevistados e à presença de convergências, 

coincidências e repetições de manifestações discursivas entre eles, providenciei a 

categorização e subcategorização do conteúdo das falas, a partir do roteiro semidirigido 

utilizado para as entrevistas. Destaquei fragmentos da fala original de cada indivíduo, 

reagrupando-as, a seguir, segundo as respectivas categorias específicas, criando assim 

um “corpus” impessoal a ser analisado. 

Esta forma de organização dos dados me permitiu realizar uma análise de 

conjunto sobre cada tema específico abordado pela entrevista, no sentido de interpretar 

o senso comum, flutuante entre os indivíduos, dentro de cada categoria temática 

definida.  

As categorias e subcategorias foram as seguintes, conforme sua fonte no roteiro 

semidirigido (QUADRO 3):  

 



 
Questão levantada no roteiro da entrevista. 

 

 
Categoria em que a questão foi 

enquadrada. 
- Como você se reconhece na condição de portador do HIV? O que você sente ao se olhar no espelho como 
alguém que recebeu uma receita para tomar medicamento para combater o HIV no seu organismo? 
- O que lhe ocorre quando você conhece ou vê pela rua, alguém que também tem o HIV? E quando este 
encontro acontece com quem não tem o HIV? 
- Como, a seu ver, é o olhar das pessoas sobre você, independentemente delas saberem ou não que você 
precisa tomar medicamento contra o HIV? 
- Como você se vê diante da necessidade de tomar o coquetel? 

 
 
 

Auto-imagem. 

- Como são as oportunidades para você? Nos lugares que você freqüenta, as coisas que você precisa, como 
você é atendido? 

 
Percepção da inserção e aceitação social. 

- Como você leva a vida diante da necessidade de tomar medicamento contra o HIV? Que cor e que tom tem 
a vida para você? 
- Dentro de tudo isto que conversamos, qual a diferença que há de quando você não tinha o HIV e não 
precisava tomar medicamento para AIDS? 

 
Enfrentamento. 

Subcategoria impacto existencial, compreensão 

e adaptação. 
- Se os medicamentos contra o HIV pudessem lhe ouvir e entender, o que você teria para lhes dizer? 
- Qual a sua amizade ou relação com o coquetel? 

Enfrentamento. 
Subcategoria relação afetiva com o tratamento. 

- Quais são suas expectativas e projetos? Como você gostaria de estar ou de se sentir daqui a algum tempo, a 
partir da realidade que você vive hoje, em que você precisa tomar medicamentos contra o HIV? 

Enfrentamento. 
Subcategoria esperanças, expectativas e 

temporalidade. 

- Fale-me sobre o prazer e a prática sexual na sua vida e sobre a idéia que você tem de filhos, família e 
infecção pelo HIV. 
- E a morte? 

 
Enfrentamento. 

Subcategoria valores existenciais. 
- O que você acha de ter recebido uma prescrição de antiretrovirais? 
- Qual foi o impacto para você, quando um médico lhe disse que seria necessário começar a tomar o 
coquetel? 
- O que significa para você a necessidade de tomar o coquetel? 

 
 

Significação da necessidade de se tratar. 

- Você toma os medicamentos rigorosamente? Por que? O que você espera com essa atitude? 
- Quais as dificuldades que você encontra na sua relação com os medicamentos e a necessidade de tomá-los? 

 
Atitudes e expectativas frente ao tratamento. 

 
       Quadro 3 - Categorias de análise das entrevistas, segundo o roteiro semidirigido estruturado após a aculturação (APÊNDICE D). 
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 4.4.5 As técnicas de análise dos dados e a construção dos resultados e das discussões. 
 

Na primeira fase, procurei “nas expressões verbais ou textuais os temas gerais 

recorrentes que apareceram no interior de vários conteúdos mais concretos”. Esta 

técnica é aplicável a dados organizados por categorias e subcategorias, que, por sua vez, 

constituem os temas que são analisados dentro do conjunto das falas dos entrevistados 

(TURATO, 2003, p. 442). 

O princípio norteador da forma como procurei compreender o conteúdo dos 

discursos, sustentou-se nas técnicas fenomenológica e interpretativa das falas, 

comentadas por Turato, (op. cit., p. 485). 

A técnica fenomenológica é definida por um “conjunto de reflexões que 

permitem indagar sistematicamente os conteúdos de consciência, privilegiando dados 

experienciais” contidos nas falas dos entrevistados, enquanto que a técnica 

interpretativa “explicita significados escondidos de um texto ou fenômeno, permitindo 

reduções para clarear registros latentes”, a partir de “diversas grades de leitura” pré-

fixadas (Idem, p. 440). 

Tais grades de leitura estiveram contidas dentro do espaço da própria revisão de 

literatura destinada ao escopo desta pesquisa, na teoria existencialista, na teoria 

fenomenológica, na psicanálise e em diversas outras leituras afeitas a tais correntes. 

A teoria das representações sociais, conforme apresentado por Cardoso e Arruda 

(2004), teve tímida participação no contexto das análises. 

Nas fases seguintes, analisei os achados por meio de um tratamento 

fenomenológico-interpretativo ao seu conteúdo, dentro de cada categoria temática, 

envolvendo paralelamente a filosofia existencialista e a psicanálise no escopo da 

discussão. 

O enfoque das entrevistas acabou tendo por objeto, um misto de discurso e 

representação social, de acordo com as considerações de Mata-Machado (1991). 

 

4.4.6 A apresentação dos resultados, das discussões e das considerações finais. 

 

Valorizei a forma descritiva, com citações ilustrativas das falas, expondo os 

resultados e as discussões em conjunto. 

Ao fazer inferências a partir da interpretação dos resultados, incluí minha 

contribuição pessoal. Isso aconteceu porque esteve contido, nesse processo, o
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conhecimento que eu tinha sobre o sujeito, anterior à pesquisa, e os efeitos da nossa 

relação médico-paciente. Entretanto, ressalto que tal forma de participação do 

pesquisador, também é uma característica da metodologia clínico-qualitativa. 

Quanto ao referencial teórico que sustentou a interpretação das falas dos 

entrevistados, escolhi um formato eclético, no sentido do pluralismo filosófico, contido 

dentro da própria grade de leituras que pré-fixei. 

Uma outra atitude que adotei, foi a desconstrução das falas dos entrevistados. 

Segundo Turato, (2003, p. 453-4), esse processo procura inverter ou deslocar a “ordem 

de concepções, buscando significados escondidos ou subentendidos [...] ao desfazer a 

linguagem para encontrar uma outra escritura”. Esse autor acrescentou, ainda, que tal 

atitude do pesquisador o permite mostrar “contradições internas” nas falas e evidenciar 

“sentidos que estariam além ou mesmo contrários aos intencionados” pelo entrevistado 

(Idem, p. 453-4). 

Durante a apresentação textual, mesmo que vários pronunciamentos contidos em 

diferentes entrevistas dissessem respeito ao mesmo aspecto abordado, escolhi apenas 

um, raramente dois, para expor ou exemplificar o aspecto em debate dentro do 

respectivo foco ou espaço. A intenção foi evitar a desnecessária exposição de textos 

representativos da mesma discussão, entendendo que esta prática não reforçaria a 

eloqüência dos argumentos. O critério para a escolha de qual relato deveria ocupar esse 

espaço representante de um conjunto de falas foi o perfil de objetividade e clareza, 

contido no relato, que melhor facilitasse a compreensão do aspecto em discussão. 

Para a exposição das citações de sujeitos, usei espaço e fonte reduzidos em 

parágrafo específico sob aspas, e para a exposição das citações de autores usei espaço e 

fonte reduzidos em parágrafo específico, sem aspas, de acordo com orientações feitas 

por Santos & Brasil (2006); Silveira (2004); Souza (2006). 

Ao final de cada sessão secundária, consolidei seu conteúdo visando facilitar a 

compreensão do leitor. 

O tradicional capítulo das conclusões, substituí por considerações finais. A 

intenção foi ser prudente diante da abordagem de um tema tão complexo, volátil e 

inesgotável, como o é a existência humana. Construí esse capítulo a partir da síntese 

interpretativa dos resultados e das discussões, a fim de responder aos objetivos da 

pesquisa. Procurei dar a este espaço um escopo conclusivo para o trabalho, mas não 

para o debate a que ele se propõe; e também recomendativo, sob o enriquecimento da 

minha própria vivência profissional. 
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Sobre esse aspecto, Oliveira (1995) comentou que pesquisas fenomenológicas, 

portanto qualitativas, não concluem nem estabelecem generalizações, mas levantam 

hipóteses e comportam discussões. 

 

4.4.7 A validade dos achados. 

 

Acerca de vieses comuns em pesquisas, em especial atenção àqueles possíveis 

em pesquisas qualitativas, tomei alguns cuidados no sentido de evitá-los, conforme 

sugestões feitas por Turato (2003, p. 377) ao referenciar Becker (1997, p. 34-6): 

 

a) a minha inserção inadequada ou recusada no campo sofreu a oposição da 

desvinculação que adotei entre o meu papel de médico assistente e de 

entrevistador no momento da própria entrevista, mas sem deixar perder a 

estrutura da relação médico-paciente que eu já tinha com o entrevistado. 

Além disso, só realizei as entrevistas mediante a aceitação espontânea e 

informada do sujeito em participar da pesquisa no modelo de entrevista 

aplicado, cuja estrutura semidirigida de questões abertas deu acesso à 

liberdade e autonomia do entrevistado no momento da gravação. Dei, ainda, 

aperfeiçoamento técnico e metodológico a esta fase de levantamento de 

dados, aculturando-me ao ambiente da pesquisa; 

b)  os erros na anotação de respostas eu os combati através do uso de sistema de 

gravação magnética da entrevista, com transcrição absolutamente literal do 

material gravado e sua revisão, justapondo recursos gramaticais às entonações 

de voz e expressões faciais e corporais do entrevistado, no sentido da melhor 

fidelidade possível entre a fala do entrevistado e sua transcrição; 

c) os erros no tratamento em categorias, minimizei-os ao dar caráter 

semidirigido à entrevista, em cuja condução previ o ajuste ordenado das 

perguntas à categoria de interesse das respostas pretendidas. Entretanto, após 

a transcrição das gravações, a ordem de surgimento de respostas variou ao 

longo do texto em relação aos critérios de categorização que definiram a 

ordem das perguntas. Isto ocorreu devido à repetição de oportunidade para 

expressar e à liberdade de manifestação que dei ao entrevistado. Não 

obstante, realizei vários tempos de releitura e reorganização das falas dentro 
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das categorias definidas, com o fim de combater algum viés derivado de erros 

nessa distribuição de fragmentos das entrevistas; 

d) a escolha meramente pessoal das estruturações teóricas eu combati 

fundamentando tais estruturações na grade de leituras pré-fixadas, 

valorizando o caráter eclético e pluralista dessa grade, dificultando, inclusive, 

o risco de ocultação de achados potencialmente refutáveis por uma postura 

unilateral da minha parte; 

e) a consideração da complexidade do desenvolvimento de hipóteses em 

pesquisas desta natureza, respeitei abdicando-me da pretensão de estabelecer 

uma conclusão estanque. Preferi oferecer uma proposta de compreensão dos 

achados aberta a outras correntes e um espaço de liberdade ao leitor para 

acrescentar suas considerações e propor suas próprias interpretações. Estou 

disposto a expor literalmente as entrevistas a algum pesquisador interessado, 

porém não no texto deste trabalho destinado à divulgação pública. A 

justificativa é preservar eticamente interesses privados dos entrevistados; 

f) outra conduta adicional, proposta por minha própria conta, foi a de, em cada 

entrevista subseqüente, incorporar a experiência de entrevistador que adquiri 

nas entrevistas anteriores, como um processo contínuo de aculturação durante 

toda a fase de levantamento dos dados. Esta foi uma atitude destinada a obter 

a maior objetividade e praticidade possíveis, em busca das respostas 

desejadas, sem perder a proposta do caráter de liberdade do entrevistado no 

contexto da entrevista. 

 

4.4.8 A validação interna da pesquisa. 

 

Além de seguir um eixo metodológico definido e respaldado pela literatura, 

conforme o conjunto de referências que demonstrei, segui outras orientações no sentido 

da validação interna. Uma delas consistiu na centralização da pesquisa absolutamente 

em minhas próprias mãos. Todas as etapas foram desenvolvidas sem a participação de 

terceiros, exceto a colaboração teórica dos orientadores e da banca de qualificação. Isso 

me permitiu manter a coerência metodológica em todas as fases do trabalho, incorporar, 

em cada fase, elementos subjetivos de conexão entre as mesmas, e promover a ligação 

racional entre os achados. Também foi o que me deu oportunidade para incorporar, na 

lógica do meu raciocínio, a seqüência e o vínculo entre o conjunto dos dados. Na 
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prática, a elaboração e redação do projeto da pesquisa, o contato com os sujeitos, a 

aplicação e gravação das entrevistas e sua transcrição, o manuseio dos equipamentos, as 

análises dos dados e toda a digitação e redação do material foi feita pessoalmente por 

mim. Ressalto, entretanto, que meus orientadores participaram ativamente das fases de 

análise dos dados e redação do texto. Além disso, lembro que o tema desta pesquisa e o 

meu interesse por ele nasceram da minha própria vivência como médico assistente de 

pacientes infectados pelo HIV. 

De acordo com sugestões de Turato, (2003, p. 389), para “reforçar a segurança 

de um emprego adequado da metodologia qualitativa”, aproveitei os seguintes 

componentes na tentativa de garantir a validação interna deste trabalho:  

a) os antecedentes profissionais existentes entre eu, os sujeitos e o ambiente da 

pesquisa;  

b) o “estabelecimento de uma relação transferencial positiva com os   informan - 

tes”;  

c) a minha própria experiência com este contexto, com a minha prática em 

abordagem de sujeitos, manuseio de técnicas de entrevista e atividades de 

pesquisa e investigação. 

Adotei um persistente autopoliciamento contra juízos de valor durante a análise 

dos achados, com o fim de permitir a interpretação dos discursos à ótica do próprio 

informante e à luz do conhecimento científico acumulado pela comunidade acadêmica. 

A não permissão de revisão da entrevista pelo entrevistado, evitando que este 

pudesse alterar racionalmente seu discurso espontâneo, foi outra atitude que tomei no 

sentido de permitir que os elementos subjetivos contidos nos discursos não fossem 

perdidos ou alterados, o que prejudicaria a interpretação correta do verdadeiro conteúdo 

das falas. Da mesma forma, uma vez encerrada a entrevista, não dei oportunidade ao 

entrevistado para continuar a conversa ou refletir sobre o respectivo assunto, pois, da 

mesma forma, isto ofereceria oportunidade a ajustes racionais do entrevistado sobre seu 

próprio discurso, com conseqüente manipulação do conteúdo por suas defesas 

inconscientes. Esse tipo de atitude, também ocultaria a verdade contida na subjetividade 

da expressão. Da mesma forma, eu mesmo poderia ser influenciado pelas reflexões 

racionais do entrevistado sobre seu pronunciamento na entrevista, comprometendo a 

fidedignidade da minha participação nas inferências. 
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4.4.9 A validação externa da pesquisa. 

 

Inspirei-me nas sugestões de Alves-Mazzotti & Gewandsnajder (1998); Yin 

(2001); Turato (2003) para cuidar desta preocupação. As atitudes que tomei neste 

sentido foram as seguintes: 

a) vinculação dos resultados e das discussões ao referencial teórico pré-

estabelecido, refletindo os achados desta pesquisa sobre o conhecimento já 

existente, reafirmando, acrescentando ou rediscutindo conceitos e idéias à 

teoria vigente; 

b) submissão de todo o escopo da pesquisa à supervisão e consideração dos 

respectivos orientadores, de outros membros da comunidade acadêmica 

afeitos ao tema e à natureza do trabalho, e de outros profissionais, membros 

da equipe de assistência aos sujeitos da pesquisa no local onde ela se realizou, 

não envolvidos com esta pesquisa. As pessoas com quem isto foi feito foram: 

prof. Dr. Dirceu Bartolomeu Greco (orientador, Faculdade de Medicina da 

Universidade Federal de Minas Gerais), prof. Dr. Luiz Alberto Oliveira 

Gonçalves (co-orientador, Faculdade de Educação da Universidade Federal 

de Minas Gerais), prof. Dr. Murilo Cruz Leal (Professor no Departamento de 

Ciências Naturais da Universidade Federal de São João Del Rei), psicóloga 

Valéria de Carvalho Néri e enfermeira Maria Aparecida Brigolini de Oliveira 

(assistentes no ambulatório de HIV/AIDS do CPS); 

c) apresentação da pesquisa em forma de seminário para discussão com o 

respectivo professor e outros colegas pós-graduandos, na disciplina de 

Seminários em Doenças Infecciosas e Parasitárias do curso de pós-graduação 

em Ciências da Saúde da Universidade Federal de Minas Gerais, concorrente 

ao momento da qualificação; 

d) submissão do trabalho à banca de pré-defesa acordada pelo colegiado do 

curso de pós-graduação em Ciências da Saúde: Infectologia e Medicina 

Tropical, da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas 

Gerais, que o aprovou; 

e) aproveitamento de toda colaboração emanada das oportunidades acima. 
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5 DELIMITAÇÕES DESTA PESQUISA 

 

Embora se afirme que esta vida inteira não é nada além de um sonho e que o 
mundo físico nada mais é do que um fantasma, eu consideraria este sonho ou 
fantasma suficientemente real se, usando bem a razão, nós nunca fôssemos 
enganados por ele (Gottfried Wilhelm Leibnitz, 1646-1716). 

 

Quase todos os pacientes que estudei eram de nível sócio-econômico 

prejudicado. Certamente que esse contexto torna alguns valores e percepções diferentes 

daqueles sentidos por pessoas que levam a vida sob o conforto do acesso facilitado aos 

bens e direitos, fazendo com que determinados objetos tenham significados diferentes. 

Apesar de eu ter entrevistado duas pessoas oriundas de extrato sócio-econômico 

privilegiado, este trabalho teve mais propriedade em captar as percepções da categoria 

majoritária, especialmente porque a técnica utilizada priorizou o conteúdo categórico 

contido no conjunto das entrevistas. 

Um outro aspecto diz respeito à faixa etária estudada. Pesquisei pessoas cujo 

presente era a fase produtiva e reprodutiva da vida. Como trabalhei elementos 

existenciais, certamente que se o grupo de sujeitos pertencesse a algum outro extremo 

da vida, muitas percepções teriam sentidos e significados diferentes dos encontrados 

dentro do grupo pesquisado. 

Vejo que isto pode ter influenciado uma série de elementos estudados: um deles, 

por exemplo, creio que tenha sido o conjunto das percepções ligadas à 

contemporaneidade das pessoas. Um adolescente, por exemplo, tem pouco passado e 

muito futuro, enquanto que o idoso tem muito passado e pouco futuro. No caso do 

grupo estudado, passado e futuro têm um certo equilíbrio temporal quantitativo e, 

conseqüentemente, uma influência maior e mais simétrica sobre o significado do 

presente. 

Posso argumentar de maneira semelhante sobre a influência da faixa etária no 

significado da produtividade e sexualidade, elementos também muito estudados em 

função do que representa a infecção pelo HIV. 

Observei, ainda, que nenhum dos sujeitos que pesquisei contraiu o HIV por via 

parenteral por meio de acidente ocupacional, iatrogenia médica ou uso de drogas 

injetáveis; aliás, todos foram infectados por via sexual, o que, possivelmente, faria 

diferença no perfil de percepções sobre os significados e as representações da infecção. 



 82

Além disso, todos eram usuários de antiretrovirais. Ser portador do HIV e não 

usar antiretrovirais é diferente de ser um portador dependente de medicamentos. Há 

significações intrínsecas ao uso de antiretrovirais que tangenciam o significado de ser 

portador do HIV, conforme detectei no decorrer desta pesquisa. 

Da mesma forma, entre as 29 pessoas que entrevistei, apenas duas não eram 

aderentes ao tratamento. Não só esse aspecto, mas a restrição do objetivo do trabalho à 

adesão terapêutica e a técnica de análise utilizada não permitiram extrapolações sobre as 

pessoas não observantes do tratamento ou sobre o fenômeno da não aderência 

terapêutica. 

É importante, também, destacar, que as pessoas que estudei pertencem a um 

extrato social estruturado por valores de quem vive em uma sociedade capitalista pós-

industrial globalizada, na qual, significantes estabelecidos verticalmente têm grande 

determinação sobre a autopercepção, o comportamento e a inserção social das pessoas. 

Porém, habitantes de um lugar onde esses efeitos se operam um pouco mais lentamente 

do que em cidades ou regiões que são as próprias geradoras de modelos e padrões 

destinados a serem seguidos pelas pessoas. Portanto, vários dos achados desta pesquisa 

não podem, necessariamente, ser aplicados a pessoas oriundas de comunidades 

estruturadas a partir de outros processos e crenças. 

Percepções, representações, símbolos e significados são coisas que mudam 

através dos tempos, assim como tudo o que está em volta da infecção pelo HIV. 

Especialmente seus aspectos epidemiológicos e terapêuticos, os quais influenciam seu 

significado. Assim, os achados deste trabalho poderão ter até mesmo um prazo de 

validade devido à instabilidade dos próprios processos que caracterizam a trajetória da 

ciência e da humanidade. Entretanto, isto não tira o mérito da contribuição produzida, a 

qual poderá ajudar a compreender o presente e, no futuro, o novo presente quando o 

futuro se tornar presente. 

O próprio método do estudo, em si, caracterizado principalmente por seu 

ambiente, teve o potencial de interferir no perfil de reflexão das pessoas no momento da 

entrevista. Por outro lado, um referencial teórico diferente e uma outra experiência do 

pesquisador, certamente gerariam interpretações alternativas para os mesmos achados, 

as quais, entretanto, não contestariam, necessariamente, o resultado desta pesquisa; 

contudo, o complementaria. 

Preciso, ainda, pensar nas quatro pessoas que não participaram da pesquisa, 

mesmo tendo havido critérios para incluí-las entre os entrevistados. Duas não atenderam 
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ao agendamento destinado a convidá-las para participar, uma não foi entrevistada por 

problemas de ordem social e uma se recusou a participar nos termos do consentimento 

livre e esclarecido. O que a colaboração desses indivíduos poderia acrescentar aos dados 

obtidos eu não tenho como saber. 

É provável, até, que eu tenha saturado a abordagem dentro dos seus próprios 

limites com o conjunto de pessoas que foi possível entrevistar. Tanto é que duas 

entrevistas não tiveram aproveitamento prático nas análises por seu conteúdo totalmente 

repetitivo em relação às outras. Mas não é certeza que esta saturação realmente tenha 

sido alcançada. 

Digo isto porque percebi pelo menos uma consideração que me desviou da 

perspectiva desta certeza: a de que a entrevista pedia para o sujeito comentar sobre 

aspectos muito íntimos e particulares (alguns, talvez, até comprometedores) da sua vida, 

seu comportamento e sua personalidade. Nesse contexto, é possível que algo 

extremamente revelador, ou de difícil enfrentamento, tenha motivado uma recusa 

consciente ou inconsciente desses quatro sujeitos que não consegui entrevistar. Esta é, 

pois, outra obscuridade dentro das análises que fiz, a qual não tenho como iluminar, 

uma vez que o dado me foi negado pela sua fonte.  

Mas, será que essas pessoas tinham mesmo algo a revelar que fosse 

extremamente interessante aos objetivos desta pesquisa? Talvez sim, talvez não!... 

Finalmente, entrevistas semi-estruturadas são sempre instrumentos subjetivos, 

influenciados tanto pelo ambiente quanto pelo processo da interlocução entre o 

entrevistador e o entrevistado. É, portanto, um recurso autolimitado em captar 

absolutamente a verdade, apesar de ser um equipamento essencial dentro do contexto 

metodológico de pesquisas qualitativas, conforme observado por Mata-Machado (1991). 

Por outro lado, aventurei por uma matéria cuja complexidade ultrapassa toda e 

qualquer possibilidade humana. Aliás, creio que nenhum trabalho de pesquisa possível 

consiga dar conta de explicar absolutamente, até mesmo, uma pequena parte da 

existência humana. 

Se eu considerar que a existência está sendo construída pelos homens desde o 

surgimento do primeiro habitante humano no planeta; que todos os que viveram e ainda 

vivem sob esta superfície contribuem para a sua construção; que ainda não está pronta 

nem definida; e é volátil, instável e infinita, não posso ter a arrogância de querer dizer 

que estou fazendo grandes acréscimos ao entendimento desse objeto. É apenas uma 

contribuição à tentativa de compreender os significados e as representações de uma 
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importante intervenção que recentemente se impôs sobre a nossa existência: a infecção 

pelo HIV.  
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6 RESULTADOS E DISCUSSÃO. 
 

6.1 A POPULAÇÃO DO ESTUDO. 

 

Porque gado, a gente marca, tange, ferra, engorda e mata; mas, com gente é 
diferente! (Geraldo Vandré & Teo de Barros). 

 

Ao selecionar os sujeitos que poderiam fazer parte do estudo, identifiquei 33 

indivíduos que se enquadravam nos critérios de inclusão. Destes, vinte e três eram 

homens e dez, mulheres. Entretanto, quatro homens não participaram. Dois não 

atenderam ao agendamento destinado ao convite e sensibilização, um não pôde se 

apresentar por problemas relacionados à assistência social e um se recusou por não 

concordar com o termo de consentimento livre e esclarecido. 

Portanto, vinte e nove pessoas participaram efetivamente do estudo, sendo dez 

mulheres e dezenove, homens, cuja idade variou de 26 a 49 anos.   

Um dos homens tinha ocupação industriária de caráter administrativo e cursava 

escolaridade superior, e uma das mulheres era de classe média. Os outros sujeitos se 

ocupavam de atividades de menor qualificação, ou não tinham ocupação definida. Entre 

eles, destaco que havia um que era profissional do sexo e outro que era militante de uma 

organização não governamental envolvida em causas ligadas ao interesse dos portadores 

do HIV. Das dez mulheres, oito se apresentaram como trabalhadoras do lar.  

Em relação ao local de residência, apesar do serviço assistencial se situar em 

Conselheiro Lafaiete, mais da metade dos participantes (15 pessoas) residia em outras 

cidades, assim distribuída: cinco pessoas em Congonhas, duas em Lamim, quatro em 

Ouro Branco, uma em Catas Altas da Noruega, uma em Barbacena e duas em Juiz de 

Fora. 

No que se refere à orientação sexual declarada pelo próprio sujeito, havia dois 

homens homossexuais, um trans-sexual e quatro bissexuais. Os outros doze homens 

eram heterossexuais. Do total de sujeitos, onze relataram viver em parceria sexual fixa, 

cinco diziam-se abstinentes sexuais, três com problemas de impotência e dez indivíduos 

não tinham parceria sexual fixa.  

O tempo conhecido de infecção pelo HIV variou de dois a quinze anos. Uma 

pessoa tinha quinze anos que conhecia sua infecção, outra tinha nove anos, três tinham 

esta informação a seu respeito há sete anos, duas há seis anos e 22 há menos seis anos. 
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Seis indivíduos eram portadores de outras doenças crônicas importantes(A): uma mulher 

tinha cardiopatia chagásica crônica, outra tinha atopia, um homem tinha hanseníase 

multibacilar, dois tinham distúrbios psiquiátricos, e um outro homem tinha 

miocardiopatia dilatada. Uma pessoa apresentava complicações oportunistas derivadas 

da ação do HIV no organismo no momento da abordagem(B) (infecções respiratórias 

persistentes e candidíase oral), uma mulher de classe média apresentava alteração 

orgânica conseqüente ao tratamento(C) (lipodistrofia) e dois homens tinham seqüelas 

relacionadas à AIDS(D) (um tinha problemas neurológicos e, o outro, problemas 

linfáticos nos membros inferiores). 

Todos foram infectados por via sexual, nenhum era usuário de droga ilícita e não 

havia nenhum caso de falha terapêutica por resistência genotípica do HIV aos 

antiretrovirais. Um homem e uma mulher não eram aderentes ao tratamento. 

Quanto ao tempo que cada sujeito tinha que estava sob prescrição de 

antiretrovirais, um já havia completado sete anos, um estava no sexto ano e 27 tinham 

cinco anos ou menos. O que havia recebido prescrição há menos tempo estava com 

dezenove meses.  

 Nos QUADROS 4a e 4b a seguir, discriminarei o sexo, a idade, a escolaridade, a 

ocupação, a residência, a orientação sexual, o perfil de parceria sexual, a última carga 

viral, a contagem mais recente de células CD4, os aspectos clínicos relevantes, o tempo 

de infecção e de prescrição de antiretrovirais, e o perfil de aderência ao tratamento. 

 O leitor que quiser visualizar as variáveis sexo, faixa etária, escolaridade, carga 

viral do HIV e contagem de células CD4 em apresentação gráfica, encontrará essa 

exposição no APÊNDICE E. 

 

 

 



 
 

 

No de ordem Sexo Orientação e situação sexual Idade (anos) Anos de estudo Ocupação Residência 

   01(A) Feminino Heterossexual. Parceria fixa. 26 3 Do lar Catas Altas da Noruega 
02   Feminino Heterossexual. Parceria fixa 28 8 Do lar Conselheiro Lafaiete 

   03(B) Feminino Heterossexual. Parceria fixa. 31 5 Do lar Congonhas 
   04(C) Feminino Heterossexual. Abstinente. 35  13 Não informada Juiz de Fora 

05 Feminino Heterossexual. Parceria variável. 37 6 Serviços gerais Conselheiro Lafaiete 
06 Feminino Heterossexual. Abstinente. 38 9 Do lar Lamim 
07 Feminino Heterossexual. Parceria fixa. 40 8 Do lar Conselheiro Lafaiete 
08 Feminino Heterossexual. Parceria fixa 41 4 Do lar Congonhas 

   09(A) Feminino Heterossexual. Abstinente. 42 5 Do lar Conselheiro Lafaiete 
10 Feminino Heterossexual. Abstinente. 43 3 Do lar Conselheiro Lafaiete 
11 Masculino Heterossexual. Parceria variável. 26 0 Sem ocupação Ouro Branco 
12 Masculino Trans-sexual. Parceria variável. 31 5 Profissional do sexo Conselheiro Lafaiete 
13 Masculino Homossexual. Parceria fixa. 32 8 Comerciante Conselheiro Lafaiete 

   14(D) Masculino Heterossexual. Abstinente 33 5 Sem ocupação Congonhas 
15 Masculino Heterossexual. Parceria fixa. 33 4 Motorista Conselheiro Lafaiete 

   16(A) Masculino Heterossexual. Parceria fixa. 34 4 Serviços gerais Conselheiro Lafaiete 
   17(D) Masculino Bissexual. Parceria variável. 35 8 Militante social Barbacena 

18 Masculino Homossexual. Parceria variável 37 4 Sem ocupação Conselheiro Lafaiete 
19 Masculino Bissexual. Impotente. 37 5 Sem ocupação Conselheiro Lafaiete 

   20(A) Masculino Heterossexual. Impotente. 38 3 Sem ocupação Lamim 
21 Masculino Heterossexual. Parceria fixa. 39 8 Sem ocupação Conselheiro Lafaiete 
22 Masculino Heterossexual. Impotente. 39 15 Industriário Juiz de Fora 

   23(A) Masculino Bissexual. Parceria variável. 40 4 Sem ocupação Ouro Branco 
24 Masculino Heterossexual. Parceria variável. 41 5 Braçal Congonhas 
25 Masculino Heterossexual. Parceria fixa. 46 4 Sem ocupação Congonhas 

   26(A) Masculino Heterossexual. Parceria variável. 47 0 Sem ocupação Conselheiro Lafaiete 
27 Masculino Heterossexual. Parceria variável. 48 7 Atendente Ouro Branco 
28 Masculino Bissexual. Parceria variável 49 3 Sem ocupação Conselheiro Lafaiete 
29 Masculino Heterossexual. Parceria fixa. 49 1 Operário Ouro Branco 

 
      Quadro 4a - Características dos sujeitos segundo algumas variáveis sociais.  
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No de ordem 

 
Última Carga 

viral 

 
CD4 mais 

recente 

 

Aspectos clínicos relevantes 

 
Tempo conhecido 

de infecção 

 
Tempo sob prescrição de 

antiretrovirais 

Perfil de 
aderência ao 
tratamento 

   01(A) 7120 cópias/ml 350/mm3 Cardiopatia chagásica crônica 2 anos 1,8 ano Aderente 
02   Indetectável 237/mm3 Assintomática 3 anos 2,7 anos Aderente 

   03(B) 413000 cópias/ml 27/mm3 Infecções respiratórias e candidíase 4 anos 3 anos Não aderente 
   04(C) Indetectável 810/mm3 Lipodistrofia 7 anos 7 anos Aderente 

05 Indetectável 461/mm3 Assintomática 3 anos 3 anos Aderente 
06 676 cópias/ml 590/mm3 Assintomática 5 anos 5 anos Aderente 
07 Indetectável 367/mm3 Assintomática 5 anos 4,5 anos Aderente 
08 44800 cópias/ml 367/mm3 Assintomática 6 anos 4 anos Aderente 

   09(A) 2120 cópias/ml 423/mm3 Atópica 6 anos 5 anos Aderente 
10 7420 cópias/ml 551/mm3 Assintomática 7 anos 5 anos Aderente 
11 Desconhecida 450/mm3 Assintomático 2,5 anos 2,1 anos Aderente 
12 Indetectável 307/mm3 Assintomático 4 anos 3,5 anos Aderente 
13 Indetectável 297/mm3 Assintomático 3 anos 2,5 anos Aderente 

   14(D) Indetectável 342/mm3 Com seqüelas neurológicas 3 anos 2,8 anos Aderente 
15 Indetectável 559/mm3 Assintomático 5 anos 4,5 anos Aderente 

   16(A) Indetectável 234/mm3 Hanseníase multibacilar 3 anos 3 anos Aderente 
   17(D) 34678 cópias/ml 348/mm3 Seqüelas linfáticas de Sarcoma de Kaposi 9 anos 4 anos Aderente 

18 Indetectável 1344/mm3 Assintomático 4 anos 4 anos Aderente 
19 Indetectável 448/mm3 Assintomático 2 anos 2 anos Aderente 

   20(A) Desconhecida 368/mm3 Distúrbios psiquiátricos 5 anos 5 anos Aderente 
21 28500 cópias/ml 35/mm3 Assintomático 5 anos 4,5 anos Não aderente 
22 Indetectável 1229/mm3 Assintomático 7 anos 5 anos Aderente 

   23(A) 16404 cópias/ml 400/mm3 Miocardiopatia dilatada 4 anos 3,5 anos Aderente 
24 Indetectável 118/mm3 Assintomático 2,5 anos 2,2 anos Aderente 
25 Indetectável 939/mm3 Assintomático 5 anos 5 anos Aderente 

   26(A) 229 cópias/ml 677/mm3 Distúrbios psiquiátricos 4 anos 4 anos Aderente 
27 Indetectável 300/mm3 Assintomático 2 anos 1,6 ano Aderente 
28 Indetectável 1115/mm3 Assintomático 15 anos 6 anos Aderente 
29 Indetectável 410/mm3 Assintomático 2 anos 2 anos Aderente 

 
Quadro 4b - Características dos sujeitos segundo algumas variáveis clínicas e laboratoriais, tempo de diagnóstico e de tratamento, e perfil de 
adesão terapêutica. 
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O último teste de quantificação da carga viral do HIV, de cada paciente, nem 

sempre foi realizado simultaneamente à contagem de linfócitos CD4. Esses dados, 

expostos de maneira bruta no QUADRO 4b, dão a impressão equivocada de incoerência 

entre os valores de CD4 e a categorização do indivíduo quanto ao perfil de aderência 

terapêutica para os entrevistados 08, 17 e 21. 

Em relação ao sujeito 21, demonstrei uma carga viral relativamente baixa para 

uma concentração de linfócitos CD4 muito reduzida e o classifiquei como não aderente 

ao tratamento. Na verdade, a carga viral e a concentração de células CD4 desse 

indivíduo foram dosadas em momentos diferentes. O primeiro dado foi medido em uma 

época em que o perfil de aderência terapêutica desse sujeito era melhor, garantindo-lhe 

carga viral mais baixa. Mais recentemente, quando se dosou a concentração de CD4, ele 

já não era mais aderente ao tratamento. 

Para os entrevistados 08 e 17, demonstrei uma carga viral moderadamente 

elevada para uma concentração de células CD4 relativamente pouco reduzida. Nesses 

casos, a carga viral foi medida antes da efetiva ação dos antiretrovirais e a concentração 

de linfócitos CD4 depois desta ação. Ambos eram aderentes ao tratamento e não 

apresentavam indicadores de resistência genotípica do HIV à terapêutica instituída. 

Segundo o Ministério da Saúde (BRASIL, 2004), em se tratando de adultos, 

carga viral menor que 30000 cópias do HIV por mililitro de sangue não é considerada 

elevada. Entre 30000 e 100000 cópias/ml é considerada moderadamente elevada e 

acima de 100000 cópias/ml é muito elevada. Esses pontos de corte se correlacionam 

diretamente com a velocidade de progressão da doença induzida pelo HIV, segundo a 

dinâmica de destruição dos linfócitos CD4: quanto maior a carga viral, mais 

rapidamente se processa a queda de linfócitos CD4, uma vez que a principal ação do 

HIV resulta em morte destas células. 

Com relação à concentração desses linfócitos, quando inferior a 200 células por 

mililitro de sangue é considerada muito baixa; entre 200 e 350 células/ml é 

moderadamente baixa; entre 350 e 500 células/ml é pouco baixa e acima de 500 

células/ml é considerada normal (BRASIL, 2004). 

Por outro lado, o efeito dos antiretrovirais resulta em redução da carga viral e 

elevação da concentração de linfócitos CD4. Assim, a tendência é de quanto maior uma, 

menor a outra e vice-versa. A ausência dessa correlação linear inversa implica na 

necessidade de uma reflexão acerca dos seus prováveis motivos. Nos exemplos citados, 

a razão foi a diferença cronológica em que cada dosagem foi realizada. 
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A quantificação da carga viral de muitos indivíduos não era mensurada 

rotineiramente, a não ser quando se verificava queda significativa de linfócitos CD4, ou 

degeneração clínica indicadora de comprometimento da eficácia terapêutica, segundo os 

critérios do Ministério da Saúde (BRASIL, 2004). 

O perfil de aderência ao tratamento (QUADRO 4b) diz respeito ao 

enquadramento do indivíduo como aderente ou não aderente ao tratamento 

antiretroviral, também de acordo com os critérios do Ministério da Saúde (BRASIL, 

2003; BRASIL, 2004; KANAI & CAMARGO, 2002; LEITE et al., 2002; PINHEIRO et 

al., 2002). 

Finalmente, é preciso ressaltar que as ocupações descritas no QUADRO 4a 

foram aquelas declaradas em relação ao que o entrevistado vivenciava no momento da 

entrevista. Entretanto, todos os sujeitos tinham um perfil profissional que fazia parte da 

sua identidade. Por exemplo: o décimo primeiro indivíduo abordado se encontrava sem 

ocupação à ocasião da entrevista. Porém era um trabalhador braçal do setor empreiteiro 

da indústria que estava afastado de suas atividades. Essa qualificação, entretanto, fazia 

parte da identidade desse sujeito como pessoa.  

Tal consideração é importante porque, em nossa cultura, o enquadramento social 

do indivíduo a partir do que ele faz como ser produtivo compõe a definição de quem ele 

é. Uma prova disto, é que, comumente, quando alguém é apresentado a uma outra 

pessoa ou comunidade, indica-se o nome e a ocupação de quem se apresenta. Por 

exemplo: este é fulano de tal, estudante de medicina. Ser estudante de medicina é um 

identificador social desse sujeito (GOFFMAN, 1988).  

Portanto, na descrição e análise das entrevistas, foi considerada a ocupação-

identidade da pessoa, já que o objetivo desta pesquisa transcendeu por sobre o sujeito e 

suas percepções, significados e representações que fazem dele um ser-no-ambiente. 

 

6.2 O CONTEXTO EM QUE AS NARRATIVAS DOS SUJEITOS FORAM  ELABO- 

RADAS. 

 

6.2.1 A motivação pelo foco da pesquisa, presente na experiência do pesquisador. 

 

Ter pouco tempo de atuação no trato com pacientes infectados pelo HIV - 

apenas cinco anos - assegurou-me o privilégio de não ter sofrido as angústias da época 

em que infecção pelo HIV era definitivamente uma sentença de morte. 
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Quando iniciei meu trabalho, a terapêutica farmacológica de alta potência contra 

o HIV já havia sido implantada e estava disponível a todo cidadão brasileiro que dela 

necessitasse. Além disso, o acesso das pessoas a este recurso também já se encontrava 

facilitado por uma política assistencial privilegiada dentro da estrutura e da organização 

do Sistema Único de Saúde. 

Essa oportunidade abriu uma perspectiva de esperança e qualidade de vida para 

o portador do HIV, por intermédio da recuperação da sua saúde, possibilitando a esses 

indivíduos o retorno a uma vida praticamente normal apesar de algumas dificuldades 

impostas pelo tratamento. A verdade é que a degeneração da saúde e da aparência física 

e, em seguida, a morte, deixou de ser a única e irrevogável alternativa para a pessoa 

infectada pelo HIV (SANCHES, 2000). 

Além disso, ocorreram avanços nos aspectos farmacológicos do tratamento, no 

sentido de se alcançarem melhor eficácia terapêutica, melhor tolerabilidade e maior 

facilidade posológica dos medicamentos, entre outros. Ao mesmo tempo, a assistência 

se qualificou e se aproximou do paciente, no sentido de colaborar para sua melhor 

adaptação à necessidade de usar antiretrovirais, procurando minimizar, inclusive, a 

interferência da terapêutica em sua rotina e seus costumes. 

Sobre a eficácia do tratamento, tenho observado que, mesmo em uma fase de 

adoecimento e desfiguração, na maioria das vezes, ainda é possível o resgate clínico do 

paciente e sua recomposição. Esse efeito fez com que, no meio médico, passássemos a 

considerar uma cura para a AIDS, em que é possível a manutenção saudável de um 

indivíduo infectado pelo HIV por meio do uso de antiretrovirais, por um tempo ainda 

indefinido. Falta, entretanto, conseguirmos um recurso para eliminar o vírus do 

organismo.  

O máximo que os medicamentos conseguem fazer é inibir a replicação do HIV, 

de modo que ser apenas portador do vírus, sem que ele esteja trazendo conseqüências 

clínicas, é o mesmo que não estar com AIDS, que é a fase sintomática da infecção.  

Portanto, uma pessoa portadora do HIV consegue levar uma vida fisicamente 

saudável, proporcionada pelo uso regular dos medicamentos, os quais conseguem evitar 

que esse vírus traga conseqüências orgânicas comprometedoras à saúde. 

Entretanto, para algumas pessoas, a infecção continua significando uma sentença 

de morte. Não por problemas estruturais, assistenciais, de acesso aos medicamentos ou 

por outra razão logística qualquer. Mas, simplesmente porque alguns indivíduos 

definitivamente não se dedicam ao tratamento antiretroviral, mesmo que não haja, 
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aparentemente, dificuldade para isto, a despeito de toda mobilização assistencial para 

que possam e consigam tomar adequadamente os medicamentos.  

Houve momentos em que imaginei que, se o indivíduo adoecesse e se 

desfigurasse, poderia entender e assumir a necessidade de tomar os antiretrovirais. Em 

função disso, em várias oportunidades fiquei com uma expectativa de que, nem que 

fosse nesta fase, o paciente iniciaria o tratamento correto e se recuperaria, afastando a 

perspectiva da morte. Entretanto, nem sempre isso aconteceu e a minha expectativa, às 

vezes, decepcionou-se. Algumas pessoas, ainda, mesmo alcançando esse sofrido 

momento da história natural da infecção, continuam impersuasíveis ao que o tratamento 

poderá lhes oferecer, e caminham inexoravelmente para a morte. 

Esse perfil de não aderência ao tratamento antiretroviral me instigou mais ainda 

quando observei três agravantes adicionais à minha incompreensão: o primeiro, é que há 

pessoas que, a despeito de imensas dificuldades e sofrimentos que ocasionalmente 

surgem em seu percurso com o HIV e a terapia antiretroviral, tornam-se aderentes ao 

tratamento; o segundo, é que, mesmo alguns indivíduos que foram sensibilizados pelo 

adoecimento e desfiguração e experimentaram recuperação com o tratamento 

antiretroviral, em algum momento abandonam a terapêutica, novamente adoecendo e se 

desfigurando, re-sensibilizando-se ou não; quando não, caminham até à morte, 

aparentemente como uma opção deliberada; e o terceiro, é que muitos indivíduos 

simplesmente recusam o tratamento, mesmo na ausência de qualquer dificuldade 

aparente. 

Por que pessoas tomam atitudes assim? Como elas constroem tais atitudes? O 

que leva um indivíduo infectado pelo HIV a caminhar em direção à sua própria 

desfiguração e morte, havendo alternativa em contrário? O que o impede ou dificulta 

perceber ou assumir o tratamento antiretroviral? 

Sinto que, para nós, clínicos que cuidamos de pessoas infectadas pelo HIV, é 

muito angustiante quando o paciente não segue a terapêutica, pois, todo o sentido e 

objetivo que damos ao nosso trabalho gravitam em torno da observância desse indivíduo 

ao tratamento e a conseqüente sustentação do seu bem-estar clínico.   

Essa nossa angústia, em termos práticos, surge no momento em que desejamos 

identificar em que ponto da assistência à pessoa infectada pelo HIV não aderente à 

terapêutica estamos errando ou deixando de compreender, perdendo a oportunidade de 

ajudá-la. Quando entra no consultório uma pessoa não aderente ao tratamento 

antiretroviral, e que eu percebo evoluir a degeneração da sua saúde e aproximar a sua 
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morte, como devo agir tendo nas mãos um grande arsenal de recursos científicos, 

tecnológicos, e até sociais, capazes de mudar essa trajetória, mas que, pela atitude dela, 

sobre a qual não estou conseguindo intervir, este arsenal passa a não servir para nada? 

Há algum instrumental que está faltando, e que eu nem conheço, para que o objetivo da 

aderência terapêutica, nesse caso, seja buscado? Que instrumental será este? O que será 

que eu posso e devo fazer para, pelo menos, não me sentir frustrado com o meu papel de 

médico daquela pessoa? Quem sabe, eu é que estou precisando entender melhor essa 

dinâmica fenomenológica para resolver minha própria angústia, ao invés de querer que 

todos os pacientes sejam racionalmente aderentes ao tratamento antiretroviral e me 

gratifiquem com o sucesso terapêutico que desejo por meio do que faço? 

Ao fazer tal reflexão, identifiquei nessas questões ligadas à aderência ao 

tratamento antiretroviral uma demanda reprimida dentro do contexto assistencial em que 

trabalho, motivando-me ao desenvolvimento desta pesquisa. Com este estudo, pretendi 

penetrar um pouco na profundeza existencial humana de pessoas aderentes à terapia 

antiretroviral. Foi pela suspeita de que o instrumental que está faltando para contribuir 

para a aderência terapêutica esteja localizado nessa profundeza que nasceu o meu 

interesse pelo formato metodológico deste trabalho; no sentido de tentar compreender 

um pouco mais o que ocorre dentro dessas pessoas e, quem sabe, voltar essa 

compreensão aos não aderentes. 

As idéias de Nali (2002, p. 37), foram de encontro à origem dessas 

considerações, no momento em que a autora comentou que tal demanda sem resposta 

comumente é observada “quando deparamos com a preocupação constante da equipe 

assistencial em relação à não adesão do paciente ao tratamento medicamentoso”. 

Nesse contexto, senti-me mais incentivado ainda ao observar o argumento de 

Figueiredo (1997), consoante à escolha que fiz do método de pesquisa, por meio do qual 

procurei ampliar minha compreensão sobre pessoas aderentes ao tratamento 

antiretroviral. Esse autor advogou que no ambiente médico-assistencial hospitalar, que 

tem conotação análoga à de um ambulatório público, é o psicólogo ou psicanalista quem 

trabalha “sobre o que resta das demandas, das outras modalidades de tratamento, do que 

ficou sem resposta” (Idem, p. 170). 

Destaquei essas referências porque elas me situam em um lugar onde não estou 

sozinho. Acredito que não só esses autores, mas, muitos outros profissionais que cuidam 

de pessoas infectadas pelo HIV já perceberam também as mesmas questões que aqui eu 

levanto.  
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Nali (2002, p. 37-8), psicóloga clínica, fez outro comentário acerca de uma 

situação vivida por ela e que também tenho testemunhado rotineiramente na minha 

atividade profissional. Sobre sua prática em equipe multidisciplinar, essa autora disse: 

 

É comum surgir então a seguinte demanda: “É muito importante que este 
paciente utilize corretamente o medicamento... converse com ele”. Boa 
intenção, sem dúvida, mas era um pedido da equipe, uma demanda da equipe, 
não do paciente. Ao aceitar escutar esse paciente observamos, em alguns 
casos, que não aderir ao tratamento tinha toda uma significação para ele, que 
não era considerada até aquele momento; daí pensarmos então que a escuta 
analítica pode fazer sim a diferença [...]. 

 

Esta é aquela situação em que, não conseguindo convencer o paciente a se 

dedicar ao tratamento antiretroviral, acionamos o psicólogo da equipe para tentar este 

convencimento, já que nós, médicos, geralmente temos muita dificuldade em lidar com 

demandas ocultas ou mascaradas. Pelo menos, esse é um aspecto que percebo em minha 

atividade cotidiana, reforçado por comentários feitos por colegas envolvidos na mesma 

problemática, com quem, freqüentemente, tenho a oportunidade de conversar sobre o 

assunto. O não reconhecimento e a não exploração dessa demanda limitam o potencial 

dos médicos de ajudarem seus pacientes. 

Frente a todas as preocupações com a não aderência ao tratamento antiretroviral 

que expus, resolvi tentar focalizar esse aspecto pela sua face oposta, a partir da seguinte 

consideração: em quase todas as vezes que o assunto é aderência ao tratamento 

antiretroviral, a nossa referência para a pesquisa e a assistência se volta para o 

fenômeno da não adesão terapêutica. E aí nos debruçamos sobre os pacientes não 

observantes do tratamento como se aqueles que usam corretamente os medicamentos 

tivessem uma demanda a menos por já terem resolvido, por conta própria, o seu 

problema com a terapia antiretroviral. 

Portanto, é ampla a discussão na literatura sobre questões relacionadas à não 

aderência terapêutica, mas, não encontrei quase nada problematizando a adesão ao invés 

da não adesão no levantamento bibliográfico que fiz. 

Mas, como foi que os aderentes resolveram esse problema? Que percepções 

tiveram e que instrumentos mobilizaram para se tornarem aderentes ao tratamento? 

Qual é o segredo que faz com que um portador do HIV seja dedicado à terapia 

antiretroviral, e que não é conhecido pelos não aderentes ao tratamento? 

Metaforicamente, será que se eu descobrir esse segredo e contá-lo aos que não 

conseguem tomar os medicamentos adequadamente, não os estaria ajudando? 
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Com esse pensamento, decidi estudar, então, o fenômeno da aderência, e não do 

da não aderência. A minha curiosidade, portanto, é compreender as percepções dos 

portadores do HIV, observantes à terapia, sobre a infecção por este vírus e o seu 

tratamento, os significados que dão a esses objetos (a forma como elaboram essas 

percepções) e os motivos que encontram para se dedicarem à terapêutica antiretroviral. 

 

6.2.2 Reflexões sobre o encontro do médico-pesquisador com o paciente-entrevistado. 

 

Um fato que permeou a elaboração da narrativa dos sujeitos foi a minha relação 

médico-paciente com eles. Entrevistei pessoas sobre as quais tenho informações 

clínicas, sociais e culturais, e com as quais já tive vários contatos prévios tanto por 

razões afetivas quanto por interesse dos cuidados de saúde delas. 

É inerente à relação médico-paciente o acolhimento que se dá, por parte do 

médico, das demandas afetivas, existenciais, sociais, culturais e clínicas do paciente que 

o procura. É através desse acolhimento que o paciente estabelece atitudes transferenciais 

em direção ao médico, o qual responde em postura contratransferencial (TURATO, 

2003). 

Assim, o paciente pode projetar no médico a representação de um papel que, no 

seu contexto de relações, caberia ao seu pai, à sua mãe, ao seu inimigo, ao seu patrão, ao 

seu empregado, ao seu irmão, ao próprio HIV ou a qualquer outro significante que já 

tenha vivenciado durante a construção da sua personalidade. Essa representação pode 

ser simbolicamente positiva ou negativa, frustrante ou gratificante, a depender da 

significação que o paciente dá ao médico no processo do seu encontro com este, e de 

como seu inconsciente estaria atualizando aquele significante nesta oportunidade. 

Conforme argumentou Turato (op. cit.), o médico, por sua vez, poderá responder 

assumindo ou não essa projeção, devendo, entretanto, usar da habilidade do 

discernimento para decidir pela melhor resposta contratransferencial que interessa ao 

acolhimento ideal, objetivando a terapêutica mais eficaz. Mas, ainda segundo esse autor, 

o médico não faz isso de maneira absolutamente racional, senão sob a impregnação das 

suas próprias angústias, da sua formação e da sua estrutura de personalidade e 

existência.  

Assim, o perfil dessa relação de transferência-contratransferência varia a 

depender do padrão das demandas trazidas pelo paciente e suas angústias; da habilidade, 

possibilidade, necessidade, afetividade e angústias do médico em responder 
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adequadamente a esse padrão de demandas; e da fase e do perfil de organização 

existencial do médico e do paciente no momento em que entram em contato um com o 

outro. 

Dessa maneira, tanto da parte do paciente quanto da parte do médico, elementos 

conscientes, interesses, desejos, defesas e outros processos inconscientes participam da 

constituição dos mecanismos que definem a relação médico-paciente. 

Um pesquisador que tem essa relação previamente estabelecida com o 

pesquisado, no perfil do acolhimento de uma relação médico-paciente, a incorpora no 

processo de sua pesquisa. 

Assim, o pesquisador-médico tenta, inconscientemente, aprofundar questões de 

interesse clínico-assistencial durante a entrevista com o seu entrevistado-paciente, 

mesmo quando esta seja destinada exclusivamente ao interesse da pesquisa, da mesma 

forma que o entrevistado-paciente faz revelações que jamais seriam feitas fora do 

contexto de uma relação médico-paciente, durante essa mesma entrevista. 

Admito que tal relação tenha influenciado esta pesquisa não só durante as 

entrevistas, mas, também, quando analisei a fala dos entrevistados. 

Portanto, muitos relatos foram negligenciados tanto por mim quanto pelo 

entrevistado durante a gravação das entrevistas, principalmente através de recursos de 

linguagem fragmentadores da fala (incompletudes de orações, reticências, referências 

evasivas ou subjetivas), por já terem sido aprofundados em momentos anteriores 

durante uma consulta médica. Da mesma forma, demandas clínico-assistenciais 

reprimidas, a despeito de tentativas anteriores de atendimento frustradas, foram por mim 

valorizadas no momento da entrevista. 

Entretanto, essa ocorrência não enviesou os resultados, e as discussões 

produzidas. Não houve prejuízos à análise e à interpretação desses recursos de 

linguagem, uma vez que foram interpretados e analisados à luz da experiência da minha 

relação médico-paciente com o entrevistado, já que fui eu mesmo que fiz a análise das 

entrevistas, e com base em um referencial teórico pré-estabelecido. Assim, fragmentos 

ou colóquios de linguagem do entrevistado, ao serem analisados por mim, foram 

tratados de uma maneira mais fiel ao que o ele realmente expressou, comparativamente 

ao que seria possível a um pesquisador que não tivesse uma relação médico-paciente 

com o entrevistado. 

Ao discorrer sobre a transferência que o paciente infectado pelo HIV faz no 

contexto da sua assistência, Nali, (2002, p. 36), comentou que: 
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...o paciente demanda uma escuta que não esteja marcada pela doença que o 
levou a buscar o ambulatório, mas sim uma escuta que propicie algo 
revelador em sua demanda através do discurso, e isso somente poderá ocorrer 
se considerarmos que o paciente, ou melhor, o sujeito, está para além do 
rótulo de sua patologia. Mas é preciso destacar, também, quais as 
representações que essa condição de doente lhe traz, assim como os efeitos 
subjetivos dessa ou daquela patologia. Portanto, a escuta analítica, como 
dispositivo que privilegia o desejo inconsciente, assim como o mal-estar daí 
decorrente, somente será possível a partir da escuta do discurso do sujeito e 
seus desdobramentos. 

 

Portanto, o pesquisador-médico que objetiva captar percepções e representações 

presentes na existência do paciente-pesquisado, por intermédio de uma entrevista 

precisa ouvir e acolher esse indivíduo não apenas como um paciente ou sujeito, mas 

como alguém que tem uma demanda existencial estabelecida por seus desejos. Para 

identificar e compreender essa demanda, é necessário ultrapassar as formalidades da 

relação médico-paciente, transformando o contato em encontro. 

Para explicar essa transformação, recorro ao argumento de Callile Jr. (1963) de 

que, no “encontro”, um e outro estão da mesma maneira, compartilhando mutuamente 

os mesmos significados. Para Schvinger (s.d, p. 5), nessa forma de aproximação, não há 

uma relação de juízo de valores, mas há, principalmente, uma “disponibilidade de 

escuta, da presença face-a-face, da busca rigorosa pela compreensão dos significados 

das experiências do [pesquisado] tais como ele as vivencia e avalia”. Esse autor 

acrescentou ainda que, no encontro, há o pareamento entre o um e o outro, o 

pesquisador e o sujeito, de modo que a transferência mútua de sentidos os nivela e 

permite que os relatos e manifestações fluam sob menor impregnação dos mecanismos 

de defesa, tanto por parte do entrevistador como do entrevistado, aproximando-os 

mutuamente. Sobre a relação médico-paciente, Sá Jr. (2002) comentou que um e outro 

não são iguais e o contato é desnivelado pelo próprio caráter da relação de ajuda, o que 

descaracteriza esta relação como um encontro, conforme a definição dada a este termo 

por Callile Jr. (op. cit.); Schvinger (op. cit.). 

Essa aproximação do entrevistador com o entrevistado, em que o pesquisador se 

mistura com o pesquisado, buscando identificar-se com ele, é um componente do 

método qualitativo à procura da fidelidade da interpretação dos achados com foco à 

verdade. Cabe ao pesquisador, entretanto, avaliar objetivamente sua identificação com o 

pesquisado, exercendo o duplo e simultâneo papel de ser parte do objeto estudado e 

observador externo desse mesmo objeto. O pesquisador deve observar suas próprias 

atitudes no contexto da pesquisa, identificando os elementos partidos do pesquisado que 
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possam influenciar seu trabalho. Isso nada mais é que a compreensão da relação de 

transferência-contratransferência que ocorre no ambiente de uma pesquisa, em que a 

relação entrevistador-entrevistado é calcada no acolhimento proporcionado pelo 

encontro entre o pesquisador e o pesquisado, especialmente quando permeado pela 

relação médico-paciente. 

Além disso, o campo de coleta dos dados, o ambiente e as circunstâncias em que 

se realizou a entrevista, por já serem familiares a ambos, deixou tanto o entrevistador 

quanto o entrevistado mais à vontade, diferente do que poderia acontecer se todos esses 

elementos fossem uma novidade no momento da entrevista. Entretanto, por melhor que 

o entrevistado esteja ajustado ao ambiente da pesquisa no consultório, este não é o lugar 

onde ele está absolutamente à vontade e dominante. Se a entrevista fosse feita na casa 

dele, algumas observações do entrevistador, o significado do encontro, a própria 

sistemática da entrevista e alguns papéis representados pelo pesquisador e pelo 

pesquisado poderiam ter conotações diferentes, capazes, inclusive, de repercutir no 

conteúdo da entrevista.  

 

6.3  A INTERPRETAÇÃO DOS RELATOS DOS PORTADORES DO HIV QUE SE 

ENCONTRAVAM SOB PRESCRIÇÃO DE ANTIRETROVIRAIS. 

 

6.3.1 As representações da infecção pelo vírus da imunodeficiência humana adquirida. 

 

Quando eu te encarei frente a frente, não vi o meu rosto. Chamei de mau 
gosto o que vi; de mau gosto o mau gosto! É que Narciso acha feio o que não 
é espelho, e à mente apavora o que ainda não é mesmo velho. Nada do que 
não era antes, quando não somos mutantes (Caetano Veloso).  

 

6.3.1.1 A subtração existencial por meio do estigma. 

 

Encontrei a seguinte abordagem no relato de uma entrevistada negra de 

ocupação doméstica: 

 

  

“Eu acho que eu sou diferente de quem não tem o HIV. Eu acho que eles é mais, 
assim, a cor, né... agora, os moreno eu nunca vi, mas os mais clarinho, a cor deles é 
uma cor muito descorada, parece que o sangue é muito fraco. Parece que esse negócio 
enfraquece mesmo”. 
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Essa mulher afirmou que se sente diferente de quem não é portador do HIV, 

associando o estigma racial normatizado pela sociedade em que é identificada como 

negra com o estigma que existe em relação ao portador do HIV. Dito de outra forma, a 

infecção pelo HIV não muda a aparência do negro, mas muda a aparência do branco. 

Este, quando se torna portador do HIV, fica mais fraco, tornando-se diferente do seu 

aspecto original. Assim, a entrevistada deixou claro que a infecção pelo HIV pode 

produzir sinais corporais notáveis, o que, segundo Goffman (1988) é um pré-requisito à 

definição do estigma. Como ela “nunca viu tais alterações nos morenos”, sob a cor da 

sua pele sente-se protegida do sinal que informa aos outros que é portadora do HIV. 

Historicamente, testemunhamos que a cor negra da pele pode ser um sinal 

corporal capaz de interferir nas relações interpessoais, despertando a segregação. 

Portanto, é uma marca definidora de um estigma. Contudo, no caso dessa entrevistada, 

ter a pele negra tornou-se uma vantagem pela proteção que lhe oferece contra uma outra 

marca definidora de um outro estigma. Entre o sinal representado pela cor da sua pele, e 

aquele representado pela infecção pelo HIV, ela preferiu o que se relacionou à cor da 

pele, com o qual consegue esconder a infecção pelo HIV. 

Ao dizer que essa infecção pode produzir alterações observáveis em seu 

portador, a entrevistada esclareceu que portar o HIV determina uma diferença que 

demanda comparações com os outros. Ao fazer essa comparação, ela observou que a 

pessoa infectada se torna enfraquecida. Todos nós sabemos que a fraqueza é um atributo 

de desvalorização. Portanto, posso admitir que, segundo essa mulher que entrevistei, a 

infecção pelo HIV desvaloriza e estigmatiza o sujeito. 

Por outro lado, as alterações orgânicas da infecção pelo HIV, ao materializarem 

o estigma, podem fazer com que o infectado também perceba a sua própria marca. Ao 

percebê-la ou imaginá-la, pode ser que este sujeito deseje escondê-la, como no caso da 

entrevistada em discussão. 

A esse respeito, Pinheiro et al. (2002) argumentaram que o indivíduo infectado 

pelo HIV está sempre preocupado com as conseqüências da infecção e/ou do seu 

tratamento sobre sua aparência e saúde físicas, convivendo permanentemente com o 

medo e com a insegurança acerca do que poderá lhe acontecer. Diante do achado 

apresentado, é possível que, além do que disse o autor, o sujeito também sofra com a 

imagem do que poderá significar e representar sua infecção. 

Uma outra entrevistada, de 42 anos de idade, abordou sua insegurança da 

seguinte maneira: 
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“Quando vejo alguém que não tem o HIV, a gente se sente assim... a gente sente 
assim, aquela pessoa que não tem o HIV é mais forte que a gente, né, mais sadia. 
Acho que não vai morrer... e as pessoa se afasta da gente também, né, por causa desse 
negócio.” 
 

 

Ao sentir que “o não portador do HIV é mais forte que ela”, essa mulher 

expressou uma perda de valor ao se comparar com ele. Além disso, pôs-se na condição 

de mortal diante do não portador do HIV, em quem projetou a imortalidade. 

Dessa forma, estabeleceu uma distinção em que o portador do HIV foi posto 

numa condição de inferioridade em relação ao não portador, e observou que os não 

infectados se afastam dos infectados por causa da infecção. Definiu a infecção pelo 

HIV, portanto, como sendo o próprio estigma. 

Da mesma forma que foi visto no relato antecedente, o portador deste vírus e o 

não portador, foram categorizados, respectivamente, em fracos e fortes, em descorados 

e corados ou em doentes e sadios.  

Merleau-Ponty (1999, p. 581) comentou que, “para si mesmos, [os doentes] não 

são enfermos ou moribundos”, de modo que só podem se queixar de sua doença 

“quando se comparam com os outros”, quando, então, objetivam-se em “consciência-

de-doente”. 

Sendo assim, ao dizer que o não portador do HIV “é mais sadio” que o portador, 

a entrevistada incorporou uma consciência-de-doente, comparando-se com as pessoas 

não infectadas por esse vírus. A esse respeito, Mayers & Svartberg (2001) comentaram 

que a consciência-de-doente é uma presença marcante entre os portadores do HIV, 

devido à qual eles se sentem mais fracos que os não portadores.  

Além disso, essa consciência-de-doente: 

 

quebra a continuidade vital do sujeito, apresentando-se como 
incompreensível.  É mórbido aquele vivenciar que emerge na vida do 
indivíduo, quebrando sua continuidade: sua maneira de agir e comportar-se, 
sua forma de sentir e pensar. E esta quebra não encontra justificativa em sua 
circunstância vital imediata. A pessoa começa a entrar num processo de 
ruptura com sua realidade habitual, mostrando-se cada vez menos adaptada às 
exigências de seu contexto (Jasper, K. Psicopatologia Geral, apud Romero, 
1994, p. 61). 

 

Ao romper com o ambiente natural da pessoa, essa consciência-de-doente pode 

fazer com que o sujeito estranhe seu novo contexto e se sinta diferente das pessoas que 

deste não fazem parte. 
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À luz das idéias de Goffman (1988), esse sentimento de que se tornara diferente, 

especialmente quando derivado de uma comparação de si com os outros, conforme feito 

pelas pessoas que entrevistei, resulta da crença de que se porta uma marca corporal que, 

caso seja notada pelo outro, poderá despertar, neste, algum tipo de reação. A partir dessa 

crença, o portador do HIV objetiva sua infecção no estigma. 

Essa representação do estigma na infecção pelo HIV foi abordada por uma 

balconista de 28 anos de idade da seguinte maneira: 

 

 

“Quando eu vejo alguém pela rua que também tem o HIV, eu tenho um sentimento 
assim, o mesmo sentimento que às vezes eu me olho no espelho e eu choro. Por várias 
vezes eu já me peguei na rua chorando, porque eu conheço uma pessoa, ela... sei lá, é 
um sentimento de fraqueza, de não poder fazer alguma coisa. Você sente vontade de 
fazer um monte de coisas e não tem condições nenhuma de fazer, de como ajudar, o 
que fazer... Quando eu vejo alguém que não tem o HIV eu me sinto normal. Desde que 
ela não saiba que eu tenho, até então eu encaro normal. Agora quando... se ela souber 
que eu tenho, depende muito da pessoa, por exemplo, [diante] [d]ela [apontando para 
uma amiga confidente que estava ao lado] eu já me sinto totalmente à vontade, mas já 
outras pessoas que sabem, eu me sinto totalmente constrangida. Tenho medo, 
vergonha... um monte de coisas. [...]. ... e já teve também uma outra pessoa que 
espalhou, fez questão de espalhar que eu tô com esse problema e tudo... Meu medo 
tem sentido, não vem da minha imaginação. Depois que eu fiquei sabendo mesmo, da 
realidade mesmo, parece que todo mundo te olha diferente. Você tá na rua, parece que 
aquela pessoa te olha, parece que ela tá, aparentemente ela tá falando assim: - Ela 
tem!... Você tá sempre desconfiada, mesmo que isto não esteja acontecendo. Tô 
sempre cismando que aquela pessoa tá falando de mim, tá falando do meu problema. É 
sempre assim.” 

 

 

Essa balconista identificou-se com quem tem o HIV, “vendo o outro portador 

como se fosse a sua própria imagem no espelho”. O reflexo dessa imagem a desespera, 

porque ela chora diante desse espectro que a faz se sentir fraca e impotente. Ela contou 

que “tem vontade de reagir, mas não tem forças para isto”. 

Ao olhar para o outro portador do HIV, ela se vê em realidade. Mas, ao olhar 

para o não portador, essa imagem só é possível quando este não sabe do seu 

diagnóstico, ou seja, quando não nota sua diferença. Portanto, o mal-estar consiste na 

possibilidade de revelação do diagnóstico de portadora do HIV, fato que poderia por em 

evidência a limitação autopercebida e dar significado à sua marca, afirmando-a como 

um estigma.  
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Ao perceber esse significado, a entrevistada sente medo das representações da 

infecção pelo HIV e vergonha por ser portadora desse vírus, ou seja, desse estigma. Tais 

representações, por já tê-las vivenciado, não são imaginárias. 

De acordo com as idéias de Goffman (1988), essa entrevistada criou para si dois 

protótipos diferentes: um que ela usa para se relacionar com pessoas que não sabem que 

é portadora do HIV, e outro para se relacionar com quem sabe do seu diagnóstico. Sob 

tal duplicidade, tenta controlar o perigo de tornar-se desacreditada, encobrindo aquilo 

que a define como desacreditável, ou seja, escondendo sua marca (seu diagnóstico) de 

quem poderá reagir diante desta, tornando-a um estigma. 

Entretanto, diante dessa necessidade de encobrimento, a balconista que 

entrevistei se sente desprotegida diante da possibilidade de se envergonhar perante os 

olhares alheios. Em seu discurso, o motivo da vergonha (a infecção pelo HIV) foi posto 

como um agente fragilizador, relacionado ao risco da exposição pública de uma situação 

que a inferioriza, do qual ela tenta se proteger na clandestinidade em que oculta o seu 

diagnóstico. 

Diante desse risco, ela está sempre “desconfiada” de que alguém possa estar lhe 

observando pelo ângulo que motiva sua vergonha. Segundo Goffman (1988), o 

estigmatizado está sempre alerta ao que os outros podem estar pensando a seu respeito. 

Para Sontag (1989); Sanches (2000), a palavra AIDS suplica um autoconceito 

negativo dentro do próprio indivíduo infectado pelo HIV, o qual é visto pela sociedade 

como um pária. De acordo com Mayers & Svartberg (2001), a pessoa infectada é 

percebida, por si e pela sociedade, como quem tem, ou pelo menos já teve, íntimo 

envolvimento com pobreza, ilicitude ou marginalização. É possível, portanto, que a 

última entrevistada tenha objetivado seu sentimento de vergonha nessa representação. 

Os mesmos autores acrescentaram, ainda, que tal representação contribui para a solidão 

e o profundo isolamento do portador do HIV. 

Segundo Goffman (1988), ao isolar uma pessoa por meio da sua identificação 

com um conjunto de valores reprováveis, aplica-se-lhe um estigma destinado a legitimar 

o normal como fiel representante do bem, cujo objetivo é diminuir, enfraquecer e 

subordinar o divergente. Essa atitude social, segundo Bleichmar (1985), resulta de um 

“discurso totalizante” que manipula a realidade transformando-a em uma verdade que 

não condiz com a própria realidade, mas, está de acordo com valores dados a atributos 

individuais e sociais3.  
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Nessa linha, Freud (1925/1982, p. 237) defendeu a idéia de que o “ego de prazer 

original deseja introjetar nele tudo o que é bom e expulsar tudo que é mau”. Partindo 

dessa consideração, Sanches (2000) comentou que o “juízo totalizante” (imposição dos 

valores sociais sobre o indivíduo) “seria, [então], guiado pelo princípio do prazer” social 

(p. 29). Assim, o prazer social (o bem estar da sociedade) exige que se repulse aquilo 

que a sociedade define como ruim.  

Entre as coisas que a sociedade define como ruim, estão as práticas sexuais 

destrutivas, a ilicitude e a morte, vinculadas à infecção pelo HIV. Nesse caso, a rejeição 

social ao portador do HIV é uma atitude da sociedade destinada à negação de um objeto 

que esta recalca, por meio da qual afirma a falsidade de que não tem nada a ver com tal 

objeto. Portanto, de acordo com Lasch (1983); Sanches (op. cit.), o preconceito contra o 

portador do HIV é uma defesa utilizada pela sociedade para continuar valorizando a sua 

aparência acima daquilo que de fato é, com o objetivo de assegurar que a sua verdade 

domine a realidade. De acordo com Goffman (1982, 1998), o propósito desta atitude é 

conservar a normalidade da sociedade, segundo seus próprios princípios e valores. 

Segundo Sanches (2000); Mayers & Svartberg (2001), em busca da sua 

normalidade por meio da identificação ideológica com a sociedade da qual fazem parte, 

as pessoas assumem e incorporam os valores normativos desta sociedade. 

Então, quando se trata de abordar o excepcional, elas reproduzem a significação 

social do estigma na sua relação com este. Portanto, as pessoas que incorporaram os 

valores sociais segregadores do portador do HIV, quando se tornam infectadas por este 

vírus, poderão retornar a si próprias o significado depreciativo que atribuem à infecção 

por esse vírus.  

Sendo assim, as pessoas que se autodiscriminam, tendem a se isolar socialmente, 

negando-se à vida e evitando a convivência, desidentificando-se em relação aos outros e 

ao mundo. Segundo Lifton (1968), algumas pessoas nessa condição podem, até, 

tornarem-se impossibilitadas de se mover além desses sentimentos.  

Mayers & Svartberg (op. cit.)  comentaram,  ainda, que, diante desse isolamento, 

a pessoa pode apresentar sentimentos de ansiedade e de morte capazes de infestá-la com 

 

_______________ 
3. A verdade é o estabelecimento do ser segundo crenças, valores e significados tomados como um guia 
do que se pretende enquanto projeto existencial. É uma criação da pessoa ou da sociedade, a interesse da 
própria existência, a partir de significados e valores que se atribuem aos determinantes da vida no mundo. 
A realidade é o determinismo concreto, real absoluto, porém passível de ser objetivamente manipulado 
pela verdade estabelecida, consciente ou inconscientemente (ROMERO, 1994, p. 37-42). 
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imagens de que está realmente morrendo. Essa percepção de agonia esteve presente no 

argumento dos sujeitos que entrevistei, ao comentarem que se tornaram frágeis e 

incapacitados como se tivessem perdido a vitalidade devido à infecção pelo HIV. 

Diante dessa circunstância, um entrevistado trabalhador braçal da indústria fez o 

seguinte comentário: 

 

 

“Quando eu vejo alguém na rua que também tem o HIV, eu acho que ele merece 
apoio, merece uma força, acho que não merece ser divulgado nada dos problemas dele, 
porque... a questão pessoal... Quando eu vejo alguém que não tem o HIV, eu acho que 
ele deve contribuir pra não ter. E quem tem ele, lutar pra não transmitir. Eu sinto que 
eu sou diferente de quem não tem o HIV. Eu me sinto às vezes, quando eu saio com 
uma garota por aí, eu tenho que tá usando preservativos, muitas vezes algumas fala 
que não quer que usa, eu temo pra usar e eu não posso contar porque que é... e com 
isso eu fico constrangido pra caramba. Eu nunca contei pra ninguém, a não ser pros 
médicos aqui. Nem minha família não sabe. Por isto eu acho que ninguém olha 
desconfiado pra mim. Se eles souberem, vai haver exclusão, né.” 
 

 

O especial cuidado reivindicado por esse trabalhador foi sua proteção contra a 

exclusão social e o significado dessa exclusão como agente de enfraquecimento da 

pessoa. Diante disso, propôs solidariedade ao portador do HIV por meio da não 

revelação do seu diagnóstico, e respeito à sua privacidade. 

Falou em atitudes de prevenção da transmissão do HIV dizendo que “quem tem 

o vírus deve colaborar para não transmití-lo, assim como quem não tem, deve evitar 

contraí-lo”. Ou seja, é preciso agir de modo a não deixar que o vírus se espalhe. 

Subentende-se, pois, que o HIV representa uma ameaça. Essa representação dá, à 

condição de portador do HIV, o significado de um objeto de rejeição, o que motiva a 

ocultação do seu diagnóstico como uma forma de auto-proteção e auto-preservação. 

Ao expor tal consideração, o entrevistado estabeleceu uma relação direta entre 

transmissão do HIV, revelação do diagnóstico e segregação social. Em outras palavras, 

deve-se “lutar para não transmitir” o HIV por causa da ameaça que isto representa de 

revelar seu diagnóstico e despertar no outro o sentimento da rejeição. 

Reforçou sua preocupação no momento em que comentou a insegurança que 

sente por tomar uma atitude sexual de proteção contra a transmissão do HIV, a qual, 

quando questionada pelo outro, o faz sentir que o objetivo de manter oculto seu estado 

de portador desse vírus torna-se ameaçado, deixando-o “constrangido pra caramba”. 
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A necessidade de usar preservativo nas relações sexuais sem poder revelar suas 

razões é o que o difere do não portador do HIV. Nesta diferença está um importante 

motivo de constrangimento. 

Schönnesson (2000) também comentou sobre o potencial d revelação do 

diagnóstico da infecção pelo HIV por meio da necessidade de usar preservativo para 

não transmitir o vírus por via sexual. 

A questão do sigilo, para esse entrevistado, é tão importante que ele disse que só 

revela a sua condição para os médicos, ou seja, para ninguém, pois, na verdade, foram 

os médicos que lhe revelaram o diagnóstico, e não ele que o revelou a seus médicos. 

Sobre esse constrangimento, um entrevistado heterossexual de boa situação 

sócio-econômica, trabalhador administrativo da indústria, que transmitiu o HIV para a 

esposa com quem vive atualmente, considerou o seguinte: 

 

 

“A princípio, quando eu vejo alguém na rua que também tem o HIV, eu sinto uma 
coisa muito triste que é pena, porque eu também tenho. A vontade é de chegar e 
conversar, mas eu tenho vergonha.” 
 

 

Nesse depoimento, o sujeito confessou uma vontade de compartilhar seu 

sentimento e afeição com alguém respectivamente identificado, mas, o constrangimento 

que sente é mais forte. Devido a isso, reprime sua vontade. Tem autocompaixão e sente 

tristeza, mas prefere não externar seus sentimentos para não expor o motivo dos 

mesmos, do qual se envergonha. 

Esse conjunto de percepções deve ser muito difícil de enfrentar, pois, ao que 

parece, o sujeito gostaria de revelar sua situação para desabafar seu sofrimento e 

experimentar algum sentimento de identificação, pelo menos em relação àqueles que 

também são portadores do HIV, mas, o medo da desaprovação prevalece.  

Dessa maneira, o entrevistado permaneceu retraído em seu mundo clandestino, 

suportando dentro de si a convivência de impulsos ambíguos, favoráveis (vontade e 

necessidade) e contrários (medo e desaprovação) à revelação do seu diagnóstico. 

Devido a essa clandestinidade, o portador do HIV vivencia uma ruptura dos 

laços de solidariedade e o sentimento da impossibilidade de reconstrução desses laços, 

mesmo que seja com outro portador do HIV. Compartilhar sentimentos e afetos 
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pressupõe não mais ocultar a sua condição, o que é sentido como extremamente 

ameaçador. 

 

6.3.1.2 A perda da privacidade, e a morte física de causa não orgânica. 

 

Uma das minhas entrevistadas, mulher de ocupação doméstica, alcoólatra 

abstinente, de 41 anos de idade, mãe de cinco filhos e muito cuidadosa com sua 

aparência corporal, fez o seguinte comentário sobre a abordagem de um portador do 

HIV: 

 

 

“Às vezes eu vejo muito alguém com HIV, igual eu vejo na minha cidade, pessoas que 
têm o problema, gente que não cuidam, e bebe... eu tenho vontade de chegar perto e 
falar, mas eu deixo. Porque às vezes a pessoa não sabe que a gente sabe que ela tem 
esse problema. Eu tenho medo assim, deles me dar uma má resposta, né. Não sei, eu 
tenho muito medo de chegar e falar e eles perguntarem de onde eu descobri isso...” 

 

 

Segundo essa entrevistada, é importante que o portador do HIV se cuide. Ela tem 

vontade de se aproximar daqueles infectados que não se cuidam para alertá-los a esse 

respeito. Entretanto, teme que essa tentativa de aproximação implique na revelação 

daquilo que o outro deseja manter oculto e privado, acionando-lhe as defesas contra 

uma invasão alheia sobre um assunto que lhe é particular. Preocupa-se com a 

possibilidade de que o abordado reaja como se estivesse sendo agredido em seus 

interesses ou até mesmo em seus direitos. 

O direito à privacidade é um princípio democrático que é especialmente 

abordado pelo código de ética médica quando diz respeito ao sigilo profissional 

(CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE MINAS GERAIS, 1993, 

p. 15-16; CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SÃO PAULO, 

2001, p. 35 e 84). No caso da situação exemplificada pela entrevistada acima, ao se 

aproximar de uma pessoa por saber que ela é portadora do HIV, sem que esta pessoa 

tenha feito tal revelação, a mesma poderá entender que seu direito de privacidade foi 

violado e exigir que essa violação seja reparada. 

Essa aproximação, significando a possibilidade de invasão de um espaço 

privado, poderia, portanto, demandar um inquérito sobre a origem da revelação do 

objeto que não podia ser revelado. No fundo, a entrevistada também pode estar temendo 
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que a abordagem do outro indivíduo infectado pelo HIV, a respeito do diagnóstico dele, 

possa desencadear a revelação da sua própria situação a partir desse inquérito, além de 

obrigá-la a denunciar a fonte da sua informação a respeito desse indivíduo. 

Por outro lado, o fato dela saber que outra pessoa é portadora do HIV, sem que 

esta pessoa saiba que ela tem essa informação, provavelmente a deixa insegura quanto à 

possibilidade de que alguém a quem ela não tenha revelado seu diagnóstico, também 

saiba que ela é portadora do HIV. Pode ser que a imagem dessa possibilidade a faça 

sentir que sua privacidade também esteja vulnerável ou, talvez, já tenha sido violada 

como a daquele sobre o qual ela ficou sabendo do diagnóstico. 

Esses achados mostram que, no contexto dos significados da infecção pelo HIV, 

existe algo muito íntimo ao seu portador que deve ser mantido em seu espaço privado. 

A insistência em manter o assunto ocultado deve existir mesmo se por ventura for 

revelado. A entrevistada reforçou essa observação ao se referir à infecção pelo HIV por 

meio de um pronome indefinido, chamando-a apenas de “isso”, meio pelo qual 

mencionou a infecção sem denominá-la. Aliás, veremos em outras entrevistas que serão 

exibidas adiante, que esse tipo de referência à infecção pelo HIV é muito freqüente. A 

esse respeito, Sanches (2000, p. 32) comentou que, para o portador do HIV, o grande 

“risco é expor aquilo que nunca teve nome”. 

Portanto, não é seguro divulgar coisas de foro privado, especialmente se 

relacionadas à infecção pelo HIV. Essas coisas devem ser respeitadas como a própria 

intimidade da pessoa. Especialmente no caso do portador desse vírus, a violação da 

privacidade pode despertar o preconceito. Foi o que disse uma entrevistada de 43 anos 

de idade, viúva de um portador do HIV que abandonou o tratamento e morreu. Essa 

mulher, que também é mãe de uma criança infectada, fez o seguinte comentário: 

 

 

“Eu escondo [que temos o HIV] 24h, mas o problema de eu esconder é que eu tenho 
medo do preconceito. Você vê que eu tenho uma cunhada que nem na nossa casa ela vai 
não. Meu marido tava doente e ela não visitava não, porque ela tem medo. Eu escondo é 
por conta disto. Eu acho que não é a doença que mata, o que mata é o preconceito. O 
preconceito é que traz a gente com depressão, entendeu? Meu marido gostava muito 
dela e depois descobriu que ela tinha medo dele. Aí ele veio tendo mais depressão com 
isto. Pra te falar a verdade eu levo a minha vida debaixo de um segredo.” 
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Essa mulher percebeu que o estigma representado pela infecção pelo HIV 

desperta o preconceito. Em torno desse preconceito ela articula medo, depressão e 

morte. Uma depressão que resulta de uma segregação, a qual é capaz de levar a pessoa à 

morte. Então, ela se orienta em relação ao HIV pela atitude de se esconder, cujo sentido 

é o de proteger a si e aos seus dos efeitos do preconceito. 

Ainda nesse relato, a entrevistada evidenciou que o preconceito em relação à 

infecção pelo HIV não vem exclusivamente de pessoas estranhas, mas, pode vir também 

de dentro da própria família, conforme observaram Ferraz & Stefanelli (2001); Santiago 

(1998). 

Sobre a relação entre preconceito e morte no contexto do significado e das 

representações da infecção pelo HIV, Sanches (2000, p. 28 e 32) comentou que: 

 

A descoberta da soropositividade imediatamente torna o indivíduo 
“suspeito”. [...].O castigo maior (temido-desejado) não é a morte, vivida 
como quase uma libertação, mas a revelação. 

 

Nesse comentário, a autora sustentou que o diagnóstico da infecção pelo HIV 

representa aquele estigma que avisa aos não infectados que o infectado porta uma 

ameaça capaz de fazer mal a alguém. Essa representação desencadeia, nas pessoas não 

portadoras do HIV, um sentimento de medo em relação ao portador, fazendo com que se 

afastem dele, conforme descrito pela última entrevistada que apresentei. Essa 

segregação pode deixar o infectado tão deprimido que ele poderá preferir morrer a 

continuar vivendo assim discriminado. Então, para evitar esse sofrimento, a pessoa 

esconde o seu diagnóstico devido ao medo do preconceito que a revelação deste poderá 

despertar nas pessoas, o qual pode ser “mais [mortal] que a própria infecção”.  

Em ouro trecho da sua entrevista, essa mulher reforçou tal argumento ao abordar 

a morte do esposo da seguinte maneira: 

 

 

“...eu perdi meu marido, né, [...] mas não quer dizer que ele morreu, eu vi o que ele 
passou. Eu vi que ele não tomava os remédio direito...” 

 

 

Ao afirmar que “não quer dizer que ele morreu”, essa entrevistada insinuou que 

o seu esposo não teve uma morte natural, percebendo-a, pois, como de causa externa, ou 

seja, ele foi morto. Ao dizer que viu o “que ele passou”, referiu-se ao preconceito 
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descrito no trecho da sua entrevista mostrado anteriormente, em que relata que sua 

cunhada os segregou porque soube que portavam o HIV, proporcionado a que o esposo 

ficasse mais deprimido ainda. Imediatamente, conectou esse raciocínio ao abandono do 

tratamento adotado pelo marido. Então, posso concluir que ele foi morto pelo 

preconceito, o qual, ao deixá-lo deprimido, tirou-lhe o interesse pela vida, 

desmotivando-o a tomar os antiretrovirais. 

Sobre o fato do preconceito significar angústia maior que o efeito orgânico da 

infecção pelo HIV, Turato (2003, p. 483) afirmou que, atualmente, pessoas com AIDS 

sentem uma grande dor derivada da sua morte social. Acrescentou que tal sofrimento é 

conseqüência, também, do aspecto desumanizador do significado da infecção pelo HIV, 

e na só da perspectiva da morte física. 

Além do preconceito, vários autores admitiram que a perspectiva de que o 

portador do HIV poderá morrer em curto prazo, percebida a partir da revelação do 

diagnóstico da infecção, faz com que os outros o vejam como se já tivesse morrido. 

Essa imagem pode induzir as pessoas a descartarem o infectado do seu meio social, não 

contando mais com sua existência (FERRAZ & STEFANELLI, 2001; NETO, 

VILLWOCK & WIEHE, 1996; SANCHES, 2000).  

Por outro lado, diante do fato de que a revelação do diagnóstico da infecção pelo 

HIV, além de poder matar socialmente a pessoa, tem também a possibilidade de expor a 

sua intimidade, Sanches (op. cit., p. 28) argumentou que: 

 

A aids representa uma invasão maciça do público no privado. Aquilo que 
podia conviver com relativa tranqüilidade enquanto estava cindido, eclode 
como um drama, no plano individual, e como um massacre, na dimensão 
social. 

 

De acordo com os relatos dos entrevistados, tal invasão de privacidade, ao 

eclodir “como um massacre”, expressa-se na forma de uma reprovação ao 

comportamento da pessoa infectada, a qual se estende à vida total do indivíduo, mesmo 

em relação ao tempo em que não era portador do HIV. Essa extensão, provavelmente, 

colabora para a morte social do sujeito. Esse fenômeno, segundo Erthal (1989), pode 

conduzir a pessoa à morte psicológica, a qual é caracterizada pelo fim de uma vida 

saudável e pela redução do ser ao plano apenas biológico, onde a pessoa passa a viver 

sem existir. 
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No que diz respeito à morte existencial, ou seja, ao sofrimento do portador do 

HIV no contexto da sua interação com as outras pessoas, Sanches (2000, p. 22 e 26) 

criou um conjunto de conceitos, por meio dos quais explicou que a AIDS social 

(“conjunto de representações sociais e posturas respectivamente discriminatórias”) 

concorre com a AIDS orgânica (compreendida pela biologia) e com a AIDS mental, esta 

caracterizada pela “intensa angústia, ligada a fantasias de exclusão, degradação e morte, 

que podem, inclusive, ser vividas em nível somático e levar a atuações auto e 

heterodestrutivas”. 

Nesta linha de raciocínio, outros autores argumentaram que a auto-imagem das 

pessoas portadoras do HIV advém da crise coletiva instalada no imaginário cultural pela 

pandemia de AIDS. Portanto, a crise pessoal, na verdade, é uma maneira pessoal de 

sentir a crise coletiva, apesar da sua aparência íntima e privada (CZERESNIA, 1997; 

FARRELL, 2003; FREIRE & BETTO, 2003; SOUTO, 2002; VIGNALE & 

CALANDRIA, 1999).  

No relato abaixo, feito por um artesão heterossexual solteiro, pode-se ver a 

construção que fez acerca das pessoas que discriminam o portador do HIV. Ele 

reconheceu que, no imaginário coletivo, o câncer causa menos rejeição do que a 

infecção por esse vírus, mas que, mesmo assim... 

 

 

“...a gente tem que ter dó daquela pessoa que critica, ter carinho, procurar entender, às 
vezes até procurar explicar àquela pessoa, desde que a gente não deixa transparecer, 
porque a discriminação ainda... tem pessoas que com todo o desenvolvimento, o 
avanço, ainda tem pessoas que preferem o câncer... do que uma AIDS. Mas por que? 
Isso é ruim, isso é porque ocultaram, a imprensa, ocultaram o sistema.” 
 

 

Esse artesão propôs uma forma tolerante e afetiva para a abordar as pessoas que 

têm preconceito em relação aos portadores do HIV, argumentando que esse preconceito 

não foi construído pelo indivíduo, mas pelas representações sociais da AIDS. Em sua 

reflexão, sugeriu que essas representações desfavoráveis se devem à omissão dos 

sistemas de comunicação social, os quais, de fato, têm grande capacidade de 

intervenção sobre o imaginário coletivo.  

O que esse entrevistado sugeriu, portanto, foi a construção de uma AIDS social 

alternativa à vigente. Enquanto isso não acontece, avaliou que é prudente manter o seu 

diagnóstico oculto em sua intimidade. 
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6.3.1.3  A perda da identidade e o isolamento, por meio do processo em que a pessoa se 

torna diferente. 

 

Perguntado sobre o que significou para si próprio ter sido diagnosticado portador 

do HIV, um caminhoneiro heterossexual, de 33 anos de idade, comentou o seguinte: 

 

 

“O HIV foi uma coisa ruim na minha vida, não foi uma coisa boa não. Só mudei de 
uma vida pra outra. E aquelas pessoa que eu conhecia e que sabe desse problema eu 
evitei um pouco de encontrar e de conversar com eles, só isso. Eu coloco como uma 
coisa negativa porque as pessoa te olha meio diferente. E eu sou o tipo do cara, que se 
a pessoa me olha diferente, que sabe do problema, eu evito de passar perto e de 
conversar.” 

 

 

Esse caminhoneiro deixou claro que não é mais o mesmo e que o seu ciclo de 

convivências e relacionamentos mudou. O diagnóstico, portanto, alterou a identidade 

desse sujeito, transformando-o em outra pessoa. Ele associou essa mudança a algo 

negativo que tem a capacidade de distanciar as pessoas entre si, produzindo, assim, um 

desencaixe social do indivíduo. 

Segundo Moreira Filho (2005, p. 20), “a enfermidade altera o encaixe social das 

pessoas [...] e é responsável também por mudanças nos sentimentos dos pacientes. 

Portanto, os laços interpessoais dos enfermos sofrem revisão e assumem novos 

significados [...].” 

De certa forma, esse entrevistado mudou sua atitude ao ser diagnosticado 

portador do HIV, reconstruindo seu ambiente de relações. Passou a evitar o encontro 

com pessoas que o conheciam antes do diagnóstico porque elas não mais o olham da 

mesma maneira. 

Segundo Goffman (1988), esse tipo de reconstrução representa uma ruptura 

biográfica que o estigmatizado imprime sobre sua existência, com o fim de recuperar o 

crédito social perdido em conseqüência à aquisição de um estigma. 

Para Davies (1997), nesses casos, as mudanças de conceitos, orientações e 

valores individuais afetam o senso de identidade, autoconceito e responsabilidade moral 

da pessoa. 

Com base nessas considerações, pode-se dizer que o diagnóstico da infecção 

pelo HIV desestrutura a identidade própria que a pessoa construiu ao longo de sua vida, 
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ou seja, “os eixos estruturantes externos e internos desorganizam-se e o indivíduo perde 

os referencias de sua própria identidade” (SANCHES, 2000, p. 31). 

Biologicamente, o HIV domina e desregula o sistema imunológico da sua 

vítima. Esse sistema passa a não mais compreender corretamente o que é próprio ao 

organismo e o que lhe é estranho, deixando de defender adequadamente esse organismo 

contra o estranho e, eventualmente, agride equivocadamente o próprio corpo do qual faz 

parte. Alterado dessa forma, o sistema imunológico freqüentemente deixa de reagir 

contra o estrangeiro como se este fosse familiar, e ataca o familiar como se este fosse o 

estrangeiro (HINRICHSEN, 2005; VERONESI & FOCACCIA, 1999). 

Fazendo uma analogia entre essas considerações biológicas e o que acontece no 

plano existencial, noto que quando um indivíduo é diagnosticado portador do HIV, seu 

espaço privado é invadido pela AIDS social. Essa intervenção modifica a pessoa de 

dentro para fora, alterando a forma como ela se percebe, como percebe os outros e como 

os outros a percebem. 

Portanto, a representação da infecção pelo HIV na constituição desse novo ser 

pode fazer com que ele se torne estranho a si e ao outro com quem se identificava 

anteriormente e, com isto, que não se saiba mais quem se é. 

A esse respeito, Sontag (1989) construiu uma metáfora, posteriormente 

comentada por Sanches (op. cit.), em que a infecção pelo HIV representa um estrangeiro 

que invade o organismo como um inimigo vindo do exterior. Esse organismo se vê 

obrigado a incorporar o estrangeiro que, agora, o ataca a partir do seu próprio interior. 

Dessa forma, o organismo que incorpora o inimigo passa a agir como se fosse o seu 

próprio inimigo por não mais se reconhecer dentro de si. Ao se identificar com o 

estrangeiro, o portador do HIV passa a se sentir diferente daqueles em relação aos quais 

se via como um igual. Estes, por sua vez, passam a estranhá-lo. 

Em suma, o diagnóstico da infecção pelo HIV, por suas implicações orgânicas, 

existenciais e sócio-culturais, transforma o indivíduo em outra pessoa, mesmo que ele 

não queira.  

Avaliando as repercussões do processo acima descrito, nos quais se imbricam 

familiaridade e estranhamento, Mayers & Svartberg (2001) argumentaram que tal 

processo é mais um importante fator capaz de conduzir o indivíduo a um sofrido estado 

de isolamento existencial, pois, nessas condições, a pessoa tende a se afastar do seu 

ambiente original e ser também afastada por ele. 
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Voltando ao último entrevistado, observei que, em outro trecho da sua 

entrevista, ele falou do isolamento a que se submeteu, conforme se vê a seguir: 

 

 
“Eu, como se diz, se a pessoa souber que você tem você fica meio assim, meio lá meio 
cá com a pessoa, você sabe como é que é. Eu acho que fica meio rejeitado porque isso 
é um problema muito sério. Esse tipo, talvez eu já me sinto assim meio afastado 
porque é uma pessoa que... tem pessoas que não têm e sente essas pessoa que tem 
meio rejeitado. Eu já vi muito falar isso. [...] ... todo mundo... assim não todo mundo, 
mas certas pessoa afasta do caboclo. Vai deixando ele sozinho, porque a gente tá 
vendo isso acontecer.” 
 

 

Esse sujeito explicou que a possibilidade de exposição do seu estigma o deixa 

inseguro diante do sentimento de que será, conseqüentemente, rejeitado. 

Independentemente dessa revelação, ele já se sente “afastado” por ser portador de “um 

problema muito sério”, e por ter observado que as pessoas isolam o portador do HIV.  

 

6.3.1.4  A infecção pelo HIV como um instrumento de negociação ou como  uma 

incoerência. 

 

A demanda administrativa que mais recebo dos sujeitos desse estudo, durante as 

consultas médicas, é o pedido de relatórios destinados a perícias ocupacionais ou 

coberturas assistenciais e previdenciárias. 

Essa demanda resulta de um direito de cidadania que contempla aspectos ligados 

a relações de trabalho, acesso à renda e benefícios assistenciais, instituído com o fim de 

assegurar a proteção e a inclusão social de pessoas acometidas por determinas 

enfermidades. 

Portanto, escolhi dois marcadores como referenciais de identificação do perfil de 

cidadania dos sujeitos dessa pesquisa: oportunidade de emprego e trabalho; e modelo 

do acesso a benefícios sociais na esfera pública e no sistema previdenciário. 

Com o foco centrado nesses marcadores, dirigi uma parte da entrevista à 

finalidade de detectar qual seria o significado da infecção pelo HIV como um agente de 

inclusão ou de exclusão da pessoa no estado de direito e no sistema produtivo, de 

acordo com a percepção dos próprios infectados. 

Ao ser abordado sobre esse tema, um entrevistado que se ocupa somente de 

militância social descreveu sua respectiva experiência, em que a segregação que sofreu 
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foi camuflada na forma de uma caridade. Essa caridade acabou subtraindo-lhe direitos e 

o excluindo do mercado de trabalho. Entretanto, a infecção pelo HIV não dificultou o 

seu acesso a benefícios assistenciais dentro da esfera pública de saúde. Vejamos o relato 

que ele fez a esse respeito: 

 

 

“Eu acho que, de certa forma, o HIV ajuda no sentido das oportunidades, porque eu vi 
isso por mim mesmo. Eu acho que tudo vem de dentro da gente. Antes eu não tinha a 
necessidade de correr atrás de uma ajuda da prefeitura. Então eu não sei se eu chegasse 
lá ia ser desse jeito. É a mesma coisa, por exemplo, a necessidade que eu tenho hoje de 
correr atrás de medicamentos, correr atrás de um benefício ou outro, então eu vejo que 
não é tão difícil assim. Então eu não sei se o HIV ajuda ou não, porque antes eu não 
procurava. Eu acho que o HIV atrapalha de conseguir emprego, porque eu fui afastado 
da empresa onde eu trabalhava pelo fato de ser soropositivo. Eu acho que fui vítima do 
preconceito. Mas naquela época, né. Eu simplesmente cheguei na empresa onde eu 
trabalhava e falei que era soropositivo. Eles não me mandaram embora, mas também 
me tiraram do posto onde eu trabalhava. Aí eu fiquei recebendo em casa e... sem 
trabalhar. Só que depois de um tempo a empresa foi à falência e eu fiquei a ver 
navios.” 
 

 

Esse homem pôs a infecção pelo HIV como algo que o auxilia em suas 

conquistas afirmando que este o “ajuda no sentido das oportunidades” de acesso à 

assistência pública. Entretanto, esclareceu que, apesar dessa ajuda, “precisa correr 

atrás” e reivindicar seus direitos, expressando-se como se espera de um militante social.  

Quando argumentou que “tudo vem de dentro da gente”, expôs a noção de que 

precisa haver uma motivação interior para se mobilizar por seus interesses, justificando 

que “antes ele não fazia isso porque não precisava”. A infecção pelo HIV, portanto, é 

um motivo que hoje ele tem para procurar por seus direitos na esfera pública.  

Disse que não sabe como seria se não fosse portador do HIV, porque só passou a 

procurar por determinados direitos depois que se infectou por esse vírus, mas afirmou 

que ter acesso a benefícios sociais, sendo portador do HIV, “não é tão difícil assim”. 

Mas, quando o assunto foi oportunidade de trabalho e dignidade, relatou com 

muita clareza a frustrante experiência em que foi excluído por causa do significado da 

infecção pelo HIV. 

Em suma, por um lado, a infecção pelo HIV o ajudou, por outro, atrapalhou. 

Contudo, em se tratando de direito, o caso desse entrevistado mostrou que o 

regimento que impediu que ele fosse demitido por ser portador do HIV, não o protegeu 

da discriminação. Esse achado sugere que a lei não impede que um trabalhador seja 
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afastado do ambiente de trabalho por portar um estigma, desde que o patrão continue 

cumprindo com sua parte no contrato trabalhista. Sendo assim, as convenções sociais 

que regulam as relações de trabalho não impedem a segregação do portador do HIV 

porque são omissas em relação a tal. 

A esse respeito, Czeresnia (1997) comentou que as vivências epidêmicas da 

humanidade sempre levaram a sociedade a atitudes ambíguas, nas quais coexistem o 

abandono e a proteção em relação às pessoas vítimas do agravo circulante. Encontrei 

essa consideração no seguinte fragmento da sua obra: 

 

Os relatos das epidemias estão marcados pela simultaneidade de atitudes que 
manifestam o caráter paradoxal de fechamento e abertura constituintes da 
vida: por um lado, medo, recolhimento, fuga e abandono e, por outro, 
aproximação, cuidado, generosidade. Os tempos de epidemia são aqueles em 
que os conflitos gerados por este paradoxo levam os homens aos extremos da 
expressão de sua miséria e da sua grandiosidade.Tempos em que a tensão 
entre egoísmo e solidariedade torna-se especialmente contundente. (idem, p. 
97). 

 

Um exemplo desse tipo de tensão pode ser visto no relato de um entrevistado 

homossexual, para quem o significado da infecção pelo HIV abriu possibilidades para o 

acesso a benefícios sociais, ao mesmo tempo em que o excluiu do sistema produtivo. 

Porém, tal significado facilitou-lhe tanto, o acesso a benefícios assistenciais na esfera 

pública, que ele chegou a confundir discriminação com privilégio. Vejamos a 

abordagem que ele fez a respeito: 

 

 

“As chances, na parte de saúde e serviço público, tudo bem, todo mundo me trata bem. 
Agora, na parte de serviço, trabalho, tá difícil. Ninguém quer me empregar; tem 
pessoas que já conhecem meu problema, e se precisa de alguém pra trabalhar vai me 
oferecer, ao invés de me falar que não precisa, que já arrumou. As pessoas fazem 
questão de falar sobre a minha situação que eu vivo. Eu acho difícil só na parte de 
emprego. Na prefeitura, o HIV facilita as coisas pra mim. Eu não quero dizer que eles 
estão sabendo que eu tenho, porque tudo que eu preciso na saúde pública é rápido. Até 
falo pro senhor, que tudo vem pra mim rápido, assim, num estalar de dedos na parte do 
SUS. Quando eu não era portador era mais difícil. Eu chegava no pronto socorro 
custava atender, eu chegava nos lugares era difícil. Agora eu já chego e já falo que eu 
sou portador e eles vão me atendendo logo, me despacham pra não ficar muito tempo. 
O emprego tá difícil, né, aí eu já acho que na minha situação tá mais difícil ainda. 
Porque eu fico com medo de arrumar um emprego e mais tarde não contar, e as 
pessoas ficarem sabendo e aí ter problema. Tanto é que eu tô recorrendo ao INSS pra 
ver se eu me aposento. Acho que se eu aposentar eu fico melhor. Porque aí eu não vou 
ter que preocupar com trabalho. Se eu arrumasse um emprego eu preferia trabalhar. 
Porque eu acho assim, eu estando trabalhando, todo mês recebendo aquele dinheiro 
suado, a gente até aproveita o dinheiro mais. Fazer o quê? Eu não posso! Não quer 
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dizer que o dinheiro tá vindo fácil e que eu tô gostando não, que eu tô querendo me 
aposentar porque tá vindo fácil não, é porque meu caso é esse, se eu arrumasse um 
emprego eu preferiria trabalhar, mas como eu não tô conseguindo, o jeito é apelar pro 
INSS.” 

 

 

Nas questões em que o significado da infecção pelo HIV age como um 

facilitador, esse entrevistado não se preocupou em revelar seu diagnóstico, pois, mesmo 

que essa revelação faça com que seja discriminado, ele assimilou o benefício que a 

mesma lhe proporcionou como se fosse um privilégio ao portador do HIV. Aceitou ser 

discriminado em troca de um atendimento diferenciado, extraindo, desse processo, um 

ganho secundário. No caso em questão, esse ganho foi representado pela conquista do 

direito de ser atendido sem delongas pelo sistema público de saúde, o qual não é, 

rotineiramente, assegurado a quem não é portador do HIV. 

Esse entrevistado não viu possibilidades no mercado de trabalho para o portador 

do HIV: se revelar sua situação, poderá não conseguir o emprego; ou poderá perdê-lo 

caso já esteja empregado. 

Para evitar o constrangimento de ser excluído, prefere uma outra via em que, 

novamente, o significado da infecção pelo HIV pode funcionar como agente de inclusão 

em outro direito: o de se aposentar pela previdência social. Entretanto, sente que isso o 

desvaloriza e subtrai sua dignidade, pois, “alguém poderá pensar que seu desejo é 

ganhar dinheiro fácil”, quando, na verdade, gostaria de obter seu sustento por meio do 

próprio trabalho. 

Ao representar um obstáculo à oportunidade de conquista social da vida por 

intermédio do próprio trabalho, ao mesmo tempo em que facilita ao indivíduo o acesso à 

assistência e previdência sociais, a infecção pelo HIV pode estar representando o 

estigma que anuncia aos outros que seu portador é incapaz. Esse anúncio abre uma 

possibilidade para que a sociedade subtraia parte da autonomia da pessoa infectada pelo 

HIV e exerça algum controle sobre ela. A esse respeito, Goffman (1988, p. 149-50) 

argumentou que “a estigmatização [...] pode, nitidamente, funcionar como um meio de 

controle social formal”. 

Por outro lado, no contexto das políticas públicas que mesclam direito com 

assistencialismo, no caso dos portadores do HIV, criou-se a idéia de que esses sujeitos 

precisam receber um atendimento diferenciado, o que, entretanto, implica na revelação 

do seu diagnóstico. Sendo assim, embora essa forma de atendimento possa ser justa e 
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reivindicada pelos próprios movimentos sociais organizados, a sociedade tem como usá-

la para identificar, no ambiente, aqueles indivíduos que possuem o estigma da infecção 

pelo HIV.  

Numa linguagem mais coloquial, a sociedade pode oferecer vantagens materiais 

aos portadores do HIV em troca da sua confissão, com o intuito de identificá-los e, 

assim, poder evitar que fiquem próximos dos não portadores. Essa observação foi feita 

pelo último entrevistado no momento em que ele comentou que “quando chega ao 

pronto socorro já conta que é portador do HIV, porque aí é atendido e despachado 

rapidamente para não ficar muito tempo no meio das outras pessoas”.  

É possível que esse ato de furar a fila, por ser portador do HIV, seja até 

compreendido pelas pessoas que estão na sala de espera como uma necessária tolerância 

para com os pacientes mais graves, que estão para morrer, mas que elas prefeririam que 

não estivessem naquele lugar criando constrangimento por representarem a morte. 

Portanto, é melhor que vão embora logo e não fiquem ali causando mal-estar. 

Sobre essa compreensão, Goffman (1982) defendeu a idéia de que o próprio 

estigmatizado acaba se acomodando por meio de uma nova forma de interação que o 

torna socialmente mais tolerável por sua comunidade. Em troca dessa tolerância, por 

intermédio da qual a sociedade procura afirmar que aceita o portador do HIV e até o 

compensa, é possível que se espere, dele, submissão aos preconceitos sociais. 

A esse respeito, um outro entrevistado homossexual, de 32 anos de idade, 

trabalhador autônomo, comentou que a ocultação do diagnóstico mantém a pessoa 

incluída no perfil de cidadania comum a todos os outros. Isso reforça a suspeita de que, 

a assistência privilegiada que é oferecida ao portador do HIV, paralelamente à sua 

exclusão do sistema produtivo, de fato, possa resultar do significado atribuído ao seu 

estigma. 

Vejamos o respectivo trecho da entrevista desse trabalhador: 

 

 

“Ter o vírus não muda minhas oportunidades, porque ninguém sabe. Meu trabalho é 
particular, não tenho um trabalho de empregado pra viver. Se eu precisar de um 
departamento público e eles souberem que eu tenho o vírus, isto facilita as coisas pra 
mim. Às vezes se eu vou resolver alguma coisa de banco, tal, caixa, alguma coisa 
assim, às vezes até facilita. Eu não procuro me beneficiar disto, acho que não vale a 
pena.” 
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Esse sujeito afirmou que suas oportunidades só são as mesmas porque o seu 

diagnóstico ainda não foi revelado, e porque ele não depende da oferta de emprego para 

ter acesso ao sistema produtivo. 

Ao mesmo tempo, percebeu a ambigüidade de que poderia se beneficiar de uma 

série de direitos na sociedade, caso mostrasse aos outros seu estigma. Entretanto, achou 

melhor mantê-lo oculto, compreendendo que a discriminação, potencialmente resultante 

da exposição do seu diagnóstico, não pode ser compensada pelo que a sociedade lhe 

oferece em troca. 

De acordo com os dois últimos entrevistados, o significado da infecção pelo HIV 

é um instrumento em torno do qual o infectado e a sociedade negociam interesses 

próprios. Provavelmente, no centro desse processo de negociação está aquela “tensão 

entre egoísmo e solidariedade”, destacada por Czeresnia (1997, p. 97) em que a 

tolerância e compreensão relacionadas aos desejos e necessidades do outro são 

manipulados com o objetivo de preservar-se das ameaças representadas pelo outro. Em 

outras palavras, a sociedade e o portador do HIV ajustam-se entre si, manipulando o 

significado da infecção pelo HIV, com o fim de se protegerem e se beneficiarem do que 

cada um poderá representar para o outro, tanto em termos de “fechamento” quanto em 

termos de “abertura” aos “constituintes da vida” social (idem). 

Ao comentar sobre o mesmo assunto, uma entrevistada viúva que trabalha de 

faxineira por conta própria, negou que, no contexto da negociação que faz com a 

sociedade, a infecção pelo HIV esteja representando uma obstrução às suas 

oportunidades de trabalho. Vejamos o relato dela: 

 

 

“Eu acho que o HIV não me atrapalha, porque eu tô nesse ramo [ocupação] há muito 
tempo né, e mantenho minha vida em segredo, mas eu vejo que tem muita gente que 
não consegue emprego é de qualquer jeito não. Não tem nada tendo o HIV. Agora eu 
não sei, né, eu nunca cheguei num trabalho e falei assim: - Olha, eu sou portadora de 
HIV... porque tendo ou não, mesmo se eu não tivesse o emprego não vai ser meu, 
porque a maioria tá desempregado, eu acho que não faz diferença nenhuma não. É que 
quando a gente tem isso eu acho que tem hora que a gente passa uma fase pesada 
mesmo.” 
 

 

Para esta mulher, a infecção pelo HIV, não revelada, deixou de significar um 

estigma. Portanto, não interfere sobre sua relação com a sociedade. Sendo assim, ela 
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pôde focalizar a razão do desemprego fora do significado da infecção pelo HIV e ligar o 

fenômeno da falta de oportunidade de trabalho à estrutura social. 

No entanto, ficou em dúvida a respeito de como a sociedade negociaria com ela 

o acesso ao mercado de trabalho, caso revelasse sua condição de portadora do HIV. 

Independentemente dessa dúvida e de ter percebido a questão do desemprego como 

estrutural, foi clara em dizer que, para o portador do HIV, as coisas nem sempre são tão 

fáceis. 

Sobre o conjunto de dificuldades enfrentado pelas pessoas infectadas por esse 

vírus, uma mulher de classe média, mãe de uma criança não portadora do HIV, fez uma 

abordagem diferente. O foco que ela deu, centrou o problema sobre questões de ordem 

comportamental e distinção sócio-econômica, conforme visto no seguinte relato: 

  

 

 “Quando eu encontro alguém que tem o HIV? Eu fico... eu reparo... é porque... a 
única coisa que eu reparo é o seguinte: é que tem muito preconceito, né. É muito 
estigmatizado. Acham que HIV é coisa de prostituta, veado... e acabou. Não é mais. 
Tá entrando na casa das famílias. Classe média... classe média alta... de rico. Não é 
coisa de pobre mais. Então eu fico observando a diferença nas classes sociais, 
entendeu? Então eu fico olhando que as pessoas que não têm muito a perder, elas 
assumem mais. Elas não se protegem, falam da vida... [...]. eu acho assim, socialmente 
falando não tinham muito a perder. Então se expunham mesmo! E o meio em que eu 
vivo, que não tá nem lá nem cá, é o meio-termo, é o mais medíocre. Que fecha os 
olhos e quer fazer de conta que a AIDS é coisa de prostituta, realmente de veado, de 
menos favorecido... e não é mais. É uma coisa séria e é de todo mundo... de qualquer 
um. É um descuido. [...]. Eu acho, sinceramente, que na minha classe social eles são 
fingidos. Eu acho. Às vezes eu vou no colégio da minha filha... e é classe média, mais 
classe média alta. E eu fico olhando. Às vezes eu me pego pensando: será que tem 
alguém aqui que tem... que seja soropositivo e que esteja na mesma situação que eu? O 
que eles fariam... se eles soubessem que eu sou... comigo não, porque eu tô preparada 
assim... eu sei o quanto o ser humano pode ser maravilhoso e o quanto ele pode ser 
cruel. E eu tô preparada pros dois lados, entendeu? Mas ela não! Eu acho que eu 
protejo mais a minha... discrição é mais por causa dela [a filha]. Porque ela não tá 
preparada. Ela nem sabe o quê que é isso! E ela vai sofrer, porque a crueldade, se a 
pessoa for cruel, é grande! Eu já vi... teve... aconteceu isso há pouco tempo porque... a 
menina... que ela não sab... a menina nem era. A mãe levou o resultado dela no colégio 
e tudo, mas... colégio particular... e não deixaram a menina estudar. Ela teve que entrar 
na justiça e tudo. É horrível.” 
 

 

Essa entrevistada afirmou que o preconceito que as pessoas têm em relação à 

infecção pelo HIV deriva da crença de que tal infecção seja própria de indivíduos que se 

comportam de maneira divergente ou pertencem a classes sociais inferiores. Porém, 
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contestou tal crença baseando-se na própria experiência: apesar de ser portadora do 

HIV, não é pobre e nem se comporta de maneira contrária aos regulamentos sociais. 

Distinguiu que os pobres e os divergentes têm uma atitude mais sincera porque 

“não têm muito a perder”. Considerou que, agindo assim, essas pessoas deixam de se 

proteger. Enquanto isso, a classe média continua se acobertando sob a falsidade de que 

não tem nada a ver com o HIV/AIDS, com os comportamentos divergentes e com as 

mazelas da pobreza. 

Nessa categoria que “não tem muito a perder”, ela incluiu, simultaneamente, 

“prostituta, [...] veado, [e] menos favorecido”. Ao estabelecer tal juízo a respeito de 

determinados grupos comportamentais e sociais, a entrevistada confessou ter os mesmos 

preconceitos que atribuiu à classe média. Reafirmou, inconscientemente, que pertence à 

classe média, por pensar como esta, mesmo sendo portadora do HIV.  

Diante dessa ambigüidade entre os seus preconceitos e a realidade do significado 

do seu diagnóstico, a entrevistada tentou amenizar o próprio conflito afirmando que 

infecção pelo HIV “é de todo mundo... de qualquer um”, na tentativa de se defender 

dos próprios preconceitos. Com o fim de provar sua afirmativa, procurou por mais 

alguém que também seja portador do HIV e não seja pobre nem divergente. Como não 

conseguiu encontrar ninguém com tais características, avaliou que os ricos e bem 

comportados que compõe a sua classe social “são fingidos”, e não revelam o que têm 

de desacreditável. Para não abrir mão da idéia de que a infecção pelo HIV “é de todo 

mundo”, atribuiu ao fingimento das pessoas o motivo por não ter encontrado outro 

portador desse vírus em seu meio. 

Por outro lado, ao comentar que a classe média nega que tenha algo a ver com a 

infecção pelo HIV e, portanto, não é sincera como aqueles que “não têm muito a 

perder”, é possível que esteja dizendo que esta classe social adota tal negação por 

acreditar que tenha muito a perder diante do significado dessa infecção. Em outras 

palavras, a entrevistada acabou sugerindo que a infecção pelo HIV: 

a) pode não representar perdas importantes para quem pertence a extrato sócio-

econômico prejudicado e/ou tenha comportamentos divergentes. Sendo 

assim, essas pessoas não têm motivos para se protegerem. Portanto, expõem-

se mais; 

b) pode representar muitas perdas para pessoas  pertencentes  a  extrato  sócio-

econômico privilegiado e/ou pessoas que se comportam de acordo com as 
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regras sociais. Por essa razão, tais pessoas, quando infectadas pelo HIV, se 

escondem mais e agem de maneira mais dissimulada. 

Como ela pertence a extrato sócio-econômico privilegiado e não se comporta de 

maneira divergente, percebeu de que poderá experimentar perdas por ser portadora do 

HIV. Diante dessa possibilidade, confessou que fica insegura diante do risco de 

revelação do seu diagnóstico. Justificou, tanto a sua percepção quanto a sua 

insegurança, no testemunho de uma situação idêntica à sua que, revelada, resultou em 

algo que classificou como “horrível”.  

Sobre o aspecto posto pela entrevistada, de que sua classe social atribui a 

infecção pelo HIV aos pobres e divergentes, Sontag (1989) comentou que a humanidade 

sempre tendeu a atribuir a origem de doenças ao estrangeiro, ao diferente, ao impuro 

que traz a contaminação, àquele que erra e de cujo erro nasce o mal que os errantes 

disseminam. A autora reforçou que essa atribuição é especialmente dada àquelas 

doenças epidemiologicamente relacionadas a valores morais e sociais.  

Acrescentou, ainda, que, a metáfora aí contida é a da saúde como o representante 

da virtude, tomada como uma característica própria da sociedade, e a da doença como o 

representante da depravação que vem de fora, trazida por alguém que não pertence a 

esta sociedade. Nesse modelo estão incluídos aqueles valores da classe média que 

associam doenças epidêmicas a objetos de repúdio e à pobreza. Por meio dessa 

associação, ganha significado o preconceito de que o que faz alguém viver em desgraça 

é a incapacidade de perceber o próprio infortúnio (SONTAG, 1989). Sendo assim, e 

conforme dito pela última entrevistada, é possível que alguns representantes da classe 

média realmente creiam que: 

a) os pobres e divergentes não “se protegem” do significado da infecção pelo 

HIV porque não conseguem compreendê-lo; 

b) esta infecção seja própria de gente pobre. Portanto, os pobres convivem com a 

mesma de maneira mais resignada. 

Segundo as idéias de Cardoso & Arruda (2004, p. 152), à luz da teoria das 

representações sociais, essa última entrevistada expôs um saber sobre a sociedade que é 

elaborado e compartilhado pela classe social a que pertence de acordo com a 

conveniência desta. Por meio desse saber, organizou e estruturou um ambiente 

impregnado pelas representações da infecção pelo HIV, dentro do qual a entrevistada 

unificou os pobres e os divergentes entre si, e os separou dos ricos e convencionais. 

Como referência para essa construção, usou o preconceito relacionado ao 
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comportamento e à inserção sócio-econômica vinculados a tais representações. Para 

Jodelet (1988), princípios como esses são assim elaborados com o fim de controlar, por 

algum tipo de conhecimento ou argumento intelectual, fatos e idéias contidos no 

cotidiano. 

Partindo de tais considerações, posso crer que essa entrevistada de classe média 

definiu um sentido e uma identidade para si, a partir dos princípios sobre os quais o 

segmento social a que pertence se define. Por meio desse sentido e dessa identidade, 

tenta controlar o significado da sua infecção pelo HIV. Sendo assim, para os pobres e 

divergentes, ser diagnosticado portador do HIV pode ter representado, entre outras 

coisas, a aquisição de um instrumento de negociação social; para as pessoas de classe 

média, o surgimento de uma necessidade de administrar a incoerência entre suas crenças 

e sua realidade para que sua auto-afirmação social e comportamental seja mantida. 

Em síntese, o diagnóstico da infecção pelo HIV representou um estigma que 

interferiu tanto na relação da pessoa consigo mesma quanto na relação dela com os 

outros. Ou seja, um estigma que recebeu um significado por parte dos outros e, também, 

por parte do estigmatizado. 

A reação ao significado desse estigma, baseada no preconceito de que a infecção 

por esse vírus resulta da divergência da pessoa em relação às regras sociais, desvaloriza 

e enfraquece o portador do HIV. Ao perceber a possibilidade desse efeito, o infectado 

sentiu medo e insegurança diante do potencial de revelação do seu diagnóstico. 

Tais sentimentos conduziram o sujeito ao isolamento, à perda de laços de 

convivência, e a uma grande preocupação com a conservação da sua privacidade. Isso 

desencaixou socialmente a pessoa, fazendo com que ela reconstruísse uma nova 

identidade para si, por meio da qual procurou estabelecer novos laços e reformar seu 

ambiente. Nesse processo, o indivíduo conteve sua aproximação aos novos laços dentro 

um espaço que lhe permitisse manter sua condição de portador do HIV guardada na 

intimidade. 

No âmbito da relação entre o sujeito e as instituições assistenciais públicas, a 

exposição do estigma foi interessante ou não, a depender dos ganhos ou das perdas que 

pôde proporcionar. Para pessoas em condição sócio-econômica prejudicada, houve uma 

percepção de ganho em termos de acesso a determinados direitos assistenciais, em troca 

da revelação do diagnóstico. Porém, para os sujeitos que entrevistei, esses ganhos 

resultaram do mesmo processo discriminatório despertado pelo estigma, sem que 

houvesse um regulamento jurídico-institucional que impedisse que a oferta da 
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assistência fosse patrocinada pela discriminação, ainda que alguns desses ganhos sejam 

reconhecidos como conquistas sociais. Nesse ambiente, algumas pessoas negociaram 

com a sociedade, e vice-versa, benefício por discriminação, por meio de um 

balanceamento entre a revelação do diagnóstico e o preconceito. 

As pessoas em melhor condição sócio-econômica não precisaram negociar a 

revelação do seu diagnóstico. Elas já têm acesso a determinados benefícios e direitos 

por conta da sua própria inserção cidadã. Mantiveram-se, pois, na defensiva de seus 

princípios e valores, escondendo rigidamente sua condição de portador do HIV, às 

vezes, até reforçando o preconceito social contra os pobres e contra as pessoas que se 

comportam externamente às regras da sociedade. 

 

6.3.2 O impacto do diagnóstico da infecção pelo HIV. 

 

Nada ficou no lugar. [...] Eu quero acordar sua família; eu vou escrever no 
seu muro e violentar o seu rosto.Eu quero roubar no seu jogo [...]. Eu quero 
entregar suas mentiras; eu vou invadir sua alma [...]. Eu vou publicar seus 
segredos; eu vou mergulhar sua guia; eu vou derramar nos seus planos [...]. 
(Adriana Calcanhotto). 

 

6.3.2.1 O trauma do impacto. 

 

Durante a entrevista que fiz com uma faxineira de 37 anos, mãe de quatro filhos, 

dirigi a conversa com o objetivo de conseguir que ela me descrevesse o sentimento que 

teve quando recebeu o diagnóstico de portadora do HIV. O comentário dela foi o 

seguinte: 

 

 

“Assim, no começo eu senti assim, sabe, que, achava que era o fim do mundo, 
assim... às vezes... que eu nunca tomei assim remédio controlado, aí eu sabendo que a 
minha vida depende daquele remédio, né, que se eu não tomasse aquele remédio eu 
podia morrer, né... aí eu falei assim, ah, agora eu vou ter que acostumar a tomar 
remédio.” 

 

 

Ao fazer sua reflexão, essa mulher divagou o olhar pela sala e mordeu os lábios 

enquanto esfregava as mãos entre as pernas aduzidas. 

Ao saber que era portadora do HIV, sentiu-se em um túnel sem saída: “era o fim 

do mundo”, ou seja, o fim da vida, a morte. Em seguida, dissimulou o objeto da 
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pergunta, evadindo-se com o conteúdo da sua reflexão para o processo por meio do qual 

encontrou uma alternativa à impressão de que iria morrer.  

Considerando que essa entrevista foi feita três anos depois que a entrevistada 

havia sofrido o impacto emocional imediato do diagnóstico, ao refletir sobre o assunto, 

ela esclareceu seu sentimento de morte ao ser diagnosticada portadora do HIV, mas 

procurou ultrapassá-lo o mais rápido possível, mudando o foco da conversa para uma 

fase em que esse impacto já havia sido superado. 

Uma outra entrevistada de mesma faixa etária, porém de melhor nível sócio-

econômico, julgava-se invulnerável à infecção pelo HIV. Ela ficou sabendo que portava 

o vírus por acaso, durante um acompanhamento pré-natal. Adquirira o HIV com seu 

único parceiro sexual dos últimos doze anos.  

Durante a entrevista, ela fez o seguinte relato sobre o sentimento que teve 

quando recebeu seu diagnóstico: 

 

 

“Aí eu levei um susto muito grande! Aí eu fiquei pensando, pensando... quando vem 
uma doença a pessoa logo vê a cama, né. Interessante isso! Aí eu fiquei deitada no 
primeiro dia... a gente fica assim olhando pro teto... fica olhando pro teto. Aquela 
sensação... não sei se você já passou alguma coisa assim, é... séria. Acho que qualquer 
pessoa... nem vou dizer é isso... uma situação grave. Aí a pessoa tem aquela sensação 
assim de irreal, né.” 
 

 

O diagnóstico da infecção pelo HIV fez esta mulher sentir o surgimento de algo 

tão amedrontador a ser enfrentado que talvez nem existisse de fato, pois, a sensação dela 

é de que “o que estava acontecendo não era real”. Esse obstáculo foi percebido como de 

uma dimensão superior às suas possibilidades para transpô-lo, enfrentá-lo, ou até 

mesmo para reconhecê-lo. Uma prova disso, é que ela não conseguiu definir, identificar 

ou denominar a infecção pelo HIV. Apenas a generalizou como “uma situação muito 

grave”. Porém, uma situação que não queria admitir como só sua, estabelecendo que 

“qualquer pessoa poderia passar pelo mesmo susto”. Chegou a questionar a experiência 

do entrevistador sobre tal situação, como que a buscar alguma identificação ou 

compartilhamento para o seu sentimento, provavelmente com o intuito inconsciente de 

testá-lo como real (pertencente também ao mundo dos outros) ou imaginário 

(pertencente somente ao seu mundo interior); numa atitude de quem deseja que, de fato, 

uma coisa dessas (tornar-se portadora do HIV) não seja possível. 
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Sobre essa sensação de irrealidade diante do diagnóstico da infecção pelo HIV, 

vale ressaltar que a entrevistada recebeu seu diagnóstico sem que existisse qualquer 

manifestação clínica que pudesse materializá-lo. Ela não falou que teve medo, mas ficou 

bastante assustada por avaliar que, apesar de não parecer real, o que estava acontecendo 

com ela era, de fato, sério demais. 

O que, para ela, não parecia ser real, não era só o diagnóstico de portadora do 

HIV, mas, provavelmente, também o fato de que algo inacreditável estava sendo 

revelado a respeito da sua vida conjugal, a qual achava que estivesse seguramente 

protegida pelo selo de doze anos de convivência íntima e supostamente fiel. A presença 

da infecção pelo HIV, na base deste seu relacionamento, pode tê-la feito sentir o seu 

diagnóstico como um fenômeno extremamente confuso, paradoxal a uma série de suas 

crenças, o qual mudou subitamente a paisagem em torno de si. Assim, tornou-se 

impossível reconhecer essa nova imagem à primeira vista, devido à sua incoerência com 

o universo percebido. 

O susto foi tanto que ela reagiu por meio de uma paralisia que a fez “passar o 

primeiro dia deitada”. Explicou, assim, a dimensão da sua angústia diante do 

diagnóstico da infecção pelo HIV, expressando-se como se estivesse frente a uma 

situação em relação à qual não existem possibilidades (não há o que se possa fazer). Sob 

uma sensação de derrota despertada pela sua consciência-de-doente, sentia que já não 

era mais sadia imediatamente a partir do diagnóstico. 

Segundo Romero (1994), a emoção básica que desencadeia fuga e paralisia 

diante de alguma coisa muito assustadora é o medo que a pessoa sente dessa coisa. 

Acrescentou ainda, que esse sentimento pode ser tão intenso a ponto de ofuscar o 

sujeito, deixando-o à deriva pelo mar da vida, pelo menos até que consiga se organizar 

diante desse medo. 

O momento da deriva é aquele instante em que o campo consciente fica 

perturbado pelo impacto do evento desencadeador da emoção, desorientando a pessoa 

existencialmente. Ainda no dizer de Romero, (op. cit., p.52.), esse “impacto [invade o 

sujeito] como uma onda sísmica, derrubando e desarticulando os recursos optativos que 

habitualmente ele usaria em situações normais”.  

Winnicott (1994, p. 154) denominou tal impacto de “trauma”, definindo-o como 

sendo uma experiência que acontece com a pessoa antes que tenha alguma defesa 

organizada pra enfrentá-la. Segundo Sanches, (2000, p. 32), sob o efeito dessa 

experiência: 
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o mundo interno da pessoa é tomado pela angústia, pela sensação de absoluta 
perda de controle sobre “a outra pessoa” que sente carregar em si, aquela que 
nunca teve existência. Essa “outra pessoa”, entretanto, ao mesmo tempo que 
a invade nesse momento de colapso, ocupa o status de des-conhecido: toma a 
forma de um corpo estranho (denominado, por ele, de HIV), destruidor de 
todas as defesas. 

 

Seguindo o raciocínio dessa autora, pode-se dizer que a infecção pelo HIV 

destrói não só as defesas orgânicas da pessoa, mas também suas defesas psíquicas e 

existenciais.  

A respeito do que representa o diagnóstico dessa infecção na ausência de um 

mínimo conjunto de recursos para enfrentá-lo, uma ambulante viúva de 42 anos de 

idade comentou o seguinte: 

 

 

“... é difícil pra gente superar isso. Muito sofrido pra gente, né. [...].Tô confusa, quero 
pular essa daí. [...]. Fica difícil pra contar as coisas. Acho que se não fosse o HIV seria 
um pouco diferente.” 
 

 

Essa entrevistada deixou claro que o desgaste de quem recebe um diagnóstico de 

portador do HIV é tanto, que a pessoa sequer consegue explicar o próprio sentimento. 

Abrir um envelope contendo esse resultado em seguida ao seu nome, idade e 

sexo, deve ser uma experiência que afeta toda a esfera existencial da pessoa; experiência 

única e difícil de ser descrita mesmo para quem passou por isto. 

Ao abordar uma das conseqüências dessa experiência, a mesma ambulante 

afirmou: 

 

 

“Tenho medo de arrumar um namorado. Tenho medo de passar o HIV. Tenho medo da 
pessoa descobrir também.” 
 

 

A seqüela maior, deixada pelo trauma, foi o medo, com o qual essa entrevistada 

passou a conviver. 
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6.3.2.2 O medo da morte. 

 

Lopes & Fraga (1998) comentaram que o diagnóstico da infecção pelo HIV 

desperta o medo da morte. Segundo as pessoas que entrevistei, esse medo é muito 

intenso no início, mas, depois, vai se dissipando. Um trabalhador autônomo 

homossexual, de 32 anos de idade, comentou sobre sua vivência com esse processo da 

seguinte maneira: 

 

 

“...depois que descobri o vírus [...] eu fiz uma festa praticamente de despedida. Todo 
mundo notou que eu fiz uma festa de despedida. Parecia que eu ia morrer... [...]. Hoje 
não vejo assim. Hoje eu valorizo cada momento da minha vida, cada momento pra 
mim é precioso. [...]. Hoje eu valorizo porque eu vi que a vida é muito importante. 
[...].Tomou outro rumo. Pra melhor. O HIV me ajudou a tomar uma direção em 
relação à minha vida, principalmente em relação à morte. Eu tinha muito medo. Hoje 
eu não tenho este medo mais. Eu tinha muito trauma. Eu me imaginava morrendo, 
ficava doido, entrava em paranóia. Hoje não, eu consigo me imaginar, pensar que um 
dia pode chegar a minha vez e tal... [...]. Eu comecei a dar valor a algumas coisas, 
porque de repente você pode perder tudo.” 

 

 

Esse sujeito se despediu dos amigos na certeza de que, em breve, estaria morto. 

Ao perceber que não morreu, reajustou sua existência desejando melhor aproveitá-la, 

porém, motivado pelo sentimento de morte iminente. Esse achado mostra que a 

possibilidade da morte pode afetar a percepção existencial da pessoa. À infecção pelo 

HIV e à morte, o entrevistado deu o mesmo significado, pois “o HIV, ou seja, a morte, o 

ajudou a tomar uma direção em relação à própria vida”. 

Nesse processo de reajustamento existencial, ressignificou tanto a vida quanto a 

morte, diluindo o medo da morte em um conjunto de valores e significantes voltados à 

vida. Desse modo, a morte, representada pela infecção pelo HIV, ganhou um sentido 

existencial para esse entrevistado, o qual ele não havia percebido até ser diagnosticado 

portador desse vírus. 

Sobre o significado de uma doença potencialmente mortal como ponto de partida 

para que as pessoas desenvolvam uma nova concepção sobre a própria vida, Van den 

Berg, (1972, apud Davies, 1997, p. 562) comentou que: 

 

o começo de toda enfermidade séria é uma parada. A vida normal acaba. 
Outra vida toma seu lugar. A pessoa, de repente, fica insegura sobre uma 
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série de suas concepções: fé, integridade do corpo, do seu papel em relação 
ao das outras pessoas e sobre a fé no futuro. 

 

A enfermidade desperta, automaticamente, a consciência para uma possível 

interrupção da vida. Alterada por essa percepção, a consciência afeta aspectos fecundos 

da existência humana, como a fé, os laços e as expectativas pessoais. 

Assim, a infecção pelo HIV tem o potencial de acabar com a vida da pessoa e 

fazer com que outra vida tome o lugar da anterior. Tornar-se portador do HIV leva, 

quase inevitavelmente, a uma revisão de princípios e valores. A percepção de que a 

morte é uma possibilidade real, despertada pelo diagnóstico da infecção por esse vírus, 

pode ser um catalisador de uma revisão que produz, na consciência, uma noção sobre o 

limite da vida.  

Segundo Davies (1997), o sentimento de desvanecimento da perspectiva de 

futuro e da concepção de integridade do ser, resultante da expectativa de morte, faz com 

que o mundo da pessoa sofra modificações muito radicais. Talvez isso explique porque 

o entrevistado procurou tirar o máximo proveito da vida apoiando-se em um processo 

de ressignificação existencial. É possível que o medo ressignificado a que o entrevistado 

se referiu não seja o de morrer física e organicamente, mas, conforme idéias postas por 

Erthal (1989), o de perder a consistência individual conseqüente às representações do 

diagnóstico que recebera. 

Sobre esse sentimento, Czeresnia (1997) comentou que o medo tem para a 

existência o mesmo significado que a dor tem para o organismo. É um sinalizador de 

que alguma coisa está ameaçando a integridade, a harmonia e o bem-estar. É um pedido 

de socorro que se não for atendido poderá ter conseqüências desastrosas no plano das 

percepções individuais. Como, para um portador do HIV, tal pedido não tem a 

possibilidade de ser atendido integralmente, é provável que a angústia relacionada ao 

seu diagnóstico não desapareça e, na melhor das hipóteses, permaneça sob o controle de 

suas defesas. 

Vale lembrar que a angústia, como estado eminente da existência humana, tem 

entendimentos diferenciados na reflexão filosófica. Para Heidegger (1962), por 

exemplo, a angústia despertada pela possibilidade da morte, ao elevar a realidade da 

finitude à consciência, gera uma oportunidade de reflexão sobre um novo modo de ser e 

um novo modo de existência, criando um sentido para a própria vida. 

Na mesma linha Heideggeriana, outros autores destacaram o poder reflexivo da 

morte para a existência humana. Yalom (1984, apud Amorim, 2000 p. 6) ressaltou que a 
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morte pode servir para salvar existencialmente a pessoa, ainda que seja um “evento 

físico” capaz de destruí-la. Goldin (1989) assinalou que negar a perspectiva da morte é 

uma atitude que desvaloriza a vida. Conforme dito por Erthal (1989), o reconhecimento 

dessa perspectiva abre uma possibilidade para que a vida ganhe um novo significado, 

estruturado sobre a noção de sua própria finitude. 

 

6.3.2.3 A perda da noção de futuridade.  

 

Ao responder sobre sua crença no futuro, uma entrevistada de ocupação 

doméstica, mal-aderente ao tratamento antiretroviral, argumentou o seguinte: 

 

 

“Futuro? Como assim?. Daqui há dez ou vinte anos eu acho que vou tá morta por 
causa desse problema meu.” 
 

 

A perda da noção de futuridade foi tão incisiva para esta mulher que ela chegou 

a responder como se tivesse sido perguntada sobre uma coisa absurda e inimaginável: 

Como assim? Dando a impressão de ter sido abordada sobre um assunto estranho, 

inexistente, totalmente desconhecido e alheio ao seu universo, uma vez que “ela vive só 

o dia a dia”.  Em seguida, refletiu sobre a pergunta e concluiu que futuro e morte são a 

mesma coisa, justificando tal conclusão no fato de ser portadora do HIV. Isto é, a 

infecção pelo HIV subtraiu-lhe a noção do futuro. 

A entrevistada deixou claro que a orientação de futuridade de uma pessoa 

consciente da sua condição de infectada pelo HIV é percebida como algo ilegítimo ou 

inaplicável. Davies (1997) ressaltou em suas pesquisas, argumentos parecidos com esse 

que apresentei. Para esse autor, a falta de percepção do futuro pode ser mais angustiante 

para o indivíduo consciente-de-doente do que para uma pessoa que se sente sadia. 

Defendeu a idéia de que o ser-consciência-de-doente percebe sua condição mórbida 

como o elo que faz seu contato com a morte, tornando-a mais próxima, mais nítida, 

mais real e mais provável. Portanto, mais assimilável. 

No caso dessa entrevistada, por ser mal-aderente ao tratamento antiretroviral, 

freqüentemente se apresenta com problemas orgânicos relacionados à infecção pelo 

HIV. Esse fato pode fazer com que ela se sinta como uma pessoa que, por estar sempre 

doente, caminha em direção morte e, portanto, perca a noção de futuro. 
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O autor acrescentou, ainda, que a expectativa de iminência da morte desvaloriza 

o presente e põe o futuro em questionamento, tornando absurdo o novo contexto de vida 

imediatamente percebido por ocasião do diagnóstico da infecção pelo HIV. 

Uma outra mulher de ocupação doméstica, que mora com os pais e já perdeu 

dois filhos devido à AIDS, porém aderente ao tratamento, fez uma consideração 

parecida com a da entrevistada anterior: 

 

 

“Sobre o futuro eu não sei te responder, porque eu não penso nisso não. Eu não penso 
nada em relação ao futuro. [...]. Eu queria muito ter meus filhos... sinto saudade. Sinto 
um vazio, sabe? Mas eu também tenho consciência de que eu não posso. Por quê que 
eu vou botar um filho no mundo pra deixar ele aí?” 

 

 

Não conseguir pensar no futuro é uma das características da angústia capaz de 

paralisar o ser no presente. Segundo Davies (1997), o portador do HIV não consegue 

dissimular facilmente a perspectiva da sua morte por outra ocupação mental qualquer. 

Mas, no caso dessa entrevistada, há uma hesitação entre um desejo relacionado ao 

futuro, projetado nos filhos, e um passado doloroso no qual ela perdeu esse futuro. 

Contudo, o seu desejo não foi perdido, de modo que sua noção de futuridade, em parte, 

ainda existe. O que está lhe faltando é perceber algum conjunto de possibilidades 

relacionado ao futuro. 

Falando ainda sobre a noção de futuridade, um entrevistado de 39 anos de idade 

e de bom nível sócio-econômico comentou o seguinte: 

 

 

“...quando eu soube que eu era portador do HIV o futuro pra mim ficou muito 
próximo. Porque o futuro, anteriormente, era dez anos, vinte anos. O futuro pra mim 
agora é o amanhã, é o minuto.” 
 

 

A noção de futuridade como um projeto de longo prazo, para esse sujeito, 

reduziu-se ao momento imediatamente seguinte. Assim, a infecção violou sua noção 

original de temporalidade. 

Sobre essa percepção de tempo existencial, Davies (1997) comentou que a 

temporalidade da existência nem sempre é percebida, mas é ela que proporciona a 
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organização, o planejamento e a definição das nossas expectativas, possibilitando uma 

tomada de atitudes e o estabelecimento de metas com as quais damos significados às 

nossas ações e comportamentos. Entretanto, ainda segundo o autor, é provável que essa 

temporalidade só se torne perceptível a partir do instante em que acontece um impacto 

de vulto suficiente para nos colocar diante da experiência de uma ruptura existencial. 

Vários pesquisadores admitiram que tal experiência é o que perturba a noção 

de contemporaneidade do portador do HIV, fazendo com que a pessoa se sinta insegura 

diante da possibilidade de desapontar seus planos futuros (DAVIES, 1997; LOPES & 

FRAGA, 1998; MENEGHIN, 1996; ROMERO, 1994). 

 

6.3.2.4 A culpa e a aventura por uma nova identidade. 

  

Um artesão heterossexual, solteiro, de 41 anos de idade, expressou o processo da 

ruptura existencial que motivou a ressignificação de seus valores da seguinte maneira: 

 

 

“Nós somos os próprios responsáveis por todo tipo de doença, né. Antes eu não tinha 
responsabilidade com nada, não tinha domínio de nada, da própria vida. O HIV trocou 
isso. Hoje eu tenho. Hoje eu sei distinguir uma coisa da outra, eu sei o que é 
responsabilidade. Antes não, era uma vida... era bebida, até droga a gente usava. Era 
aquela vida sedentária, miserável, né. Vinha aquela vida... meu Deus do Céu!” 
 

 

Esse entrevistado responsabilizou-se por sua infecção. Aliás, falou em tom 

bastante genérico. Não é só em relação à AIDS, mas ‘todo tipo de doença”, segundo 

comentou, é de responsabilidade das pessoas. 

O relato dele deixa entrever que adquirir uma doença traduz a falta de domínio 

do indivíduo sobre a própria vida. Mas, ao ser diagnosticado portador do HIV, o 

entrevistado mudou sua percepção e suas atitudes diante da vida. O senso de 

responsabilidade que adquiriu lhe foi dado pelo seu diagnóstico, por meio do qual 

aprendeu a “distinguir” as coisas no mundo e passou a dominar suas próprias ações. 

Admitiu que sua falta de domínio provocou um dano para si mesmo, definido 

pela sua transformação em portador do HIV. Ao relacionar sua infecção ao 

comportamento que tinha antes de ser diagnosticado, o qual ele mesmo condenou à luz 

de regras sociais e religiosas de boas práticas, culpou-se por esse dano.   
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A culpa, no sentido de uma consciência penosa de ter descumprido regras 

apareceu no seguinte relato de um homossexual de 37 anos: 

 

 

“A minha vida antes do HIV era muito promíscua. Eu não tinha parceiro certo, ficava 
com qualquer um, bebia bastante, ficava com qualquer um, não lembrava, fazia as 
coisas erradas na rua, no outro dia amanhecia tonto, chorando porque eu não sabia o 
que tinha acontecido, com medo das pessoas no outro dia. Agora, hoje em dia eu não 
bebo, sou portador e tô mais feliz porque eu virei outra pessoa.[...]. Eu virei outra 
pessoa, eu mudei totalmente”. 
 

  

A culpa apareceu nesse relato no momento em que o entrevistado se declarou 

responsável por uma postura destrutiva. Julgou seu comportamento, classificando-o 

como promíscuo. A promiscuidade, no entender dele, estava no fato de ter vários 

parceiros sexuais, com os quais não estabelecia laços mais profundos, já que “ficava 

com qualquer um”, e no uso excessivo de bebida alcoólica. Devido a esse 

comportamento, experimentava um doloroso remorso, a ponto de chorar, reconhecendo 

que o que fazia estava errado. O sentido que atribuiu a essa falta de domínio sobre a 

vida foi marcado pelo medo. 

De maneira semelhante ao que aconteceu com o entrevistado anterior, o 

diagnóstico da infecção pelo HIV mudou a conduta desse sujeito e o transformou em 

outra pessoa, ou seja, converteu sua identidade de um ser promíscuo para a de um ser 

feliz, segundo suas próprias palavras. 

Para Erthal (1989), se uma pessoa se submeter a um novo caminho em busca de 

si própria, ela poderá, de fato, compensar-se do abandono daquilo que era. Porém, 

Sanches (2000) alertou que uma identidade alternativa só tem condições de se 

desenvolver se a pessoa experimentar a si própria, como ser único e exclusivo dentro de 

sua nova e desconhecida possibilidade. Acrescentou que, por esse caminho, a pessoa irá 

se descobrir, mas o resultado é imprevisível. 

Para as pessoas que entrevistei, apenas continuar como se era não foi suficiente 

para a constituição de uma nova identidade. Foi preciso que elas dessem um significado 

à infecção pelo HIV, capaz de transformá-las em uma outra pessoa que não fosse 

diferente da original apenas por ser portadora do HIV, mas por ter se refeito por meio 

dessa nova identidade construída em função do diagnóstico que recebera.  
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6.3.2.5 A frustração da verdade. 

  

Uma entrevistada de 35 anos de idade, detentora de bom nível sócio-econômico, 

relatou da seguinte maneira sua decepção diante do diagnóstico de portadora do HIV: 

 

 

“...eu achava, sinceramente, que essa era uma coisa impossível eu ter. Pelo tipo de 
postura que eu tinha, entende? Por exemplo assim, não usava droga, quer dizer... não 
ia poder me contaminar assim, né. Tinha o meu... já namorava assim, há doze anos, 
então... entendeu? Então eu tava cercada de um modo que eu achava que eu não 
poderia ter. É assim... não passava pela minha cabeça. Que era uma doença que vem 
ou de sexo ou... as pessoas se injeta, né, usa droga. Eu nunca usei droga, aí... isso daí 
eu falei: doar sangue, receber transfusão. Eu nunca recebi transfusão. Então era uma 
coisa assim que as formas de se contaminar, nunca passou pela minha cabeça isso. Aí 
eu levei um susto muito grande!” 
  

 

Todas as razões apresentadas para essa entrevistada acreditar que não se 

enquadrava no perfil de possibilidades de se tornar portadora do HIV foram sustentadas 

nas representações sociais que se desenvolveram sobre a infecção por esse vírus, 

principalmente quando do surgimento da pandemia. Não usava droga, não tinha uma 

vida sexual marcada pela promiscuidade e nunca havia recebido hemoterapia. Segundo 

percebia, o risco de ser infectada pelo HIV estava controlado. 

A respeito dessa percepção, vários autores observaram que, pessoas que não se 

julgam pertencentes a grupos de risco, imaginam-se protegidas contra a possibilidade de 

contraírem o HIV (FIGUEIREDO & MARCOS, 1997; MARGULLES, 1998; 

MENEGHIN, 1996). 

No caso da entrevistada acima, a possibilidade do parceiro lhe transmitir o HIV 

não estava entre suas verdades. O perfil de segurança que traçou para si não coincidiu 

com o perfil do único parceiro sexual com quem conviveu durante doze anos até ser 

diagnosticada. Ao descortinar da sua infecção, ela se assustou com a descoberta de que 

o marido era portador do HIV, e que, portanto, o risco da infecção não estava controlado 

conforme acreditava. Mas, a respeito do fato de seu parceiro ter lhe transmitido esse 

vírus, ela não fez nenhuma menção em toda sua entrevista. 

Essa omissão pode estar indicando que a entrevistada continua sustentando seu 

conjunto de verdades, o que demonstra a força desse estruturante existencial. A esse 

respeito, Kierkegaard (1974) defendeu a idéia de que a verdade para uma pessoa, sobre 
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a qual ela mesma se define, é um projeto pelo qual o sujeito se dispõe a viver ou morrer, 

independentemente de ser real ou não. 

Essas considerações mostram que a realidade representada pelo diagnóstico da 

infecção pelo HIV pode se chocar contra a verdade por meio da qual a pessoa havia 

construído seu ser no mundo4; 5. Esse choque poderá fazer com que a noção de verdade 

sobre a qual o sujeito estabelecia sua identidade fique confusa, levando-o, segundo 

Romero (1994); Turato (2004), a confrontar-se com seu plano metafísico por meio de 

uma reflexão sobre seus objetos simbólicos. Nesse confronto, as crenças do indivíduo 

poderão lhe parecer dissolutas e mais abstratas do que imaginava que fossem (Idem). 

Ao estender a conversa para o plano das mudanças que a infecção pelo HIV 

pode proporcionar sobre a organização da vida, a mesma entrevistada comentou: 

 

 

“Eu acho que qualquer doença quando ela é grave, é séria né, leva a pessoa a uma 
postura dessa. Tem uma mudança radical de vida. A pessoa tem um câncer... ela muda 
radicalmente! Ela passa a fazer exercício, ela muda o hábito alimentar, ela passa a 
dormir cedo. Se ela tinha uma vida assim mais agitada, ela passa a não fazer isso mais. 
Começa a se recolher, né, mais cedo. Fica mais voltada pra família... acho que 
qualquer tipo de doença que te faz pensar... e achar que você vai perder a sua vida te 
leva a esse tipo de atitude. [...]. Não acho ruim, não. É bom, a pessoa... poderia ser 
diferente... a pessoa pensar sem precisar disso, né, mas isso é...  é um efeito positivo. 
A pessoa renasce, se reconstrói, passa a ter hábitos mais saudáveis, né...” 
  

 

A entrevistada esclareceu o que, para ela, significa a infecção pelo HIV: doença 

grave que impõe uma mudança radical nos hábitos e costumes da pessoa, semelhante ao 

que foi comentado por outros entrevistados. Tal mudança chega a afetar o ritmo da vida, 

como a alimentação, o repouso e até mesmo o aconchego familiar.  

Mas, diferentemente das outras pessoas que entrevistei, essa mulher não falou 

diretamente sobre a infecção pelo HIV, metaforizando-a na forma de uma outra doença 

que ela não tem (o câncer), e ainda fez seu discurso em terceira pessoa. Com essa 

atitude, é  possível  que  ela tenha projetado sua infecção como algo que não pertence ao 

 
_______________ 
4. Segundo Romero (1994), a verdade pode ser definida como o conjunto de valores, crenças e 
significados sobre os quais a pessoa sente e constrói o seu ser no mundo. Mesmo que não seja real, é com 
este conjunto que a pessoa define sua relação consigo, com os outros e com o mundo. A realidade, por 
sua vez, foge a esse plano consciente e é definida como um determinismo concreto que pode ou não ser 
aceito pela verdade individual. 
5. Ver também nota de rodapé no 3, p. 102. 
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seu mundo. Portanto, como um fenômeno que não partiu de dentro dela. Esta percepção 

é coerente com a crença que ela tinha na sua invulnerabilidade. 

Outro aspecto em que a percepção dessa mulher foi diferente dos demais 

entrevistados, apareceu quando ela disse que, apesar de haver “um efeito positivo” no 

adoecimento, capaz de fazer com que a pessoa se reconstrua e melhore seus hábitos, o 

diagnóstico da infecção pelo HIV representa uma coisa ruim. Vejamos o relato que ela 

fez: 

 

 
“Se o HIV tem lado positivo? Acho que não. [...]. O HIV na minha vida não foi uma 
coisa boa. Pra mim foi uma coisa ruim, com certeza! Porque... igual eu vou te falar 
uma coisa... a vida não mudou muito. [...] ...mas eu já tinha uma vida tranqüila, você 
entende? Eu tinha uma vida assim... tranqüila. Mas a minha vida não é ruim, você 
entende?” 

 

 

Enquanto os sujeitos que se culparam por terem contraído o HIV disseram que o 

diagnóstico desta infecção os mobilizaram por uma mudança significativa em seus 

hábitos, essa entrevistada negou que isso lhe tenha ocorrido. Nesse contexto, existe uma 

percepção de ausência de responsabilidade por ter se infectado, sobre a qual justifica-se 

a manutenção do mesmo estilo de vida anterior ao diagnóstico. 

Mas, há no discurso dessa mulher, uma ambigüidade caracterizada pela 

definição da infecção pelo HIV como uma coisa ruim que aconteceu em sua vida, que, 

entretanto, não interferiu em sua tranqüilidade existencial. Provavelmente, ela mesma 

notou tal ambigüidade, pois, por duas vezes, perguntou se o entrevistador havia 

entendido o que estava tentando dizer. 

O que a entrevistada tentou dizer foi que sua consciência está tranqüila, pois não 

fez nada de errado que possa justificar ter sido infectada pelo HIV. Não se sente culpada 

por ter se tornado portadora desse vírus. Ou seja, a infecção não derivou da sua vontade 

ou iniciativa, e sim de um fator externo. 

 

6.3.2.6 A exclusão que dilui a representação da perda. 

 

Encontrei pessoas que afirmaram que a infecção pelo HIV não alterou em nada 

sua existência, ou seja, não teve nenhum significado. 
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Diante de tantos relatos dizendo que a vida foi dividida “num antes e num 

depois” em relação ao diagnóstico da infecção pelo HIV, conforme argumentou Moreira 

Filho (2005, p. 20) que uma doença grave é capaz de fazer com a existência das 

pessoas, surpreendi-me com histórias nas quais os indivíduos não descreveram o seu 

diagnóstico como uma ruptura existencial. Uma delas foi contada por um entrevistado 

trans-sexual, de 31 anos de idade, profissional do sexo, portador de uma expressão 

tranqüila e introvertida: 

 

 

“Ah, não penso muito no futuro. Vou seguindo a vida. No dia-a-dia... Sobre o sexo eu 
levo normal. Não coloco na cabeça o HIV. Isso não altera em nada. [...] Filho eu não 
tenho vontade não, mas companheiro fixo eu já tive, mas já separei. Não acho que o 
HIV interfere nesse contexto. Adoção não. A morte? Ah, é um descanso. Se é uma 
coisa boa ou ruim, isso eu não sei. A gente só vai saber quando morrer. Não tenho 
medo da morte. Acho que todo mundo espera por ela um dia, né. Não procuro por ela. 
Espero que ela fique bem longe. Não tem diferença entre antes e depois do HIV na 
minha vida. O HIV não alterou em nada. Não tem diferença no tempo antes do HIV e 
depois do HIV. Acho que o negócio é não se preocupar muito, não colocar esse 
negócio na cabeça e viver a vida, né.” 

  

 

Quando questionado sobre o significado da infecção pelo HIV em sua vida, esse 

entrevistado não moveu em nada sua postura ou sua expressão facial. Nem sequer 

entrecortou o discurso. Respondeu com a fluência de quem não precisava pensar sobre a 

pergunta. 

Falou que não deseja a morte ao afirmar que “não procura por ela e espera que 

ela fique longe”, mas, também, que “não a teme”. Abordou a infecção pelo HIV como 

algo desprovido de qualquer importância.  

A vida dele sempre foi só o presente. Nunca teve como projeto a tradição de 

estruturar uma família para si, gerar descendentes ou preocupar-se com as 

conseqüências biológicas de suas atitudes sexuais, já que “leva o sexo normal”, a 

despeito de ser portador do HIV. Mantém o mesmo estilo de vida, o qual, 

provavelmente, fez com que se infectasse. 

Não pensa no futuro, não pensa na morte, não pensa no HIV e, talvez, também 

não pense na vida como um fenômeno contínuo, pois, “não coloca nada na cabeça, 

apenas vive o dia-a-dia”. O seu “negócio” é “viver a vida”, ou seja, deixá-la passar 

despreocupadamente. É possível que esse sujeito nunca tenha tido mesmo um projeto de 
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futuro, de maneira que não é, necessariamente, o fato de ser portador do HIV que o fez 

perder esse projeto. 

Sendo ele um trans-sexual masculino, jovem, que se veste, comporta-se e se 

relaciona como mulher, e é assim que se apresenta à sociedade, posso supor que a 

solidão, o abandono, a rejeição social, a exclusão sócio-econômica, o risco de vida e o 

estigma sejam experiências cotidianamente vividas por esse sujeito, antes mesmo de 

tornar-se portador do HIV, em conseqüência do preconceito social que existe contra os 

que se apresentam diferentes da maioria. Portanto, é possível que ele tenha razão: a esse 

respeito, “o HIV não tem nada a acrescentar”. 

Souza & Vietta (1999) concordam com a idéia de que a infecção pelo HIV pode 

não significar absolutamente nada para pessoas já estigmatizadas por seu envolvimento 

com o ilícito ou o culturalmente intolerável, tendo citado os trans-sexuais e usuários de 

drogas como exemplos dessas pessoas. 

Contudo, a partir do contexto sócio-existencial de um trans-sexual profissional 

do sexo, uma outra interpretação da fala desse sujeito precisa ser considerada. As idéias 

dele são coerentes com sua condição de ser e de sobreviver, a qual não se encaixa nos 

padrões patriarcais que vinculam a noção de austeridade à estruturação de famílias 

tradicionais, a noção de futuridade à continuidade das gerações, e a sustentação da vida 

sexual no sistema reprodutivo. O formato com que esse entrevistado se apresenta 

recebe, na atualidade, o incentivo dos movimentos sociais ligados a causas femininas e 

homossexuais. 

No processo em que tais movimentos propõem alternativas às tradições 

patriarcais, o futuro torna-se enfraquecido como um horizonte de conquistas, o que 

valoriza o presente como uma possibilidade em si mesmo. 

No caso desse trans-sexual, ele vive da prestação de um serviço onde o que 

importa é o presente, pois, seu instrumento de trabalho é o corpo, o qual tem um tempo 

de validade, ou seja, uma vida útil limitada. Especialmente no que diz respeito à sua 

capacidade de produção sexual. Portanto, não pode contar com o futuro. Precisa tirar 

proveito do seu instrumento de trabalho agora, pois, mesmo se não usado, este 

equipamento será desgastado pelo tempo e perderá sua utilidade.  

A infecção pelo HIV, nesse contexto, nada mais é que um acidente ocupacional 

que o sujeito sofreu, cujo risco é inerente à sua profissão; semelhante a vários outros 

riscos ocupacionais ligados a diversas outras profissões. Porém, apesar de acidentado, 
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esse trabalhador não perdeu sua capacidade laborativa. Sendo o sexo o seu trabalho, 

como ainda não se tornou sexualmente inválido, continua trabalhando. 

Por outro lado, o entrevistado concebeu a morte como um prêmio ao corpo 

merecedor de um “descanso”. Mas, ele ainda não está querendo ou precisando 

descansar. Portanto, continua “vivendo a vida”. 

No outro pólo, entrevistei um homem heterossexual de 26 anos de idade, 

desempregado, analfabeto, pai de quatro filhos e não usuário de drogas, que também 

desvalorizou o significado do seu diagnóstico. Vejamos o comentário dele a esse 

respeito: 

 

 

“Arrumar serviço é mais difícil mesmo, pela fofoca é mais difícil mesmo. O fato de ter 
o HIV complica a situação. Se não tiverem sabendo corre tudo bem, né. Eu acho que 
com HIV ou sem HIV o atendimento que recebo nas prefeituras ou outros lugares é o 
mesmo. [...]. A vida pra mim é a mesma coisa que era. O HIV não fez muita diferença. 
Sem o HIV eu acho que a minha vida seria a mesma coisa. [...]. Daqui há dez anos? Eu 
quero tá do jeito que eu estou, normal, né. Eu espero isto. O sexo atrapalhou um 
bocado, né, por causa do preservativo. [...] A morte é normal, todo mundo vê a morte 
uma hora. Eu não acho que o HIV tem alguma coisa a ver com isso não. Eu não tenho 
medo nenhum. O HIV não mudou nada na minha vida. A minha vida é a mesma coisa, 
não mudou nada.” 
 

 

A infecção pelo HIV não alterou a forma como esse entrevistado se sente, como 

tem acesso aos recursos públicos e não implicou em mudanças na sua vida. 

Apesar de reconhecer que as representações da infecção pelo HIV acrescentam 

dificuldades à pessoa, caso seu diagnóstico seja revelado, ele admitiu que, para si 

próprio, esse diagnóstico não fez diferença. 

Conservou sua noção de futuridade, mas, não tem a expectativa de que o futuro 

possa representar algo diferente do presente, e considerou que não tem nada que esteja 

tornando este seu presente alterado, já que “hoje ele está normal”. Isto poder estar 

significando que, do passado até o presente, nada alterou sua trajetória, talvez nem 

mesmo a infecção pelo HIV. 

Contudo, por ser um pai de família tradicional, incorporou razões para conceber 

o futuro. Este tempo, para ele, extrapola a si próprio para envolver sua família. Nesse 

aspecto, o estigma que o seu diagnóstico pode representar significa uma obstrução por 

dificultar-lhe o acesso à oportunidade de trabalho e provisão familiar. Mas, em outros 
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aspectos, a vida não mudou. Quanto à prática sexual, sente apenas o desconforto de ter 

que usar preservativos. 

Referiu-se à morte como um evento naturalmente inerente à vida. Ao contrário 

da maioria dos outros entrevistados, desvinculou a morte do significado da infecção 

pelo HIV. 

Comparando os comentários desse sujeito com os do trans-sexual apresentado 

anteriormente, notei que eles abordaram a vida e as representações do diagnóstico da 

infecção pelo HIV de maneira diferente. É provável que isto tenha acontecido porque 

eles diferem entre si em suas percepções sociais e inserção cultural, o que os faz 

personalidades distintas.  

O que há de semelhante entre eles é que, ambos, pertencem a extratos que a 

sociedade marginaliza. O trans-sexual, pela heterodoxia que representa, e o trabalhador, 

pela miséria em que subsiste. Segundo Mayers & Svartberg (2001), indivíduos em 

situação de muita pobreza sócio-econômica podem ser tão marginalizados pela 

sociedade quanto aqueles que têm um comportamento alternativo às tradições e às 

regras sociais. 

Um motivo de grande sofrimento existencial para o portador do HIV é a sua 

exclusão social conseqüente às representações da infecção por esse vírus. Como as 

pessoas que vivem em situação de miséria ou se comportam contrariamente às tradições 

e regras sociais já vivem excluídos, é possível que, sobre este motivo de sofrimento, a 

infecção pelo HIV tenha, de fato, pouco significado a acrescentar. 

 

6.3.2.7 A perda da autonomia. 

 

Uma entrevistada que já apresentei em oportunidades anteriores, de melhor nível 

sócio-econômico, 35 anos de idade e portadora de lipodistrofia, fez o seguinte 

comentário sobre uma de suas perdas derivadas do diagnóstico de portadora do HIV: 

 

 

“[...] ...uma coisa que eu penso, que eu comparo, que antes eu tinha uma sensação de 
poder enorme. Eu tinha. Tudo eu podia... uma sensação assim diferente. [...]. A gente 
não é dona do futu... eu achava que eu era dona do meu destino. Que eu podia falar 
assim: - daqui há dois... vou fazer isso! Eu não acho que a morte tá perto não, mas eu 
não tenho mais a sensação assim, por exemplo, eu tenho... às vezes eu brinco assim 
com minha irmã: nossa, eu tomei um medo de Deus! Eu brinco com minha irmã... o 
medo! Porque é incrível, a gente não é dona da vida da gente mesmo.”  
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Essa entrevistada sente que perdeu o controle absoluto sobre sua vida. 

Especialmente por achar que o futuro não lhe pertence mais, e que não pode decidir 

livremente seu próprio destino. 

Deixar de ser “dona do [próprio] destino” significou, para essa mulher, o 

mesmo que perder a autonomia sobre seu próprio futuro. Nas sociedades modernas, o 

ideal de autonomia sempre esteve associado à liberdade de decidir, de escolher por si só, 

segundo a própria consciência. Esse ideal da entrevistada se esfacelou. Na realidade, ela 

se sente na mão de Deus, de quem ela tem medo. 

Essa mulher é aquela que se achava invulnerável à infecção pelo HIV devido ao 

seu perfil de verdades. A fidelidade conjugal era uma prática dessa entrevistada, sob a 

qual ela se sentia protegida contra tal infecção. Esta fidelidade, ao mesmo tempo, estava 

de acordo com o regulamento religioso. No entanto, ela se infectou. Isto torna 

compreensível o medo que ela passou a ter em relação a Deus. 

Por outro lado, o sentimento de perda da autonomia dessa mulher está reforçado 

pelo estigma que, indiretamente, a infecção pelo HIV impôs à sua aparência física por 

meio da lipodistrofia (uma deformidade estética corporal conseqüente ao uso de 

antiretrovirais). Devido a isso, ela passou a evitar situações em que o seu corpo possa 

ficar à mostra, começou a usar determinados tipos de roupa sob os quais esconde sua 

deformidade e deixou de freqüentar praias, piscinas, salões de beleza e similares. 

Esse achado comunga com o pensamento de alguns estudiosos, os quais 

argumentaram que a pessoa infectada pelo HIV vivencia importante subtração em sua 

autonomia devido ao fato de que, ao receber seu diagnóstico, passa a decidir sob 

coações internas e externas exacerbadas, derivadas respectivamente do seu conflito de 

valores culturais e existenciais, e do conflito moral e social despertado pelo significado 

e pelas representações da infecção que porta (CZERESNIA, 1997; MUÑOZ & 

FORTES, 1998). 

 

6.3.2.8 A substituição da parte sexual, pela angústia, na composição do ser.  

 

Entrevistei um caminhoneiro heterossexual, de 33 anos de idade, que elaborou 

juízos de valor sobre relações interpessoais, tomando como referência a atitude afetivo-

sexual. Ao refletir sobre o assunto, estabeleceu categorias de caráter para as pessoas e 

definiu sua própria personalidade a partir de uma ética sexual, conforme visto no 

seguinte relato: 
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“Hoje em dia eu não sou de sair, mas hoje em dia você sai pela rua afora, aliás, você 
vê os cara falando. Só arruma uma menininha ali e fica com ela, transa com ela e larga 
pra lá... não quer saber de responsabilidade, não quer saber de nada. [...]. É a mesma 
coisa eu... eu tenho [o HIV]... a mulher não tem. Tudo bem, a gente conversa, entende, 
vai e transa com ela. Ela vai saber que eu tenho aquele tipo de problema, mesmo que 
eu tô usando camisinha. E se estourar a camisinha? E aí? Aí é que eu te falo, porque 
estoura. [...]. Então é um caso complicado. Aliás, uns tempos atrás quando não era 
descoberto ninguém era culpado, mas dagora pa frente, como é que tá as coisa, se ocê 
não abrir o verbo com a pessoa, se ocê conhecer uma pessoa, igual assim no caso eu... 
saio aí, conheço uma menina lá e coisa e tal, e não falasse com ela eu tô sendo 
culpado, não tô não? E tô sendo cúmplice sim. É o que tá acontecendo mais hoje em 
dia, entendeu? Igual o caso desse rapazinho [um outro paciente que estava na sala de 
espera], eu fiquei sabendo, eu ouvi o boato dele, que ele, quando ele tava com isso, ele 
falou até aqui na porta. Eu tava aqui no dia, eu encontrei com ele. Ele falou: - “Eu não 
vou é tomar remédio coisa nenhuma, eu não vou tomar nada e eu quero é morrer 
mesmo, eu vou é passar isso pro outros mesmo e...”. Não tem nada a ver, eu quero que 
cê entenda o que eu tô falando. Eu ouvi isso ali fora e fiquei sentado fazendo de conta 
que nem conhecia, então... é o que eu tô te falando. É complicado.” 

 

 

Esse entrevistado partiu do princípio de que o exercício da vida sexual exige 

responsabilidades, mas, segundo observou, há pessoas que não têm essa preocupação. 

Ao refletir sobre a transmissão do HIV a partir desse princípio, defendeu a idéia 

de que sua parceira precisa saber que é portador do HIV, mesmo que use preservativo 

na relação sexual, e classificou como irresponsável quem não revela seu diagnóstico 

nessas circunstâncias. Por meio desta reflexão, delineou uma ética sexual sobre a qual 

se baseou para atribuir culpa ao portador do HIV que não conversa com sua parceira 

sobre sua infecção. 

Mesmo agindo segundo essa ética, ele se preocupa com a possibilidade de 

rompimento do preservativo durante o ato sexual, o que poderia expor sua parceira à 

infecção pelo HIV. Diante desse risco, admitiu que, mesmo sendo responsável, a 

possibilidade de transmitir o HIV faz com que o portador desse vírus não tenha uma 

vida sexual tranqüila. 

Ao afirmar que não havia como responsabilizar as pessoas pela transmissão do 

HIV na época em que esse vírus não era uma presença perceptível, ou seja, não havia 

motivo para se preocupar com sua transmissão quando este não era conhecido, o 

entrevistado localizou sua falta de tranqüilidade sexual na consciência que tem acerca 

do seu diagnóstico, a qual faz com que sua sexualidade passe a ser vivida sob a tensão 

do medo de transmitir o HIV. 

Sobre o efeito dessa tensão, o mesmo entrevistado comentou o seguinte: 
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“Problema de sexo, cê fala? Prazer de sexo? Esse remédio atrapalha um pouco. Eu sei, 
porque, antes era uma coisa, depois eu comecei a tomar esse remédio, cê não tem 
muita vontade de... transar não. Cê fica meio... fica desanimado, fica meio fraco, cê 
não tem... parece que esse remédio atrapalha, ele te atrapalha.” 

 

 

Esse sujeito confessou sua impotência sexual e a atribuiu aos efeitos dos 

antiretrovirais. Entretanto, não encontrei, na literatura ou na experiência, dados 

afirmando que o tratamento antiretroviral, farmacologicamente, induza à impotência 

sexual. Mas, este é um conhecimento que o entrevistado não tem. Isso torna 

compreensível a associação que ele fez entre impotência sexual e terapêutica contra o 

HIV. 

Disse que passou a ter dificuldades sexuais a partir do início da terapêutica. 

Porém, iniciou o tratamento a partir do momento em que foi diagnosticado portador do 

HIV, pois, sua situação clínica e laboratorial já indicavam essa conduta quando foi 

diagnosticado. Portanto, tornou-se impotente a partir do diagnóstico, de maneira que a 

coincidência entre sua impotência sexual e a terapia antiretroviral é, provavelmente, 

apenas cronológica. 

Por outro lado, o entrevistado abordou sua impotência sexual como se fosse uma 

perda do desejo pelo ato sexual, o qual, ao que parece, deixou de ser uma fonte de 

prazer para ser uma fonte de preocupações, tamanha a responsabilidade que este exige, 

conforme discorreu em seu relato anterior. 

Diante desses achados, suponho que a origem da impotência sexual desse 

entrevistado seja emocional, relacionada às representações da infecção pelo HIV e ao 

significado que deu ao seu diagnóstico. 

Um outro entrevistado heterossexual, de 39 anos de idade, que transmitiu o HIV 

à esposa, comentou sobre o mesmo assunto da seguinte maneira: 

 

 

“Sobre a parte sexual é complicado. É difícil porque não é fácil você... eu gostaria 
muito de falar o contrário: “- não, tá normal...” como tá minha vida mesmo pessoal em 
termos assim... nos outros ângulos. Então a situação fica complicada, porque você 
sabe... você começa a ler mais, você começa a tomar mais atenção com relação a isso. 
E ela... fica complicado porque o relacionamento você quer que dure pra sempre, você 
não tem mais aquela condição de achar que pode partir pra uma outra vida com outra 
pessoa que não tenha o HIV. Você fica com medo de retransmitir, porque você sabe 
que se você não usar o preservativo você pode transmitir novamente... então é 
complicado. É uma coisa muito... você tem que conversar bastante... é... isso não é 
fácil, essa parte aí não é fácil não. [...]. O preservativo facilita no sentido de que todo 
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mundo tem que usar, independente do HIV, então o bom disso é que você usar 
preservativo você não... seria pior se você tivesse que usar o preservativo só por causa 
do HIV. Mas como é tudo... né. Até entre casais, as pessoas casadas, elas têm o direito 
de usar, devem usar, então fica mais confortável. Mas você sabendo fica pior porque 
tem aquela questão toda de pode estourar... aquela insegurança do ato sexual também 
já fica um pouco complicado.” 

 

 

Esse sujeito soube que era portador do HIV por acaso, quando a esposa foi fazer 

um pré-natal e descobriu-se infectada por este vírus. O seu diagnóstico foi revelado a 

partir da infecção da esposa. Pesa, ainda, o fato de ter sido ele o transmissor do vírus e 

de ter tido conhecimento desse fato por via indireta. 

O sentimento de culpa, nesse caso, deve ser quase inevitável. O entrevistado o 

manifestou por meio do medo de transmitir novamente o vírus caso tenha outras 

relações sexuais. Embora reconheça o recurso do preservativo contra a transmissão do 

HIV, tem consciência das limitações desse método de proteção. Então, mesmo diante de 

tal recurso, não consegue usá-lo e manter suas atividades sexuais. Ainda assim, ressalta 

os apelos públicos para o uso do preservativo nas relações sexuais, enfatizando que esta 

prática não estigmatiza porque não tem como finalidade exclusiva evitar a infecção pelo 

HIV. 

Nesse apelo, sugeriu às pessoas casadas, também, a usarem preservativo. Com 

esta sugestão, deixou entrever que se tivesse usado tal proteção em suas relações com a 

esposa, talvez não a teria infectado.  

Ele tem “medo de retransmitir” o HIV, ou seja, de transmití-lo outra vez. Esse 

medo pode estar significando que o fato de ter infectado a esposa tenha lhe gerado um 

sentimento de frustração, o qual não gostaria de experimentar novamente. 

Segundo a literatura, o medo de transmitir o HIV a pessoas com quem o sujeito 

tem laços afetivos bem estruturados é um achado comum entre portadores desse vírus 

(SCHÖNNESSON, 2000; SOUZA & VIETA, 1999; VIEIRA & SHERLOCK, 1997). 

Esses achados indicam que o diagnóstico da infecção pelo HIV afetou a 

percepção do sujeito sobre o ato sexual, alterando, conseqüentemente, sua consciência 

sobre os desdobramentos do seu comportamento frente ao sexo. Para ele, essa percepção 

transformou o ato sexual em um problema complicado. Provavelmente porque, neste 

ato, o sujeito passou a projetar sentimentos de culpa e de frustração. 

Uma viúva que, como a esposa desse entrevistado, foi infectada pelo marido, 

também confessou ter problemas para se envolver sexualmente com outras pessoas 
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devido ao fato de ser portadora do HIV. Porém, focalizou sua angústia não no medo de 

transmissão do HIV, mas no medo de expor seu diagnóstico: 

 

 

“Você chegou no pé da letra sobre essa questão de sexo. Depois que o ... [meu esposo] 
morreu eu tenho medo de me relacionar mais com qualquer tipo de pessoa, porque, às 
vezes eu fico pensando assim: se eu me relacionar com qualquer tipo de pessoa, tá 
certo, que a gente se protege de camisinha e é isso, mas um dia aquela pessoa vai 
descobrir o que é que eu tenho, então eu prefiro não ter nada, mantenho a minha vida 
como que... eu acho que a relação sexual, se você não pensar nela você não tem 
vontade. Eu acho que morreu aquilo pra mim.” 
 

 

Essa entrevistada pôs a sexualidade como uma questão contundente ao dizer que 

o entrevistador “chegou ao pé da letra” ao abordar tal assunto. Tornou-se abstinente 

sexual depois que o esposo morreu, e não depois que foi diagnosticada. Quando sua 

vida sexual era compartilhada somente com o esposo que também era portador do HIV, 

a revelação do diagnóstico não era um problema ligado à vida sexual. Esta vida era 

restrita a um relacionamento fechado, no qual, não só a sexualidade, mas a 

clandestinidade também era compartilhada. 

Só que, agora, poderá surgir na vida dela “qualquer tipo de pessoa” com a qual 

poderá se envolver sexualmente. O medo dela é que esse envolvimento, com o tempo, 

possa resultar na revelação do seu diagnóstico. 

Segundo Goffman (1988), uma pessoa portadora de um estigma oculto, que 

convive intimamente com alguém, está permanentemente sob o risco da revelação desse 

estigma. Acrescentou, ainda, que há uma relação direta entre o tempo de convivência e 

a probabilidade da revelação. 

Para evitar a revelação do seu diagnóstico, essa viúva o mantém em segredo, 

entre outras formas, reprimindo qualquer possibilidade de um novo relacionamento 

íntimo, o que não significa que tenha perdido seu desejo sexual.  

De acordo com vários autores, é preciso que nos encontremos com o outro para 

nos tornarmos completos. Os mesmos argumentaram também, que a sexualidade é uma 

ferramenta que auxilia as pessoas no processo de aproximação e ligação entre si, 

mobilizando simultaneamente a mente e o corpo em busca da completude do ser 

(ERTHAL, 1989; MERLEAU-PONTY, 1999; ROMERO, 1994). 
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Segundo Merleau-Ponty (1999), o corpo de uma pessoa que se relaciona com o 

mundo (um ser existente) é um equipamento sensível à interação com o outro, o qual é 

composto por uma parte física e outra mental. Defendeu que tal equipamento é uma 

estrutura integral formada por partes inter-relacionadas, interdependentes e 

complementares, as quais não podem se dissociar. Exemplificou que o pensamento, os 

sentidos, a sexualidade, as mãos e os sistemas orgânicos são algumas partes assim 

interligadas, dizendo que a ruptura dessas interconexões, ou a exclusão de uma das 

partes dessa estrutura, determina a perda da integralidade corporal, rompendo com o 

estabelecimento do ser na forma de um sujeito necessariamente relacional em si e com 

os outros. 

No caso da viúva que entrevistei, ela evita se relacionar intimamente com outras 

pessoas dizendo que sua vida sexual “morreu”. Chegou, inclusive, a chamar essa parte 

de si de “aquilo”. Ao dissociar sua parte sexual do seu corpo e da sua mente, passou a 

viver como um ser incompleto, motivada pela representação da infecção pelo HIV sobre 

sua parte sexual. 

Novamente segundo Merleau-Ponty (1999, p. 219), caso a história sexual de 

uma pessoa possa revelar aspectos da sua vida, a “maneira de ser” desta pessoa em 

relação às outras pode ser projetada em sua sexualidade. Partindo dessa observação, a 

maneira de ser do portador do HIV, em sua forma sexuada, pode se tornar impregnada 

pelas representações do seu diagnóstico, uma vez que tal infecção faz parte da sua 

história. 

Além disso, vários autores destacaram que a união física é importante para a 

superação, pelo menos momentaneamente, do sofrimento derivado da solidão 

existencial, pelo compartilhamento do próprio sofrimento (ERTHAL, 1989; 

KOESTLER, 1984; ROMERO, 1994). Entre eles, Koestler (op. cit.) comentou que a 

solidão é um sentimento insuportável a ser sobrepujado a todo custo por uma união 

íntima com o outro. Porém, o portador do HIV tem consciência de que a revelação do 

seu diagnóstico pode determinar sua rejeição, o que interfere decisivamente nos critérios 

e mecanismos por meio dos quais busca superar a solidão. 

Esses mesmos autores reforçaram, ainda, que a pessoa infectada pelo HIV, 

principalmente se for mulher, freqüentemente traz consigo um sentimento de que não 

tem mais como desenvolver uma relação romântica, e de que se tornara impedida de 

alcançar uma unidade com outro por intimidade física (Idem). É provável, portanto, que 

a solidão, para essas pessoas, seja um sofrimento que não tem como ser sobrepujado por 
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meio do compartilhamento de uma vida afetiva-sexual, a não ser que seja com alguém 

portador da mesma condição ou, pelo menos, tolerante às representações da infecção 

pelo HIV. 

Digo isto porque a tolerância por parte de um parceiro sexual não infectado 

também é uma possibilidade para o portador do HIV. Entrevistei um heterossexual, 

solteiro, que tem uma namorada que não é infectada por esse vírus. Ela sabe que ele é 

portador do HIV e, mesmo assim, o apóia e acolhe afetivamente. Ajuda-o, inclusive, nos 

cuidados com o tratamento antiretroviral. Isso demonstra que, entre eles, a “AIDS 

social”6 não existe. Ele a tem como única parceira sexual e afirmou que, com ela, não 

tem dificuldades sexuais, mas tem, reciprocamente, responsabilidade e solidariedade. A 

aproximação entre os dois chega a ser mutuamente gratificante. Em seu relato, disse o 

seguinte: 

 

 

“A gente procura fazer o sexo da maneira normal, mas só a gente usando, tem que se 
preservar, usar o preservativo pra não complicar a vida da minha parceira, né.” 
 

 

Da mesma forma que a entrevistada anterior, a restrição do envolvimento sexual 

ao ambiente fechado de uma parceria única e solidária, em que a revelação do 

diagnóstico não desperta a AIDS social, a culpa ou a frustração, permitiu a esse sujeito 

viver sua vida sexual sem tantas angústias. 

Um outro sujeito, deprimido, que não tem parceria sexual fixa, descreveu sua 

percepção relacionada ao HIV e o sexo da seguinte maneira: 

 

 

“Ter o HIV é muito ruim. Não dá pra conviver com isto. [...]. Dá uma tristeza, pois a 
pessoa que me coisou o bichinho não me ajudou que tava contaminada. Se eu achasse 
aquela mulher que me descarregou eu ia dar um caborralô nela. A culpa é dela, pois 
foi sem camisinha. [...].Eu não tenho mais plano nenhum não. [...]. Agora, se a mulher 
me dá eu como. [...]. Não tenho medo da morte não, ela vai chegar” 
 

 

Esse entrevistado tem um grande ressentimento por ser portador do HIV. Ele crê  

 

_______________ 
6. SANCHES, 2000. Ver conceito de AIDS social à p. 109. 
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que contraiu o vírus devido à falta de sinceridade de uma de suas parceiras, à qual 

instituiu culpa por não tê-lo comunicado que estava infectada e por não ter proposto o 

uso de preservativo na relação sexual que tiveram. 

Para esse sujeito, a vida sexual não significa o estabelecimento de laços afetivos. 

Nesse caso, sexo é uma relação puramente carnal, dependente apenas da oportunidade 

de oferta.  Sendo assim, o entrevistado entende que a culpa por ter se infectado é de 

quem se ofereceu a ele sem poupá-lo da má qualidade do que estava sendo oferecido. 

Ou seja, culpado é quem lhe forneceu um produto estragado que lhe fez mal. A 

frustração está no fato de não ter como reparar esse mal que, sendo a infecção pelo HIV, 

para ele representa a própria morte. Daí a sua dificuldade em conviver com tal infecção. 

O desejo pela reparação do dano, uma vez frustrado, transformou-se em um 

sentimento de raiva, o qual lhe despertou um desejo alternativo: o de agredir a mulher 

que o transmitiu o vírus. 

Segundo idéias de Romero (1994), o objetivo dessa transformação é tentar 

compensar o ressentimento, de modo que a agressividade torna-se uma forma pela qual 

o sujeito manifesta sua depressão que, nesse caso, foi motivada pelo fato de ter se 

tornado portador do HIV. 

De acordo com o pensamento de Freud (1975), a contenção da raiva por 

intermédio do controle da agressividade poderia fazer com que esse entrevistado 

passasse a se sentir doente e fragilizado, reforçando a representação da morte na 

infecção pelo HIV. 

O problema é que esse sujeito não conseguiu compensar seu ressentimento, e 

continua convivendo com ele. Não conseguiu, pois, elaborar a relação entre a sua 

angústia e o seu ódio, e entre a sua depressão e a sua raiva. Sentiu, apenas, que foi 

lesado por uma coisa que, apesar de voltada ao prazer (o ato sexual) resultou em 

frustração (a infecção pelo HIV), deixando-o muito triste. 

Por outro lado, um comportamento sexual do tipo confessado pelo entrevistado é 

um fator de risco para se contrair o HIV. Ao assumir tal comportamento, não há como 

não ser co-responsável por sua própria infecção, mas, esta não é a percepção desse 

sujeito. Segundo os conceitos básicos da psicanálise, esse tipo de elaboração, em que a 

pessoa atribui aos outros uma culpa que também está relacionada aos próprios atos, é 

característica de um ego que ainda não aprendeu a assimilar adequadamente a realidade 

e controlar seus impulsos. Segundo Brenner (1987), quando isso ocorre em pessoas 
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adultas, pode conduzir a um desvio de conduta compatível com o de um doente mental. 

Esse último entrevistado, por exemplo, é dependente de assistência psiquiátrica. 

Pelo que foi demonstrado até então, suponho que a questão sexual é, de fato, um 

objeto de muita angústia para o portador do HIV. Afinal, os entrevistados foram claros 

em dizer que a vida sexual, para eles, é “complicada” e “difícil”, com a qual convivem 

sem uma perspectiva de poderem descomplicá-la ou facilitá-la. É pertinente, pois o sexo 

abriga significados e representações atribuídos à infecção pelo HIV de difícil 

manipulação. Entre estes, as pessoas que entrevistei enfatizaram a frustração, a morte, a 

culpa e a revelação do diagnóstico. 

Mas, é por meio da sexualidade que expressamos, exercitamos e fundimos, 

intensamente, corpo e consciência, os quais, juntos, formam o que somos e quem 

somos, e definem como vivemos, como convivemos e como nos perpetuamos (nos 

imortalizamos).  

Como a infecção pelo HIV tem tropismo por nossa parte sexual, é muito grande 

a força com que seus significados e representações conseguem mobilizar a existência de 

todos nós, e não só a dos portadores desse vírus. A parte sexual é uma interseção entre o 

lado orgânico e o mental, entre o corpo e a consciência que, compartilhados, nos fazem 

integrais e existentes. 

Considerando que a infecção pelo HIV compromete fisicamente o corpo (AIDS 

orgânica) enquanto o seus significados comprometem os sentimentos e as percepções do 

seu portador (AIDS mental), creio que suas representações (AIDS social) afetam 

diretamente os pólos pelos quais o sexo conecta o corpo à consciência. O pólo corporal 

da sexualidade é sensível ao efeito orgânico dessa infecção, enquanto o pólo consciente 

é sensível ao seu efeito mental (FIG. 5). 
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                                           Sítio de ação da infecção pelo HIV 
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FIGURA 5. A parte sexual como interseção e elo de ligação do corpo com a 
consciência, na estrutura do ser existente. As representações da infecção 
pelo HIV afetam diretamente esta parte. 

 

 

Visto que o sexo deixa de ser um instrumento de prazer, aproximação e 

comunicação com o outro, para se transformar em um angustiante conflito existencial, é 

a angústia, pois, que substitui a parte sexual como interface entre o corpo e a 

consciência na composição do ser que porta o HIV (FIG. 6). 
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            Efeito das representações da infecção pelo HIV 
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FIGURA 6. A substituição da parte sexual, pela angústia, na composição do 
ser que porta o HIV. 
 

 

Nessa discussão sobre o sexo, até agora, o que apresentei diz respeito a homens 

e mulheres heterossexuais. Ao entrevistar um homossexual de 37 anos sobre esse 

assunto, ele comentou o seguinte: 

 

 

“Mas eu quero mesmo é ir pro Rio, e com alguém do meu lado muito importante, que 
me ajude, entendeu? [...]. Porque sexo é bom, mas não pode abusar... e camisinha em 
primeiro lugar. É só isso.” 

 

 

Esse sujeito pôs o desejo de uma companhia afetiva em primeiro plano. Não 

teme que seu envolvimento com outra pessoa possa lhe trazer problemas; aliás, vê, 

nesse envolvimento, até mesmo uma possibilidade para obter ajuda. Disse que a prática 

sexual é uma coisa boa que, entretanto, precisa ser bem administrada. Não afirmou que 

uma relação afetivo-sexual possa lhe representar, necessariamente, um processo 

angustiante. Essa percepção é, pois, completamente diferente da que foi relatada pelos 

heterossexuais apresentados anteriormente. 
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Para esse entrevistado, o significado e as representações da infecção pelo HIV 

não lhe agregaram conflito ligado à vida sexual. O conflito que, em tese, poderia haver 

(o do risco de transmissão do HIV por via sexual), ele resolveu tirando proveito prático 

dos ensinamentos médicos e dos discursos sociais sobre segurança sexual. 

Devo ressaltar que essa percepção de ausência de agregação de conflitos à 

sexualidade em conseqüência à infecção pelo HIV foi consensual entre os homossexuais 

que entrevistei. Um deles foi objetivo ao dizer que: 

 

 

“No começo [...] tinha medo, fiquei meio traumatizado de ter relação, tudo, mas aí 
depois sabendo que usando preservativo, tudo, não tinha problema nenhum.” 

 

 

Quando esse sujeito foi diagnosticado portador do HIV, ficou temeroso em 

relação à sua vida sexual. Provavelmente porque entendeu que foi por intermédio desta 

que se infectou. Posteriormente, aprendeu a administrar essa preocupação por meio de 

atitudes conscientes. Ficou tranqüilo fundamentando-se apenas no aspecto biológico da 

transmissão do HIV. Ou seja, no processo em que se livrou da angústia relacionada às 

representações da infecção pelo HIV sobre a vida sexual, não valorizou nem mobilizou 

tais representações. O domínio do mecanismo físico da transmissão do HIV, 

isoladamente, foi suficiente para que a relação sexual deixasse de ser um problema para 

esse entrevistado.  

Sobre o mesmo assunto, um homem bissexual também relatou uma percepção 

igual à dos homossexuais: 

 

 

“Sobre a sexualidade é como eu tava conversando [...]. Eu acho normal. [...]. ...com 
camisinha é normal. Então eu não acho que... não tem problema nenhum com isso. Eu 
tenho meu relacionamento normal, numa boa... mesmo altos e baixos que todo mundo 
tem, mesmo problema emocional que todo mundo tem, de repente, desencontros, essas 
coisas... normal. [...]. Já tive um companheiro fixo e companheira fixa também. Tenho 
vontade de ter isso novamente. A minha dificuldade é a mesma de todo mundo. [...] O 
HIV não tem nada a ver com esta dificuldade. [...] Inclusive eu tenho contato com 
pessoas que não é soropositivo e a gente leva uma vida tranqüila. [...]. Eu não tô 
achando legal o [meu] relacionamento [atual] porque, como eu disse, é por mim 
mesmo, não é por causa do HIV. Sei lá... acho a pessoa [com quem estou] um pouco 
infantil, não é aquilo que eu sonho pra mim.” 
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Esse sujeito também foi claro ao dizer que a possibilidade de usar preservativo 

elimina o problema sexual do portador do HIV, abrindo caminhos para que sua 

afetividade e sexualidade não sejam angustiadas pelas representações da infecção por 

esse vírus. 

O problema que ele detectou em ter laços afetivo-sexuais não se vincula à 

infecção pelo HIV, mas a questões típicas de um relacionamento íntimo qualquer. 

Diante desses achados, a demonstração feita no diagrama da FIG. 6, p. 149, e 

suas respectivas considerações, não se encaixam aos homossexuais e aos bissexuais. 

Para estes, a mutilação sexual não aconteceu, de maneira que a angústia não substituiu a 

parte sexual em sua composição existencial. 

Resumindo, o impacto do diagnóstico da infecção pelo HIV, em seu primeiro 

momento, despertou um sentimento de medo tão grande que imobilizou a pessoa 

infectada. A sensação do sujeito foi de que estava absolutamente indefeso diante de uma 

situação extremamente ameaçadora, contra a qual, aparentemente, não havia 

possibilidades. 

O medo que mais articulou esse processo foi o da morte. A apreensão desta 

como uma possibilidade conseqüente ao diagnóstico da infecção pelo HIV afetou a 

percepção existencial da pessoa, fazendo com que ela desse um sentido à morte em sua 

vida. A partir dessa significação, o sujeito incorporou uma noção sobre o limite da vida 

e reajustou sua existência, incorporando as representações da infecção pelo HIV. 

Entre tais representações, esteve a perda da noção de futuridade, ou da 

percepção de possibilidades voltadas ao futuro, como uma conseqüência da ruptura 

existencial provocada pela experiência da morte. Essa experiência violou a noção de 

temporalidade existencial do sujeito, fato que fez parte do processo por meio do qual 

ressignificou sua vida. 

Para algumas pessoas, o diagnóstico da infecção pelo HIV resultou em 

sentimento de culpa. Essas pessoas atribuíram às suas próprias atitudes o fato de terem 

contraído o vírus. Ao ressignificarem suas vidas, mudaram sua forma de ser, 

modificando suas condutas em sentido alternativo ao comportamento que motivou seu 

sentimento de culpa. Alegaram que, assim, sentiram-se melhor. 

Para as pessoas que apreenderam o diagnóstico como um fenômeno oposto às 

crenças e valores sobre os quais se definiam, o sentimento foi de frustração. Tais 

indivíduos se sentiram obrigados a revisar sua existência, motivados pelo medo, porém, 
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tentaram resistir insistindo em suas verdades, entre as quais, não encontravam algo que 

os pudesse responsabilizar por terem contraído o HIV. 

Encontrei, também, uma categoria de pessoas que alegou que seu diagnóstico 

não representou nenhum impacto importante. Nesta categoria estavam os sujeitos cuja 

pobreza ou divergência comportamental já os havia estigmatizado. Nesse caso, as 

representações sociais da pobreza, ou da diferença em relação à maioria, já agiam sobre 

a existência dessas pessoas de uma maneira semelhante ao que acontece com a infecção 

pelo HIV. Assim, o diagnóstico desta infecção não teve muito a acrescentar. 

Independentemente de qualquer outra coisa, ao serem diagnosticadas portadoras 

desse vírus, as pessoas passaram a agir segundo as representações sociais de tal 

diagnóstico, e não mais segundo sua livre iniciativa. Esse fato subtraiu parte da 

autonomia dessas pessoas. 

Mas, a maior subtração aconteceu sobre a vida sexual. Seja pelo medo de 

transmitir o HIV, pelo medo de revelação do diagnóstico no contexto das intimidades ou 

pelo sentimento de culpa ligado à esfera sexual, as pessoas não conseguiram manter o 

sexo no devido lugar. Esse lado da existência tornou-se uma angústia que, em geral, os 

sujeitos não conseguiram resolver. Contudo, algumas pessoas que tiveram a sorte de 

conseguir uma parceria sexual única e solidária puderam amenizar a angústia ligada ao 

sexo por meio do uso de preservativos. 

A superposição da angústia sobre a vida sexual não aconteceu entre 

homossexuais e bissexuais. Para estes, o controle biológico da transmissão do HIV, por 

meio do uso do preservativo, foi suficiente para que a vida sexual deixasse de 

representar um problema. Entretanto, não encontrei, nas entrevistas, explicações para 

essa diferença de percepção. 

 

6.3.3 A reação do portador do HIV ao impacto do diagnóstico: o encontro de novas 

possibilidades. 

 

Não diga que a canção está perdida [...]. Você tem dois pés para cruzar a 
ponte. Nada acabou. [...]. Basta ser sincero e desejar profundo. Você será 
capaz de sacudir o mundo, vai; Tente outra vez (Raul Seixas, Paulo Coelho 
& Marcelo Motta). 
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6.3.3.1 O imediato enfrentamento do trauma. 

 

O diagnóstico de uma doença grave, quando revelado ao seu portador, pode 

funcionar como um marco para que se inicie uma segunda vida. No caso das pessoas 

que entrevistei, o diagnóstico da infecção pelo HIV foi, em geral, um acontecimento 

que, por seus significados e representações, produziu, além de muita angústia, um medo 

tão apavorante que elas não conseguiram estruturar uma reação imediata contra tal 

angústia. 

Ainda que esse trauma possa acontecer com qualquer pessoa, a reação individual 

é marcada tanto pela subjetividade quanto pela experiência existencial de cada um. 

Para falar sobre sua reação ao trauma representado pelo diagnóstico da infecção 

pelo HIV, pedi a uma entrevistada de 41 anos de idade, que vive com um companheiro 

também infectado, para descrever sua reação diante do impacto do seu diagnóstico, ao 

que ela comentou: 

 

 

“...quando eu fiquei sabendo mesmo do resultado, que a médica me deu, quando eu fui 
lá e peguei... eu nem sabia que eu ia pegar esse resultado e peguei, aí ela foi falando 
comigo... sabe, me deu aquele branco assim na minha cabeça. Nesse dia, eu até perdi o 
rumo de ir embora pra casa. Aí acho que Deus trouxe uma mulher no meu caminho, 
que eu tava no ponto sem saber pra onde que eu ia. Aí ela falou: - Você tá indo pra 
onde? Aí eu falei: - Tô indo pro alto da Pampulha! Aí ela falou: - Então eu te levo pra 
perto da sua casa. E me levou, inclusive, perto. Foi aonde que meu marido então tava 
trabalhando. Aí fui lá e meu marido me levou até em casa.” 
 

 

Essa entrevistada perdeu todos os seus referenciais. Tornou-se desorientada e 

paralisada, sob o sentimento de um vazio existencial provocado por um evento sobre o 

qual não tinha sequer a suspeita. Seu estado de desorientação chegou a ser tão visível 

que despertou um sentimento de solidariedade em alguém que estava próximo. 

Essa solidariedade, vinda do próximo, não foi percebida pela entrevistada como 

obra do acaso, mas como uma obra divina que, aos poucos, foi lhe ajudando a se re-

orientar. Mas, para se re-orientar ela precisou, além desta ajuda externa, saber para onde 

queria ir e o que buscar; ou seja, desejar a re-orientação. 

Pelo visto, mesmo não suspeitando que poderia estar infectada pelo HIV, 

processou seu diagnóstico, e reagiu ao mesmo, substanciada pelo desejo. 
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A possibilidade encontrada por essa mulher, reforçada pelo recurso terapêutico 

disponível na atualidade, pode estabelecer uma perspectiva em que o diagnóstico da 

infecção pelo HIV deixe de significar o fim de tudo. 

A esse respeito, uma entrevistada de 35 anos de idade e bom nível sócio-

econômico fez o seguinte comentário: 

 

 

“...eu pensei assim: gente, isso é tão grave, é tão sério que ter o remédio pra combater 
isso já é muito bom. Se o remédio vai combater, pra mim já é um... já é muito bom. E 
pensando nisso eu consegui.” 
 

 

Essa mulher reconheceu o obstáculo que se pusera à sua frente. Ao fazer tal 

reconhecimento, identificou uma possibilidade de enfrentamento por meio da qual 

resistiu ao impacto do diagnóstico da infecção pelo HIV, possibilidade esta que foi 

muito reforçada pela oportunidade do recurso terapêutico. 

Mas, independentemente desta oportunidade, a entrevistada assimilou que havia 

um sério problema em seu caminho e se propôs a enfrentá-lo. Segundo Merleau-Ponty 

(1999), ao reconhecer um obstáculo, a pessoa que precisará enfrentá-lo torna-se sensível 

ao mesmo, dando-lhe um significado. Passa, portanto, a percebê-lo, dando oportunidade 

a que o problema ocupe algum espaço dentro do seu contexto existencial. Dessa forma, 

o vazio deixado pelo impacto do trauma, se preenchido pela assimilação do objeto 

traumático, pode proporcionar uma possibilidade para que a pessoa consiga superar o 

próprio trauma. Porém, Brenner (1987) ponderou que o perfil das reações do sujeito ao 

trauma é algo que depende muito da habilidade do ego de quem sofre tal impacto. 

Essa última entrevistada, por exemplo, teve a habilidade de fazer a seguinte 

reflexão: 

 

 

“Eu achava impossível eu conseguir tomar remédio. Porque eu não tomava mesmo, 
sempre fui muito saudável, alimentação saudável... pratiquei esporte... Eu fiquei... 
gente, eu não vou conseguir tomar o comprimido de jeito nenhum, porque eu nunca 
tomei remédio... coisa que nunca passou pela minha cabeça! [...].Mas como eu te falei 
que eu sempre procuro pensar no lado positivo, fico pensando que todo problema que 
aparecer vai haver uma solução, entendeu? Eu falo assim: isso é o futuro.” 
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Um obstáculo percebido por essa mulher, posto pela infecção pelo HIV, era a 

necessidade de ter que usar antiretrovirais. Esse obstáculo destoava da sua natureza e do 

seu ambiente, ao ponto dela supor que não conseguiria superá-lo devido à inexperiência 

com o mesmo na trajetória que sempre seguiu. Entretanto, recusou a idéia de que tal 

obstáculo não pudesse, de alguma forma, ser superado, e projetou-se além deste com o 

fim de não se desviar do desejo de  prosseguir sobre sua linha existencial. 

 

6.3.3.2  A elaboração do significado de morte. 

 

Ao entrevistar um homem bissexual, de 49 anos de idade, sobre HIV e morte, ele 

respondeu o seguinte: 

 

 

“Morrer, todo mundo morre, né. Todo mundo tem medo da morte. Eu não acho que o 
HIV tem a ver com a morte. Tem que tomar o coquetel, se não tomar eu vou adoecer e 
aí vou morrer. Tomo certinho, às vezes saio uns trinta minutos, mas só isso” 
 

 

Para esse sujeito, a morte é um fenômeno inerente à existência, porém, temido 

por todos. Sendo a morte uma temida possibilidade presente em sua consciência, é 

natural que busque um meio para adiá-la. O meio que encontrou foi tornar-se aderente 

ao tratamento antiretroviral. Apoiado nesse recurso, conseguiu negar a relação entre 

infecção por HIV e morte. Em outras palavras, isto quer dizer que a decisão do sujeito 

pela aderência ao tratamento antiretroviral pode abrir uma possibilidade para que a 

morte seja desvinculada das representações do diagnóstico da infecção pelo HIV. 

Mas, segundo Erthal (1989), quem sente o desejo de adiar a morte ao confrontar-

se com a mesma é porque não tem uma verdadeira consciência desse fenômeno. 

Entretanto, avalio que esse não é o caso do sujeito apresentado, pois ele não negou o 

medo da morte, nem a possibilidade de morrer, apesar de ter posto em prática seu desejo 

de adiá-la. 

O que ele procurou adiar não foi a morte como um fenômeno existencial, mas a 

morte derivada especificamente da infecção pelo HIV. Isso pode representar, no 

inconsciente desse sujeito, que a morte provocada por esta infecção não é uma morte 

natural e, portanto, deve ser evitada. Segundo Freud (1920/1976), a atitude de resistir a 

uma morte não natural, ao que chamou de pulsão de vida, é uma presença inconsciente 



                                                                                                
 

 

157

em todo ser existente. Discorrendo sobre essa idéia, Garcia-Roza (1995) esclareceu que 

a pulsão de vida é um movimento que é acionado pelo ser existente toda vez que a vida 

se vê ameaçada de terminar em conseqüência de um fenômeno externo à própria 

natureza da existência.  

Tudo aquilo que existe caminha para o fim, porém determinado pelo próprio 

processo que define o ciclo normal de existência em nascer, crescer e morrer. Assim, a 

morte é parte desse processo e sua conseqüência natural. Morrer de uma forma alheia ao 

fenômeno da existência é o mesmo que interromper a existência antes que seja 

concluída. Esses autores mostraram, pois, que desejar que a morte se apresente como 

um fenômeno natural representa uma busca pela plenitude da existência. 

Baseado nessas considerações, o último entrevistado que apresentei elaborou a 

representação da morte na infecção pelo HIV, acionando sua pulsão de vida.  

Contudo, houve quem tivesse uma percepção diferente. Uma entrevistada de 

ocupação doméstica, por exemplo, deprimida, que perdera dois filhos devido à AIDS, 

fez o seguinte relato a respeito da conexão que a infecção pelo HIV fez entre ela e a 

morte: 

 

 

“É como se eu já tivesse pronta pra receber, tanto pelo bem, tanto assim pelo mal. Mas 
se ele [o HIV; a morte] chegar a me atacar eu tô preparada pra aquilo, entendeu? Mas 
se ele também me abraçar eu também tô preparada pra isso. [...]. Eu acho que o HIV é 
a doença mais triste que tem [...]. Eu vejo a morte... a morte propriamente eu não vejo, 
né. Eu falo da morte como se ela tivesse próxima é porque eu como se eu convivesse 
com ela, como se eu fosse amiga dela. É como se nós fosse duas junta a vida inteira. 
Ela tá sempre junto comigo. Ela caminha junto comigo, entendeu? Pra mim ela não é 
tão má assim não. É boa, não é ruim, não. Eu só faço um pactozinho assim com ela: - 
Olha, quando tiver de me levar não deixa sofrer muito tempo não, heim! Seja rápida! 
Seja assim que eu também te deixo livre! [...]. Eu, feliz eu acho que nunca nem fui, né. 
[...]. Eu acho que o HIV só foi mais um problema.Um problema grande, mas apenas 
mais um. Mais um que eu também aceitei e conformei com ele. [...]. O HIV tem a ver 
com a morte.” 

 

 

Diferentemente do entrevistado anterior, essa mulher se relaciona diretamente 

com a morte por meio da infecção pelo HIV. Talvez ela faça essa associação devido à 

experiência de ter perdido dois filhos em conseqüência desta infecção, metaforizando a 

morte como sua companheira. 

Apesar de dizer que a infecção pelo HIV “é a doença mais triste que tem” e de 

vincular tal infecção à morte, ela considera a morte uma coisa “boa” e não atribui sua 
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tristeza ao fato de ser portadora do HIV, pois, afinal, já era infeliz antes do seu 

diagnóstico. 

Embora não faça referência direta à morte dos filhos nesse trecho da sua 

entrevista, o fez em outros. Independentemente disso, dificilmente a perda de dois filhos 

devido à infecção pelo HIV não significaria uma ruptura na trajetória de vida dessa 

entrevistada. Os filhos, como um prolongamento da própria existência, de forma que ela 

possa continuar viva por meio deles, não puderam cumprir esse ideal. Daí, a morte 

parecer, para ela, como algo absoluto e definitivo. Ou seja, como o fim do seu ideal de 

eternidade.  

A esse respeito, Erthal (1989) argumentou que o imaginário da eternidade é um 

recurso que usamos contra a angústia de morte inerente à existência. Como a morte é 

certa, uma forma de nutrirmos esse imaginário é projetá-lo em nossos descendentes que 

continuarão vivos depois que morrermos. Mas, para essa entrevistada, a possibilidade de 

continuar existindo por intermédio dos filhos não existe mais. Diante dessa perda, a 

infecção pelo HIV representou definitivamente a própria morte, fechando, pois, suas 

possibilidades, conforme acredita Kierkegaard (apud Romero, 1994, p. 63) que a morte 

seja capaz de fazer.  

O lado bom que ela percebeu na morte está no potencial que a mesma tem de 

aliviar-lhe a dor que adquiriu em sua história pessoal e afetiva. Segundo as idéias de 

Amorim (2000), se essa história não descortinar algum horizonte, a entrevistada poderá 

apelar à morte na tentativa de superar seu sofrimento, como se esta fosse, de fato, aquela 

boa amiga que demonstra seu afeto e solidariedade em momentos muito difíceis. 

Esse apelo é o que pode acontecer quando uma pessoa sente que não tem mais 

forças para enfrentar o obstáculo que a ela se antepõe, tornando-se desanimada diante 

deste. Tal sentimento é o que caracteriza a depressão, a qual poderá despertar um desejo 

de pela morte. No casso dessa entrevistada, a depressão deslocou as representações da 

morte na infecção pelo HIV do seu foco de angústia existencial, do medo em direção ao 

desejo. 

Entretanto, mesmo que a pessoa não seja deprimida antes de saber que é 

portadora do HIV, é possível que, ao receber esse diagnóstico, deprima-se a ponto de, 

também, desejar a morte. Entrevistei um heterossexual, de 48 anos de idade, que 

comentou a esse respeito da seguinte maneira: 
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“Se eu morresse mais depressa era melhor. Viver assim é mais difícil. Logo vai 
haver... alguém vai ficar sabendo... vai dar muito o que falar. [...].A morte é uma coisa 
maravilhosa! Depois que você morre a morte não tem nada a ver. O pior é a 
preocupação antes dela. A minha preocupação é antes dela. Cair numa cadeira de roda, 
ficar de cama, ou... não poder tomar meu banho sozinho... [...]. A morte não, a morte é 
uma coisa que ninguém acostuma com ela, mas eu não acho que ela é uma coisa ruim. 
O HIV não teria nada a ver com a morte, porque cada um de nós tem o dia marcado 
pra morrer. Se eu tiver o HIV eu posso morrer hoje, ou amanhã, e se não tiver eu 
posso morrer também. O HIV muda muito a vida. Eu não me sinto bem. Eu me sinto 
constrangido no meio das pessoas, fico achando esquisito, vou aos lugares e... quase 
não vou em festa. Eu fico mais de casa pro trabalho, do trabalho pra casa. Eu chego lá 
[na festa], eu fico meio sem graça, né. [...]. Antes eu gostava de dançar, ir em festa, 
agora não... é uma situação bem constrangedora.” 
  

 

O sofrimento desse sujeito está na possibilidade da degeneração e do estigma 

relacionados às representações da infecção pelo HIV, o que fez com que sua vida se 

tornasse infeliz. Tem medo da infecção torná-lo fisicamente inválido. Aliás, a invalidez 

já lhe ocorreu no plano social, pois deixou de fazer coisas que lhe agradavam e de 

freqüentar ambientes que gostava. Diante desse sofrimento, o entrevistado manifestou 

um desejo pela morte. Segundo Erthal (1989), a depender do conflito existencial 

presente na vida de uma pessoa, ela poderá desenvolver uma percepção de que, 

morrendo, ficará livre do conflito. 

A respeito da depressão presente no relato desses dois últimos entrevistados, 

vale lembrar o argumento de Schönnesson (2000) sobre tal estado psíquico. Segundo 

esse autor, a depressão é uma íntima companheira do portador do HIV, que surge em 

conseqüência da incerteza em relação à vida e à saúde, e da perspectiva de morte. 

Contudo, encontrei, também, pessoas que não conseguiram elaborar a 

representação da morte na infecção pelo HIV, as quais convivem com a mesma de 

forma bruta, conforme visto no seguinte relato de uma faxineira, mãe de três filhos 

sadios: 

 

 

“Eu espero muito tempo ainda. Eu tenho medo da morte. Sempre eu tive este medo 
[...]. Eu quero ver meus filhos estudando, formados, casar, mas... será que o HIV 
diminui o tanto que eu tinha pela frente?... eu penso assim... Ainda tenho muitos anos, 
né... Mas eu tenho muita insegurança, medo do HIV encurtar.” 
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Ainda que o medo e a insegurança, frente à morte relacionada à infecção pelo 

HIV, não tenham sido descartados, a entrevistada buscou esperança de continuar 

existindo no desejo de ver os filhos formados e casados, o qual projetou no futuro. 

Assim, apesar de refletir sobre o assunto, ela não elaborou a representação da 

morte na infecção pelo HIV e admitiu que vive sob o medo dessa representação. 

Por outro lado, encontrei pessoas que tentaram suportar o medo da morte 

apelando à fé religiosa, conforme visto no relato de uma ambulante de 42 anos de idade: 

 

 

“Medo... A morte significa... por causa que Deus tá chamando a gente pra fazer parte, 
aqui na terra é só uma passagem que nós somos. Se o HIV tem alguma coisa a ver com 
isto? Sei não.” 
 

 

Essa mulher desvinculou a morte da infecção pelo HIV, estabelecendo-a como 

um fenômeno que é decidido em um plano diferente daquele onde estão as 

representações desta infecção. Para ela, não é o diagnóstico da infecção pelo HIV que 

põe a pessoa frente à morte, mas a própria existência, a qual, por si só, é passageira. A 

dúvida dela é quanto à possibilidade da infecção pelo HIV interferir nessa passagem. 

Já um homossexual, de 32 anos de idade, elaborou a representação da morte de 

uma forma bastante racional, conforme visto no seguinte relato: 

 

 

“Agora, eu tinha muito medo da morte, muito, muito medo. Depois que eu tive o vírus 
eu me fortaleci, eu consegui tirar de letra a coisa da morte. Eu acho que um dia ela vai 
chegar. Seja de AIDS ou não, um dia ela vai chegar. A diferença é que antes de eu ter 
o vírus, a dúvida de saber se eu tinha ou não o vírus me incomodava muito. Eu não 
conseguia dormir, qualquer doença que eu tinha eu achava que eu tinha o vírus... E 
quando eu descobri que realmente eu tinha o vírus, e tal, eu... foi mais fácil de lidar 
com isto, porque eu procurei tratamento, procurei informação, e hoje eu vivo bem, 
sabendo que eu tenho o vírus. Porque antes de saber que eu tinha o vírus, eu não tinha 
informação nenhuma. O quê que era, o quê que era o vírus, que tinha tratamento.” 
 

 

Nesse caso, o medo da morte foi superado por meio da informação. Foi 

buscando explicações em princípios racionais, por meio dos quais se pensa a morte 

como o fim de um ciclo, da mesma forma como a ciência e aqueles que fazem dela um 

ato de fé acreditam, que esse sujeito elaborou as representações da morte na infecção 
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pelo HIV. Enquanto a entrevistada anterior buscou recurso em suas crenças religiosas, 

este o fez na ciência. 

Quando não sabia que era portador do HIV, apesar de temer que o fosse, não 

tinha informação a respeito da infecção por esse vírus. Ao receber seu diagnóstico, 

informou-se e passou a dominar aquilo que antes temia, fortalecendo-se, portanto. 

Assim, passou a perceber sua infecção como um objeto controlável pelo 

racionalismo científico, de modo que a representação da morte, nesse caso, pode ser 

desvalorizada por meio do tratamento. 

Por último, encontrei um homem de 38 anos de idade que descreveu o medo da 

morte como uma forma de respeito a tal fenômeno, por meio do seguinte comentário: 

 

 

“Tenho respeito pela morte. O senhor não deve ter medo de nada, deve ter respeito. 
Pelo que eu acredito, nós dois [eu e a morte] temos alguma coisa em comum. A morte 
é um tipo de pessoa que é o famoso duro na queda. [...] ...a morte faz parte da vida. 
[...] Todo mundo tem que morrer um dia.” 
 

 

Respeitar a morte, ao invés de temê-la, significou, para esse sujeito, reconhecer 

que a mesma é difícil de ser enfrentada. Ao mesmo tempo, destacou sua capacidade de 

resistir à morte, pois, afinal, ambos são “duros na queda”. Um resiste ao outro, ou seja, 

ele, enquanto existente, resiste à morte, e esta se opõe à sua existência. Dessa forma, o 

entrevistado percebeu que vida e morte fazem parte da mesma dinâmica, substituindo o 

medo da morte pela compreensão deste fenômeno. Segundo Boss (1981, apud Erthal, 

1989, p. 152): 

 

Vida e morte são inseparavelmente unidas e uma pertence à outra. Não há 
viver terrestre sem morrer, e não poderia haver morrer sem um viver 
precedente. Por isso, não podemos nos aproximar isoladamente de um destes 
parceiros inseparáveis. Quem quiser compreender algo da vida dos homens 
deverá também pensar em seu ser-mortal, e quem quiser compreender a 
morte também será obrigado a se informar sobre a condição da vida humana. 

 

Segundo o autor, vida e morte fazem parte uma da outra de maneira mutuamente 

complementar e precisam ser compreendidas como um fenômeno próprio da existência. 

Essa consideração foi reforçada pelo dizer de Dressler & Boemer (1993, p. 17), de que 

“o ser é parte inseparável do não ser”, de modo que a morte “não é um evento, mas um 
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fenômeno a ser compreendido existencialmente”. No caso desse último entrevistado, ao 

pensar em si como um “ser-mortal”, passou a respeitar a morte ao invés de temê-la. 

 

6.3.3.3  A compensação da perda da noção de futuridade. 

 

Ao pedir a um introvertido trabalhador braçal da indústria, de 34 anos de idade, 

para comentar sobre o que espera do futuro, ele fez o seguinte relato: 

 

 

“No futuro eu espero o que sempre fiz da minha vida toda, né. Sempre procurar ser 
uma pessoa honesta e... batalhadora... e batalhar pelos meus sonho, construir uma 
família, casar, ter uma família, embora agora eu sei que eu não... já dificulta um 
pouco, porque eu sei que eu não posso... casando eu não vou poder ter filho... devido a 
esse problema, mas eu procuro encarar a vida... viver mais o presente e não preocupar 
muito com tantos anos pra frente, porque eu sei que eu... eu procuro fazer o máximo 
no presente [...]. Depois que eu fiquei sabendo que eu tinha o vírus, por um lado 
melhorou, porque isso traz uma certa insegurança pra gente, porque você tem que 
procurar viver o máximo do presente, né...” 
 

  

Esse entrevistado manifestou um desejo pelo futuro ao dizer que o espera, e até o 

delineia, mas, não traçou esse tempo como algo muito diferente do presente. Tenciona o 

presente e o futuro de uma forma que o presente se torna absoluto em relação ao futuro, 

o qual ele percebe com limitações, uma vez que a infecção pelo HIV gerou-lhe uma 

“insegurança” quanto à possibilidade de realização de alguns dos seus desejos. 

Apesar de falar em “usufruir ao máximo o presente”, tem pouco em que se 

apoiar para isto: somente uma namorada com quem não acredita que possa evoluir além 

desse namoro, já que não crê que possa constituir família e ter filhos com ela, e 

continuar sendo a pessoa “honesta e batalhadora” que sempre foi. 

Aliás, até o presente está comprometido, pois o que chamou de aproveitar o 

presente ao máximo limita-se a mantê-lo como está. No fundo, é possível que o 

entrevistado creia que até o seu presente esteja sob risco de dissolução, pois, sua luta 

tem como suficiente objetivo manter a integridade desse presente como o único 

momento que lhe resta.  

Esse aforismo ao presente aparece de maneira clara na entrevista de uma 

faxineira de 37 anos, conforme se vê no seguinte relato: 
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“.[...] agora eu quero aproveitar muito da minha vida. Eu já aproveitava, mas agora eu 
quero aproveitar muito mais. [...]. ...tem que aproveitar tudo de uma vez na vida, 
porque a gente não sabe o dia de amanhã da gente. [...]. A gente tem que dar valor na 
vida e viver cada dia. Cada dia pra gente é muito precioso na vida.” 
 

 

Apesar de eu ter incluído o termo “futuro” na pergunta, em nenhum momento a 

entrevistada se referiu a esse tempo. Falou sobre o aproveitamento máximo do presente, 

alegando não imaginar o dia seguinte. 

Um outro entrevistado, industriário, de bom nível sócio-econômico, expôs o 

presente como uma unidade de tempo central na construção da sua subjetividade, por 

meio do seguinte relato: 

 

 

“Então ficou bem melhor [depois que eu contraí o HIV], porque eu realizo as minhas 
coisas com mais rapidez, eu curto mais, eu procuro sorrir mais, porque eu sei que 
daqui a algum dia eu posso não estar mais fazendo isso.” 
 

 

Esse sujeito tem pressa em realizar seus desejos e procura experimentar o prazer 

já no presente. Sua noção de futuro está perturbada pela crença de que este seu tempo 

poderá não existir. Ao encerrar seus motivos no presente, passou a tirar mais proveito 

deste momento por não mais vivê-lo em função do futuro. 

Segundo Davies (1997), alguns portadores do HIV manifestam um sentimento 

de liberação de determinadas correntes da existência cotidiana, por intermédio das quais 

muitas pessoas dedicam seu presente ao futuro. Sob esse sentimento, alguns desses 

sujeitos param de deliberar o presente segundo suas implicações em relação ao futuro. 

Porém, o autor argumentou que, caso a pessoa se apegue exclusivamente ao 

presente, desencarregando-se do futuro, poderá limitar suas potencialidades existenciais. 

Explicou que, se tal apego significar somente uma busca por gratificação imediata, 

como compensação da perda da noção de futuridade, o sujeito poderá estar assumindo 

que a morte é o desfecho imediato da infecção pelo HIV, perdendo a oportunidade de 

contar com o futuro como uma possibilidade. Mesmo assim, a reação do sujeito ainda 

estaria a favor do usufruto da vida. 

A este respeito, Erthal (1989, p. 150) comentou que “quando se percebe que não 

há mais tempo para tentar outra vida”, e que o que se fez é pouco e que é preciso fazer 
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algo rapidamente, surge o desespero da morte, capaz de conduzir a pessoa a travar uma 

luta entre a necessidade de realização do seu projeto e as limitações impostas pela sua 

finitude. Quando isto acontece, a preocupação se volta para a vida. 

A autora acrescentou, ainda, que esse desespero proporciona ao sujeito uma 

possibilidade para definir ou seu poder-ser, a qual ele inclui em seu projeto. Nesse 

estágio, a angústia de morte é uma presença marcante que pode ser minimizada quando 

é percebida “como uma forma de pôr mais atenção à vida”, fazendo com que o 

verdadeiro significado da vida passe a residir não no quanto se vive, mas no como se 

vive (Idem, p. 147). 

Contudo, houve portador do HIV que não conseguiu trazer o futuro nem mesmo 

para o presente, sustentando o presente e o futuro no passado. Esse achado pode ser 

visto no seguinte comentário de um homem de 47 anos de idade, confessor de uma 

intensa depressão de quem só encontrou perdas no significado da infecção pelo HIV: 

 

 

“Eu não faço plano pra futuro, não penso mais nada. [...].Tem muita diferença do 
tempo que eu não tinha o HIV. Era mais melhor. Não tinha problema com família. 
Depois que eu peguei o HIV as porta fechou, com meu pai, minha mãe, minha sogra, 
minha mulher, tudo. Eu não mudei não. Eu faço as mesmas coisas. Eu era mais alegre, 
agora sou mais triste, cheio de problemas! Não tenho mais nada pra contar.” 
 

  

Esse entrevistado excluiu o futuro de suas possibilidades e vê o passado como 

um tempo melhor que o presente, como se todo o seu prazer existencial tivesse ficado 

para trás e não fosse mais possível recuperá-lo. 

Disse que é o mesmo de sempre, que não mudou. Identificou-se, pois, com o 

passado que, entretanto, não existe mais. Por não ter como trazer esse tempo, pelo 

menos, até o presente, tornou-se deprimido, de modo que, além do passado, “não tem 

mais nada para contar”. 

Dessa forma, ao concentrar o prazer de existir no passado, o entrevistado teve o 

significado da sua vida reduzido. Essa redução resultou em um sentimento de frustração 

relacionado ao presente, e um sentimento de perda relacionado ao futuro. Segundo 

Davies (1997), esses sentimentos podem aumentar o potencial suicida da pessoa, pondo 

em risco seu próprio presente. 

Ao contrário do que foi feito por esse último entrevistado, houve quem, ao 

refletir sobre o passado pelo prisma da infecção pelo HIV, afirmou que o presente 
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tornou-se mais interessante. Um exemplo pode ser visto no seguinte pronunciamento de 

uma mulher de 41 anos de idade: 

 

 

“Eu acho que a minha vida agora ficou... apesar de que eu não saio muito, mas eu acho 
que eu saía mais é porque bebia, então pra mim foi até melhor, porque eu acho que o 
que fazia tudo isso era a bebida. O HIV me livrou da bebida. Se não fosse o HIV eu já 
tinha morrido. Eu acho que o HIV me ajudou num ponto; acho não, ajudou! Porque se 
eu não tivesse com isso agora eu já tinha morrido com a bebida, porque eu bebia muito 
mesmo.” 
 

 

A infecção pelo HIV interferiu de tal forma na vida dessa mulher que alterou sua 

consciência sobre si mesma. Na concepção dela, o alcoolismo é mais mortal do que a 

infecção, do qual foi salva pelo seu diagnóstico. Ao dar uma conotação negativa ao 

envolvimento que tinha com a bebida alcoólica, é provável que tal envolvimento era 

motivo de grande sofrimento em sua vida. 

No caso dessa entrevistada, a infecção pelo HIV está sob controle terapêutico, o 

que não era possível de ser feito com o alcoolismo. Ter sido diagnosticada portadora 

desse vírus, serviu-lhe de motivo para deixar de usar bebida alcoólica abusivamente, 

libertando-a de um passado comprometedor e oferecendo-lhe um presente que não 

contém o sofrimento vivido no passado. 

Outras pessoas desligaram-se do passado e até se direcionaram ao futuro, como 

foi o caso de uma balconista, mãe de dois filhos, que disse o seguinte: 

 

 

“No futuro eu espero ainda estar bem, manter a doença totalmente involuída e, quem 
sabe, daqui há dez anos, também ficar livre disto. A esperança da gente é sempre essa. 
Eu tenho meus sonhos, ter minha casa, ter um carro, um trabalho, e tal. De vez em 
quando me dá umas bobeirinhas assim: ah, eu não vou ver meus filhos casados não, 
mas eu creio que até isso eu vou ver sim. Depende de mim, né, então... [...]. ... é como 
eu falei, antes eu... agora eu penso muito nos meus filhos. [...]. [A infecção pelo HIV] 
continua sendo uma coisa ruim na minha vida. Mas uma coisa boa é eu ter dois filhos 
maravilhosos, todos dois saudáveis [...].” 
 

  

Essa entrevistada não perdeu seus sonhos e desejos, os quais ficaram bem 

materializados em seu relato quando disse que pretende “ter casa, ter um carro, um 

trabalho...”. Apesar de ter alguma preocupação com a possibilidade de não conseguir 
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realizar alguns dos seus desejos, não perdeu nem a fé e nem a esperança no futuro 

apoiando-se nos filhos.  

Ao incorporar os filhos em seus sonhos de futuro, assumiu-os, juntamente com o 

futuro, como um projeto dependente de si própria, e não da infecção pelo HIV. 

Enfatizando que os filhos são sadios, ou seja, entre outras coisas, não são 

portadores do HIV, justificou sua perspectiva de um futuro melhor que o presente, o 

qual, em seu relato, foi representado por um futuro sem a infecção pelo HIV. 

Uma outra entrevistada, de bom nível sócio-econômico, diagnosticou sua 

infecção quando estava grávida de uma menina que não contraiu o vírus. Relatou uma 

significativa gratificação por ter uma filha sadia, por meio do seguinte comentário: 

 

 

“Minha filha?... A vida! Um ser humano que tá sob minha responsabilidade pra eu 
conduzir, educar... é... orientar... é uma coisa muito boa. Faz parte da minha vida, é 
muito bom!” 
 

 

Essa mulher definiu a filha como sendo uma existência que vai além da sua. Da 

vida dela, essa criança é só uma parte. 

Ao colocar a filha como a vida em plenitude, essa entrevistada declarou uma 

vitória da existência contra a infecção pelo HIV. Apesar da detecção desse representante 

da morte em sua gestação, ao nascer sem contraí-lo, a filha representou o resgate da 

vida.  

Esse triunfo deu oportunidade a que a entrevistada estruturasse um presente 

voltado ao futuro, uma vez que a existência sadia dessa filha fez com que, no presente, 

ela passasse a ter alguém para “conduzir, educar [e] orientar”. Um investimento desse 

não tem como ser projetado em outro tempo senão no futuro. 

A este respeito, Mayers & Svartberg (2001) argumentaram que a expectativa de 

morte de uma pessoa pode ter seu significado reduzido pela presença de uma criança 

ainda em desenvolvimento, a qual poderá representar o desejado prosseguimento de 

uma existência que se sente ameaçada, especialmente para uma mãe em ambiente 

familiar. 
Assim, o foco dessas mulheres sobre o futuro e a fantasia da infinitude 

estruturou-se sobre a perspectiva da perpetuação da existência através dos filhos, sobre 

a formação dos quais elas têm grande influência e decisão, e por meio dos quais podem 
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deixar um significativo legado que as representará em sua posteridade. Cabral (1997) já 

havia observado que os filhos ajudam a mulher a compensar seu sentimento de perda da 

futuridade. Observando este achado à luz das idéias de Erthal (1989), embora o 

significado a infecção pelo HIV possa representar a morte, não exterminou com a 

esperança, em relação ao futuro, para mulheres que têm filhos não infectados. 

Assim, elas supriram, por intermédio dos filhos, sua necessidade humana de 

manter a sensação de eternidade, ao que Lifton (1968, apud Davies, 1997, p. 569) 

denominou de “imortalidade simbólica”. 

Porém, no caso da última entrevistada, a criança representou mais do que o 

sugerido pelos autores referenciados. Representou a própria geração da vida por um 

gênero que é essencial para a perpetuação da nossa espécie. Ou seja, a natureza venceu 

e cumpriu o seu papel. Portanto, a possibilidade de uma mulher gerar uma filha não 

portadora do HIV, mesmo sendo infectada por esse vírus, foi além do ideal de 

“imortalidade simbólica” de Lifton (op. cit.) para atingir o ideal de continuidade da 

existência humana. Ao gerar vida, e não morte, mesmo sendo portadora do HIV, a 

entrevistada deu e continua dando sua contribuição à vida humana que, para ela, é 

representada pela filha. 

Por outro lado, no caso do filho ser portador do HIV, a angústia prevaleceu. O 

relato a seguir, feito por uma mulher de ocupação doméstica, demonstra isso: 

 

 

“...também meu filho é portador, né. É claro que tem hora que bate uma frieza à noite 
sabendo que eu posso perder meu filho antes de mim, mas eu me sinto normal” 

   

 

O imaginário da morte do filho antes da sua própria morte é o que angustia essa 

mulher. Para Mayers & Svartberg (2001), esse sentimento é freqüentemente observado 

em mulheres portadoras do HIV, especialmente devido à informação de que podem 

transmitir o vírus a seus conceptos, meio pelo qual sentem que podem participar da 

morte precoce de um filho, testemunhando-a ainda em vida.  

Uma outra entrevistada que perdeu dois filhos devido à AIDS, foi objetiva em 

abordar essa angústia a partir da própria experiência, conforme visto no seguinte trecho 

da sua entrevista: 
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“Eu sei que se a grávida fizer o tratamento o filho pode nascer sem o vírus, mas pra 
quem já perdeu dois... é um risco muito grande. Eles tinha AIDS também, mas eu não 
sabia, fui descobrir no segundo, no parto, né. Tive dois e perdi os dois. [...]. Tomei 
pavor! [...] ...eu tenho horror, sabe? Não é que eu tenho horror a filho não. É medo 
mesmo, é pavor. Porque eu penso duas coisas, eu penso assim: eu vou ter um filho, vai 
morrer de novo. Duas dor, cara! Ah, não! Nem pensar.” 

  

 

Essa mulher, apesar de informada sobre o discurso científico que promete saúde 

aos filhos de uma mãe portadora do HIV, relatou sua experiência como apavorante, 

jamais a desejando novamente. Teme, pois, a possibilidade de ter outros filhos, como se 

isso definitivamente significasse reviver tal experiência, levando a vida sob tal 

ansiedade de alarme7.  

Nesse caso, há uma consciência que valoriza intensamente o risco de 

transmissão vertical do HIV, sustentada por uma experiência, à qual a promessa 

científica não resiste.  

O temor, já materializado, representa, para essa mulher, um sinistro impacto 

desesperador. É uma tragédia que alimenta a expectativa de novas perdas. Segundo as 

idéias de Goldin (1989), é possível que essa entrevistada sinta, inconscientemente, 

algum ódio ao objeto amado por tê-la frustrado ao ir embora para sempre. Por 

intermédio dessa sugestão, tento compreender a ambigüidade do sentimento de “pavor, 

diante da possibilidade engravidar, na ausência de um sentimento de horror a filhos”.  

No caso dessas últimas três entrevistadas, foi possível registrar o quanto a 

relação da mulher portadora do HIV com a possibilidade de gerar outro ser pode ser 

percebida de diferentes maneiras, a depender da experiência de cada mulher. 

A necessidade de perpetuação da vida ou o desejo de continuar existindo por 

meio dos filhos, para algumas, ficou abalado diante da infecção pelo HIV.  

Mas, as mulheres não foram as únicas que desenvolveram expectativas em 

relação a filhos. A esse respeito, um homossexual de 37 anos, fez o seguinte 

comentário: 

 

 

_______________ 
7.  Segundo Brenner (1987, p. 89), a ansiedade de alarme é uma apreensão que antecipa o advento de uma 

situação potencialmente traumática, produzida pela expectativa do perigo. Trata-se de uma ansiedade 
devida a um perigo iminente, temido ou esperado que, entretanto, ainda não aconteceu. É uma função 
aprendida pelo ego para comandar forças destinadas ao enfrentamento de uma situação potencialmente 
traumática.   
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 “Eu já até pensei nisso, em arrumar uma mulher só pra ter um filho, entendeu? 
Alguém pra deixar alguma coisa, pelo menos umas angústias, né, mas assim, eu sou 
homossexual e tudo, mas eu acho que esse lado de homossexual fica muito difícil pra 
mim. Não quer dizer que eu tô virando, trocando as bolas, porque eu já pensei em ter 
um filho... mas eu vou seguir minha vida normal. [...]. Eu teria vontade de adotar uma 
criança, seria uma boa. Eu acho que uma criança ajuda muito. Ter um filho dentro de 
casa... eu adotei mas é meu, né. Ter alguém pra olhar, conversar, até brigar, xingar, 
né... A morte é uma coisa que abala muito.” 

 

 

Para esse sujeito, ter um filho é algo que pode preencher um vazio existencial, 

não representando, necessariamente, perpetuação ou continuidade. Para preencher esse 

vazio ele admite a possibilidade de se envolver sexualmente com uma mulher, sem 

alterar sua orientação sexual, ou adotar uma criança para ter com quem se ocupar. 

À necessidade de se ocupar por meio de um filho, o entrevistado associou o 

abalo produzido pela morte. Nesse caso, é possível que a oportunidade de ter com quem 

se preocupar seja vista como uma alternativa à inquietação provocada pela angústia de 

morte. 

Entre os homens heterossexuais ou bissexuais, também não encontrei a projeção 

da continuidade existencial por meio dos filhos. Poucos, entre eles, tocaram nesse 

assunto, e quando o fizeram, não o trataram como algo fundamentalmente importante. 

Como exemplo, apresento o seguinte comentário de um entrevistado heterossexual de 

41 anos de idade, solteiro e sem filhos: 

 

 

“Eu penso em ter filhos, mas isto é mais pra frente. Eu me preocupo muito com esse 
problema, né. Isso atrapalha ter filhos, né. Dependendo, não tem como ter, né. 
Atrapalha. Até que isso não me aborrece, eu não sei. Até que eu não sinto 
aborrecimento não...” 

 

 

Apesar de ter manifestado vontade de ter filhos, o entrevistado não vinculou esse 

aspecto à continuidade existencial e nem demonstrou grande dedicação a essa vontade, 

adiando-a. Esse adiamento, que não foi definido para quando, pode estar relacionado à 

infecção pelo HIV, pois, pelo que percebeu, esta infecção prejudica a perspectiva de ter 

filhos. Apesar de não ter perdido seu desejo, a limitação da possibilidade de realizá-lo 

não representou uma angústia. 
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Um outro heterossexual, separado da esposa, com quem já tem filhos crescidos, 

fez um comentário semelhante sobre esse assunto, porém sob um outro foco, conforme 

pode ser visto a seguir: 

 

 

“Sobre filhos... isso daí eu ainda vou passar pra frente. Tem uma parceirazinha que eu 
arranjei e que vem lá do norte, né, ela quer ter um filho comigo. [...]. Se ela quiser o 
filho, que seja aquela pessoa que diga assim, né, eu quero um filho seu dum pote de 
remédio, que eu vou fazer o tratamento junto com você, né. [...]. Então, eu quero dizer 
assim, eu queria ter um filho... eu ainda quero ter um filho. Ter um filho, não sei, o 
meu pai ainda foi embora e deixou uma filha mais nova, que foi a única que cuidou 
dele quando tava mais na velhice. Foi saber mais perto dele. Os mais velhos já tá tudo 
na vida deles e não... Ajuda um pouco, e principalmente o novo, o mais novo.” 

 

 

A princípio, esse sujeito não se interessou por conversar sobre filhos dizendo 

que queria mudar de assunto. Em seguida, atribuiu o desejo de ter filhos à sua parceira 

não portadora do HIV e impôs a ela duas condições para a realização desse desejo: a de 

aceitá-lo infectado pelo HIV sem restrições, e a de assumir o risco de contrair o vírus 

em conseqüência à sua vontade de engravidar. Por fim, assumiu seu próprio desejo de 

ter um filho. Não para se perpetuar, mas, para garantir que receberia cuidados na 

velhice.  

Um outro entrevistado, heterossexual, viúvo, pai de uma menina sadia que está 

com dez anos de idade, também não projetou nesta filha a sua futuridade, pelo menos no 

plano consciente. Mas atribuiu à responsabilidade que tem por ela um motivo para se 

cuidar, conforme visto no seguinte trecho da sua entrevista: 

 

 

“Eu tomo o remédio bem rigorosamente. Eu espero que... como que se diz... que a 
tendência minha é de melhorar e não piorar. Porque eu tenho uma filha pra tratar e eu 
tenho que cuidar da minha vida.” 

 

 

Esse sujeito justificou seu interesse por cuidar de si no compromisso que tem em 

relação à criação da filha. Por meio desse cuidado, projetou a esperança de uma vida 

melhor. A filha é o motivo que tem para se tratar contra a infecção pelo HIV, atitude 

que adota no presente. Nesse caso, o presente é que ficou reforçado no contexto dessa 

percepção, e não o passado ou o futuro.  
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Esses achados mostraram que a ausência ou impossibilidade de um projeto de 

eternidade existencial por meio dos filhos, independentemente de sua orientação sexual 

e de já ter ou não outros filhos, deixou de ser tratada pelos homens de uma forma tão 

emocionada, ou não foi posta como uma frustração que se deseje intensamente superar. 

Diferente, pois, do que foi colocado pelas mulheres. 

 

6.3.3.4 A redenção da culpa. 

 

Uma entrevistada que contraiu o HIV em uma relação extraconjugal, e o 

transmitiu ao esposo, ficou satisfeita por estar pagando pelo que acredita ter sido um 

erro que cometera. Comentou a esse respeito da seguinte maneira: 

 

 

“Porque, graças a Deus que... assim, porque, eu era assim muito levadinha, né. Pulava 
minhas cerquinhas. E graças a Deus eu tô pagando por aquilo que eu já fiz, entendeu!” 
Não é assim, pagando... porque eu fiz minhas... [...] Eu, assim, já vivi muito, quero 
viver mais... Tem hora que eu tenho medo de morrer [...].”  
 

 

Essa mulher expressou uma gratificação por estar pagando pela culpa que sente, 

dando “graças a Deus” por isso. Apelou à religiosidade cristã, associando o erro auto-

atribuído à vontade de continuar vivendo. Talvez ela creia que poderia ser punida com a 

morte, mas, Deus lhe deu uma oportunidade para se redimir do seu erro em vida. Assim, 

o prazer derivado do sentimento de que está sendo punida em troca da vida pôde 

compensar a angústia resultante da representação da morte na infecção pelo HIV.  

Nesse processo de redenção, ela percebeu que precisa dar explicações ao 

próximo, sobre o que acredita ter sido um erro, sobre o fato de tê-lo cometido. Tal 

aspecto apareceu no seguinte trecho da sua entrevista: 

 

 

“a maioria das pessoas que já sabe, aproximaram até mais de mim depois que eles 
souberam... sabe. Foi só essa pessoa [um ex-amante que a abandonou] que... acho 
que... tanto que... como que eu vou falar... não entendeu. Eu quis aproximar da pessoa 
pra explicar e a pessoa não quis me ouvir. Senão talvez tinha até se aproximado 
melhor de mim.” 
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Ao ex-amante, não teve oportunidade para se justificar, motivo pelo qual, 

segundo crê, ele a segregou. Nesse caso, não teve chance de reparar o motivo da sua 

reprovação, deixando de recuperar, portanto, a aproximação do outro, perdida por ter se 

tornado portadora do HIV. 

Esses achados mostraram que o sentimento de estar pagando pelo que acredita 

ter sido o erro que fez com que contraísse o HIV, pode ajudar a pessoa no processo de 

recuperação das representações da morte e da exclusão social presentes no seu 

diagnóstico. 

 

6.3.3.5  A fatalidade sustenta a verdade. 

 

Aquela entrevistada de classe média, que se sentia completamente protegida 

contra o HIV por seus valores e estilo de vida, comentou sobre sua frustração 

conseqüente à percepção de que sua verdade não condizia com a realidade, por meio do 

seguinte relato: 

 

 

“Tem hora que eu fico pensando... eu acho que eu não tenho nada diferente da 
prostituta, por exemplo. A minha postura, com relação à vida, e a postura dela... que 
ela teve... a escolha que ela fez... o vírus é o mesmo. Ele não é mais danoso em mim 
ou nela porque a minha postura foi diferente da dela. [...]. Uma coisa... uma postura 
que eu tenho desde que eu me entendo por gente, que é assim... desde a minha 
adolescência, né, é de tá com a minha consciência tranqüila. É agir conforme eu 
sempre acreditei... a postura que eu tenho com relação à vida... as coisas que eu 
acredito. [...]. Porque eu sei como eu contraí, eu sei a minha postura qual foi. Então, o 
importante é o que eu penso... a maneira que eu sempre agi. Porque eu acreditei ser 
correta... o que aconteceu foi uma fatalidade! [...]. Eu mesma achava minha vida tão 
segura! Muito segura!” 
 

  

Essa mulher percebeu que a infecção pelo HIV a assemelhou a uma prostituta, 

apesar da sua diferença de postura em relação à mesma. Isso significa que a realidade 

posta pelo seu diagnóstico corrompeu sua crença de que suas atitudes, sob as quais 

imaginava-se protegida contra o HIV, definiam uma das suas diferenças em relação a 

uma prostituta. 

Apesar dessa percepção, a entrevistada se defendeu insistindo em seu perfil de 

verdades próprias como a razão da sua inocência, afirmando-se vítima de uma 

“fatalidade” que não fez por merecer. Argumentou que “tem a consciência tranqüila 
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pela certeza de que não contraiu o HIV em conseqüência de suas próprias atitudes”; 

afinal, sua vida era “muito segura” em relação a essa possibilidade. Acreditava ter 

investido em um projeto diferente do de uma prostituta que, entretanto, não lhe 

assegurou que realmente era diferente desta. Isso evidenciou uma realidade incoerente 

com a sua verdade, frustrando o conjunto de valores sob os quais se sentia protegida. 

Esse conjunto de valores é o mesmo que, atualmente, lhe serve de apoio para se sentir 

inocente. 

A esse respeito, aquela outra entrevistada de 26 anos de idade que sempre 

questiona a veracidade do seu diagnóstico durante as consultas, discorreu sobre o seu 

questionamento da seguinte maneira: 

 

 

“Eu tenho quase certeza que não tenho o vírus, mas, esse tipo de doença minha 
acusou... então... não reconhece. Então eu não tinha outra saída a não ser passar por 
isso. Então eu tô consciente disso. [...]. É porque, esse negócio, um moço que... ele é 
médico, mas só que ele é médico espírito. Então ele disse: - Você não tem isso que o 
exame deu, mas você tem que passar por isso. Então ele fez eu encarar isso com a 
forma mais responsável. Eu acho que um dia eu vou fazer o exame, o exame vai dar 
negativo... e tudo vai se resolver. [...]. Porque a minha filha também um dia vai ter que 
passar pelo mesmo que eu tô passando. O exame dela deu negativo, mas um dia, que 
ela virar moça, ela vai ter que tratar também. [..]. Eu acho que precisa passar pra 
cuidar. Pecado eu não acho. É porque eu fiquei com a pessoa errada. [...]. Porque ele 
tinha que ter me falado. Se ele tivesse me falado eu não tinha ficado com ele. Se eu 
não tivesse ficado com ele eu não estaria passando por isso.” 

 

 

Essa mulher negou que seja portadora do HIV, mas assimilou que precisava 

vivenciar as representações do diagnóstico dessa infecção. Fez tal elaboração a partir de 

um significado alternativo, dado ao mesmo, proposto por uma influente personalidade 

presente em seu ambiente sócio-cultural, representada pelo curandeiro. Foi orientada 

por este a compreender a seriedade do seu diagnóstico, porém, como algo apenas 

transversal à sua existência. 

Mais uma vez o conflito da infecção pelo HIV se deu em relação às crenças do 

seu portador. O diagnóstico dado por um médico formal foi confrontado com o que foi 

dado por um “médico” identificado com suas crenças. A orientação dela é por esse 

último, ou seja, por aquilo em que acredita a partir de sua inserção cultural, e não pela 

ciência. 
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O fato de ter se aproximado afetivamente de uma pessoa infectada foi tomado 

com um erro do qual se tornou vítima. Como esse erro não partiu do seu desejo, não se 

sente culpada por ter contraído o HIV. 

Mesmo assim admitiu que está pagando por tal vacilo, pois “se [...] não tivesse 

ficado com a pessoa errada não estaria passando por isso”. Em sua compreensão, 

precisou passar pelas representações do diagnóstico da infecção pelo HIV para aprender 

a ser mais precavida, como se essa passagem fosse um ritual de aquisição de 

experiência existencial.  

Ainda a respeito da forma como as pessoas que não se sentiram culpadas por 

terem contraído o HIV elaboraram a experiência do diagnóstico, um entrevistado de 49 

anos de idade, que se infectou depois que a esposa o deixou por conflitos de 

relacionamento conjugal, relatou o seguinte: 

 

 

“Hoje eu me pergunto assim, eu freqüentei, tanto tão poucas mulheres, né, e eu tô com 
essa doença! [...]. De eu ter passado 21 anos com ela e ela ter me deixado eu sozinho, 
sem emprego sem nada, e ela queria viver a vida dela. É como eu falei que eu gosto 
muito da minha casa, eu gosto muito de dormir no meu lençol, eu gosto de dormir, não 
gosto de sair, não gosto de bagunça. Então, eu culpei a minha primeira parceira. Não 
foi ela que me passou o HIV. Foi da saída dela pra cá. Eu culpei ela assim, porque, se 
ela não tivesse saído de casa eu não tinha procurado outra, porque eu não era de outra 
pessoa.” 
 

 

Esse trabalhador questionou a razão por ter se infectado pelo HIV, imaginando 

não ter dado motivos para isto. 

Culpou a ex-esposa dizendo que, ao ir embora, ela o deixou sem referenciais. Na 

tentativa de substituí-la, encontrou uma mulher que lhe transmitiu o HIV. 

Dessa forma, posicionou-se como vítima do processo que culminou com a sua 

infecção pelo HIV, descrevendo sua situação como fatalmente contrária às suas 

intenções, instituindo-se, portanto, inocência. 

 

6.3.3.6  A resistência à desvalorização por meio da auto-idealização e do estigma 

reverso. 

 

Um entrevistado de 38 anos de idade comentou como enfrenta seu sentimento de 

desvalorização, por meio do seguinte relato: 
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“Eu, por exemplo, eu socorro, sou poeta, sou compositor, mas nunca tive 
reconhecimento. Quando eu encontro com alguém que não tem o HIV, o que rola é 
que eu sou igual a ele mesmo. Não tem nada diferente. [...]. As pessoa que sabe que eu 
tenho às vezes ignora por questão de educação. E outros, que não têm uma certa 
cultura, um ponto-de-vista na vida, ele já olha com outros olhos. [...]. Isso é péssimo, 
doutor. Discriminação... discriminação, preconceito de vida. O fato de eu ter chegado 
baleado [uma vez ele foi agredido com arma de fogo] eu fui julgado como um 
bandido, mas graças a Deus eu tenho minha ficha limpa no Brasil inteiro. Eu acredito 
que o HIV tem alguma coisa a ver com isso, mas eu não quero levar isso relacionado a 
isso, porque minha condição, minha biologia, ali é outra. Minha biologia é diferente 
das outras.” 

 

 

Esse sujeito enfatizou que tem qualidades não reconhecidas e que o preconceito 

relacionado ao portador do HIV é que é a coisa ruim que faz com que algumas pessoas 

estabeleçam juízos negativos a seu respeito. Contra esse ajuizamento, argumentou que o 

fato da pessoa ser portadora do HIV não significa que ela aja de maneira anti-social. 

Referiu-se a si próprio, como exemplo, dizendo que é portador do HIV e, entretanto, 

não tem “ficha criminal”. 

Indicou que, por intermédio do preconceito, as pessoas relacionam o diagnóstico 

da infecção pelo HIV a delitos sócio-comportamentais.  

Defendeu a idéia de que o preconceito é uma manifestação que vem de pessoas 

“que não têm uma certa cultura, um ponto-de-vista na vida”. Depreciou, pois, os 

agentes do preconceito. Essa atitude é chamada, por vários autores, de “estigma 

reverso”: uma reação defensiva que consiste em depreciar os preconceituosos na 

tentativa de subtrair a legitimidade do preconceito (HOLMES & PACE, 2002; LOPES 

& FRAGA, 1998; LOVISI & MORGADO, 1996; PEREIRA, 2002; SANTIAGO, 1998; 

SCHÖNNESSON, 2000; SEIDL, 2001). 

Por outro lado, o entrevistado chamou de “educados” aqueles que não 

manifestam seu preconceito. Segundo as idéias de Goffman (1988, p. 36-9) esses 

“educados” são aqueles que aprenderam a tolerar o estigma do outro. 

Pelo visto, o entrevistado reagiu às representações da infecção pelo HIV 

utilizando-se da auto-imagem e do estigma reverso. A partir das idéias postas por 

Erthal, 1989, ao tentar se resgatar por meio de uma auto-imagem positiva, esse sujeito 

reforçou sua individualidade. 

Pela mesma via, um outro entrevistado também tentou compensar o seu 

sentimento de desvalorização por ser portador do HIV, conforme visto no seguinte 

trecho do seu relato: 
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“Diante das pessoas que não têm o HIV, eu me comparo mais experiente. [...]. Nessa 
situação, espiritualmente às vezes eu me considero superior, fisicamente, socialmente 
não, às vezes não, mas espiritualmente, psicologicamente eu me sinto superior. Eu 
quis dizer fisicamente, voltando ao assunto, eu não quis dizer fragilidade física não. Eu 
digo assim, na sociedade, por exemplo assim... mas no trabalho não, sou a mesma 
coisa ou até mais. Eu faço trabalho aí que eu quebro pedra, ranco pedra... que tem 
garoto de 18 ou 19 anos aí, sadio, que chega e não agüenta. Eu carrego saco de 
cimento, eu pego um saco de cimento, eu jogo ele nas costas e vou trabalhar. Eu viro é 
cinco, seis maceira de concreto por dia.” 

 

  

Esse sujeito enfatizou um ganho, sobre as outras pessoas, derivado do seu 

diagnóstico de portador do HIV, o qual chamou de “mais experiência”; como se, em 

algum aspecto, esse diagnóstico o tivesse conferido certa superioridade em relação aos 

não portadores desse vírus. Tentou provar que não perdeu capacidades e que, talvez, 

seja até mais capaz que muitas outras pessoas. Houve, de certa forma, uma auto-

idealização que, segundo Erthal (1989, p. 62), 

 

geralmente implica numa autoglorificação e dá ao indivíduo a sensação de 
um ser superior em comparação com as outras pessoas, e é formada a partir 
de necessidades especiais e qualidades que o indivíduo dispõe. 

 

Em outro momento da entrevista, mas ainda abordando o mesmo tema, esse 

entrevistado acrescentou o seguinte: 

 

 

“O senhor me desculpe se eu respondi mal. Mas, é que eu tenho mais experiência.[...] 
Na comunidade, às vezes as pessoas podem tentar me criticar, mas pra mim aquilo ali 
é uma coisa que... eu vejo que elas são umas pessoas, assim... eu tenho dó delas.” 

 

 

Nesse relato, o estigma reverso ficou evidente quando o entrevistado falou que 

“tem dó das pessoas que o criticam”, como se essas pessoas é que estivessem 

fragilizadas e sofridas, e não ele que é portador do HIV. Chegou a expressar um certo 

desprezo por aqueles que o estigmatizam, deixando entrever que “na comunidade, às 

vezes as pessoas podem tentar [criticá-lo], mas, pra [ele], aquilo ali é uma coisa que 

[não merece valor e que tais indivíduos] são umas pessoas [pouco evoluídas, portanto, 

sente pesar por elas]”.  

Nota-se, à luz das idéias de Ferreira (1994), que o entrevistado buscou uma 

identidade positiva para si que se oponha ao significado da infecção pelo HIV, 
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apelando, também, ao estigma reverso e à auto-idealização. Diante de tudo de negativo 

que representa ser portador do HIV, inclusive no contexto da auto-imagem do próprio 

infectado, ainda assim a pessoa refere-se a si positivamente na tentativa de se defender 

de algumas representações do seu diagnóstico. 

 

6.3.3.7  A resistência à exclusão social. 

 

Um homem de 33 anos de idade, reconhecendo o estigma que a infecção pelo 

HIV pode representar sobre si próprio, fez o seguinte comentário a respeito de como se 

defendeu desse percalço: 

 

 

“Eu me sinto uma pessoa normal, apenas consciente de que eu tenho o HIV. 
[...].Quando eu vejo alguém que eu sei que não tem o HIV eu converso com esta 
pessoa normalmente, sem nenhuma diferença. Meus amigos nunca se afastaram de 
mim; eu nunca perguntei ou comentei nada com eles, mas não sinto que tem problema 
nenhum. Pode até ser que alguém me veja diferente por eu ter o HIV, mas não tenho 
como saber. Tem gente que olha desconfiada, sem dúvida, mas como é que a gente vai 
saber? Tem umas que dá uma deslocada, por exemplo, mas não fala nada; mas a gente 
vê que tem alguma coisa, tem mesmo! Às vezes alguém me olha meio de lado assim 
como se eu tivesse algum problema. Sabe até que eu tenho algum problema, mas não o 
HIV. Às vezes por algum comentário com ela, ela ficou sabendo de alguém, alguma 
coisa assim, não por causa do meu defeito ou alguma coisa que se passa.” 

 

 

Apesar de reconhecer seu diagnóstico de portador do HIV e o estigma que o 

mesmo representa, esse sujeito procurou se adaptar e continuar como se não fosse 

estigmatizado. Tratou sua infecção como uma coisa que só existe para si, desprezando a 

interferência desta em seu contexto de relações. 

Admitiu a possibilidade do estigma se manifestar. Entretanto, como nunca 

comentou sobre sua condição com outras pessoas, supôs que tal manifestação pode ser 

devida a algum outro sinal qualquer que não seja, necessariamente, a infecção pelo HIV.  

Pelo visto, esse entrevistado tentou evitar sua exclusão pelo óbvio caminho da 

ocultação do estigma, porém, o acolhendo e o internalizando sem se auto-estigmatizar. 

Segundo França (2000), a re-inclusão social da pessoa infectada pelo HIV 

depende, entre outros fatores, da própria atitude do indivíduo em tentar superar o auto-

estigma. 

Nessa linha, um homossexual de 37 anos fez o seguinte comentário: 
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“[...] já teve muito preconceito comigo. Banheiro, casa de família que eu ia, eles me 
cortavam... As pessoas que me aceitam, sabem que eu tenho, tomo coquetel, que eu 
me cuido, uso preservativo, tudo conforme eu faço e me aceitam; eu me dou muito 
bem. Agora, essas pessoas que sabem que eu tenho e não aceitam, também nem ligo 
porque eu não dependo delas, entendeu? Agora é cada um na sua. Quem me quer bem 
eu quero bem, quem não me quer, cada um pro seu lado.” 
 

  

Esse sujeito descreveu sua experiência com o preconceito e o meio pelo qual se 

livra do mesmo. Sua atitude consiste em excluir do seu ciclo de relacionamentos quem 

não o aceita como portador do HIV. O fato de não depender daqueles que manifestam 

preconceito contra sua condição o deixou muito à vontade para se relacionar apenas 

com quem não o discrimina. Assim, o entrevistado assumiu a infecção pelo HIV como 

parte de si e decidiu ser o que realmente é, a despeito de que, para alguns, essa infecção 

possa representar um estigma. 

Um militante de movimentos sociais comprometidos com a causa das pessoas 

infectadas pelo HIV, de 35 anos de idade, também resolveu assumir sua condição de 

portador desse vírus e resistir ao preconceito, conforme se vê no seguinte relato: 

 

 

“Quando eu tinha medo do preconceito eu achava que as pessoas olhavam pra mim 
diferente sim. Hoje eu vejo que não. Não vejo tanto preconceito assim e... que isso 
depende muito do que eu vou mostrar pra a pessoa. Se eu mostrar que sou um 
bichinho acuado, eles vão me olhar como aquele bichinho acuado. Então, como eu 
encaro de frente eu não vejo diferença nenhuma. O que me fez perder o preconceito 
foi a necessidade de encarar a vida.” 

 

  

O medo do preconceito era o que fazia esse sujeito se sentir discriminado. 

Entendeu que era preciso resistir à discriminação e decidiu lutar contra o preconceito, 

mostrando às pessoas que não se intimidaria diante do mesmo. O que demandou essa 

atitude, segundo o próprio entrevistado, foi a percepção de que  a vida é para ser 

enfrentada. 

Pelo visto, os dois últimos sujeitos que apresentei optaram por representar papéis 

alternativos ao que a infecção pelo HIV poderia lhes impor. Segundo Erthal (1989, p. 

114), “podemos aceitar os papéis que nos são impostos ou escolher os papéis que 

precisamos desempenhar.” 
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Ao questionarem o preconceito, esses entrevistados assumiram papéis em 

direção ao desejo de se libertarem do mesmo e se auto-afirmaram, incorporando sua 

condição de portadores do HIV. 

Um outro homem, casado com uma portadora do HIV, fez uma proposta 

parecida com a do militante social, porém de cunho mais coletivo. Vejamos o relato 

dele a seguir: 

 

 

“...tinha que haver uma associação nossa, do DST [Doença Sexualmente 
Transmissível], pra que nós pudesse ter uma pessoa que lutasse contra [quis dizer a 
favor] os nosso direito. Assim deve ter muitas pessoa aí com esse problema, que tá 
acuado num canto... [...].Um dia eu gostaria de conhecer vocês. Inclusive eu quero 
relatar aqui. Eu quero formar essa associação do DST pra conversar com você, 
dialogar, pra você chorar, cantar, mas você falar tudo que vocês faz. Trocar poesia, 
trocar idéia.” 

 

  

Esse sujeito sugeriu que os portadores de doença sexualmente transmissíveis se 

organizem em defesa de seus próprios interesses e que tal organização tenha dois focos: 

a luta social e a auto-ajuda. A idéia é que, se os segregados não se unirem em 

solidariedade a si mesmo, resta-lhes, como alternativa, permanecerem contidos em seu 

próprio isolamento. 

Uma outra ocorrência, que também ajudou o portador do HIV a enfrentar o 

problema da exclusão social, foi relatado por uma faxineira que se sentiu muito 

gratificada com o cuidado que seus familiares e amigos passaram a ter com ela depois 

que souberam do seu diagnóstico: 

 

 

“Eu não sinto que eu sou diferente dos outros que não têm [o HIV]. No começo, 
assim, eu achava que as pessoa olhava pra mim diferente, porque eu pensava assim, 
será que essa sabe que eu tenho? Será que... vai se dar comigo e tudo... mas depois... 
agora, assim, eu não vejo...  Eu acho que as pessoas que sabem que eu tenho, não tem 
nada a ver. Elas senta na mesa comigo, come comigo... tanto que aonde que eu 
trabalho tem muitos que sabe que eu sou e não... divide as coisa comigo, come 
comigo, ri comigo, brinca comigo, sabe...” 

 

 

Essa entrevistada encontrou um ambiente favorável que a acolheu. Assim, 

conseguiu usufruir um espaço onde não precisou tornar-se clandestina. Esse 
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acolhimento lhe assegurou uma oportunidade para se afirmar como sujeito identificado, 

aceito e adaptado ao seu meio social e cultural, caracterizando-se como um importante 

instrumento de apoio à sua re-estruturação interna. 

Tendo em vista que as várias formas de inter-relação e comunicação recíprocas 

que acontecem entre familiares, amigos e outros conviventes validam a existência de 

uma pessoa e lhe dão uma identidade no ambiente, obviamente que o acolhimento do 

portador do HIV por parte desses inter-relacionantes proporcionará a ele um 

significativo apoio contra a frustração do desamparo culturalmente embutido na AIDS 

social. 

A partir desse exemplo, destaco que há uma possibilidade para que o portador do 

HIV não precise se defender por meio da clandestinidade. A esse respeito Sanches 

(2000) acredita que, uma vez alcançando tal oportunidade, a pessoa poderá transformar 

o invisível (aquilo que não pode ter existência – a sua condição de portadora do HIV) 

em aparente e conquistar uma reação positiva do ambiente.  

Um outro entrevistado, heterossexual, solteiro, que mora sozinho e esconde da 

família seu diagnóstico, também se sentiu acolhido. Porém, somente pelo ambiente onde 

recebe sua assistência de saúde. Expôs tal consideração por meio do seguinte relato: 

 

 

“O HIV mudou e não mudou a minha vida, porque, quando eu falo que mudou, 
porque, eu sei que agora eu tenho que procurar... é... [...] esconder isso da minha 
família, porque eu não sei como seria a reação da minha família... [...]. Pras pessoas 
que [...] nunca fez os exame, eu aconselharia a procurar o pessoal do Centro da 
Promoção da Saúde, porque eu acho que vai ser melhor. ” 
 

  

O serviço de saúde em que o portador do HIV recebe sua assistência 

especializada é o único lugar onde ele não tem como ser clandestino. Ao mesmo tempo, 

a pessoa infectada poderá depositar, neste, a expectativa de um acolhimento que não 

recebe, nem mesmo, em seu ambiente familiar. Portanto, devemos assegurar que o 

serviço de saúde seja, de fato, um lugar onde a pessoa infectada pelo HIV não precise 

sofrer em conseqüência da inevitável ruptura da clandestinidade resultante da 

necessidade assistencial. Essa garantia poderá permitir que o sujeito, pelo menos nesse 

ambiente, seja o que realmente é, sem que isso implique nos efeitos do significado e das 

representações da infecção pelo HIV. 
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Suponho que tal autenticidade poderá facilitar o encontro de pessoas infectadas 

entre si, no ambiente da assistência, gerando uma oportunidade para que compartilhem 

significados mútuos capazes de fazer com que a segregação desapareça, e, talvez, até 

para se organizarem conforme proposto por um dos entrevistados apresentados 

anteriormente. 

Porém, Ferreira (1994) nos alertou que o apego da pessoa ao serviço assistencial 

pode regredir a estágios tão primitivos do desenvolvimento da personalidade que alguns 

pacientes se tornam extremamente dependes dos profissionais de saúde que deles 

cuidam, como se fossem suas mães a lhes proporcionarem apoio, proteção, ajuizamento 

e controle. 

Em atenção a esse alerta, apesar de não ter encontrado tal ocorrência no contexto 

das entrevistas que realizei, sugiro que seja prudente observarmos os aspectos 

transferenciais que permeiam a construção do vínculo entre a assistência e o portador do 

HIV, no sentido da melhor adaptação possível entre estes, objetivando o bem-estar de 

ambos.  

Vários autores argumentaram que, em muitas vezes, a busca por esse objetivo 

poderá implicar na necessidade de um atendimento particularizado, feito sempre pelo 

mesmo profissional-referência, acessível para o paciente e capaz de informar, instruir, 

educar, estruturar um acordo afetivo, identificar situações de risco para a não adesão à 

assistência e ao tratamento, e estar disponível quando necessário (BRASIL, 2003; 

CARDOSO & ARRUDA, 2004; FIGUEIREDO et al., 2001; KANAI & CAMARGO, 

2002; LEITE et al., 2002; MACHADO et al., 1996,). 

Em síntese, as pessoas que receberam um diagnóstico de portadoras do HIV 

perderam imediatamente seus referenciais. Entretanto, movidas pelo desejo e apoiadas 

por alguém próximo, puderam reconhecer o fenômeno que as afligia e encontrar um 

meio de se defenderem. Não obstante, esse reconhecimento pode depender de 

habilidades próprias da personalidade do sujeito. 

Uma das representações que as pessoas infectadas pelo HIV precisaram 

enfrentar foi a da morte física. Para isto, apelaram para várias alternativas. Algumas se 

dedicaram ao tratamento antiretroviral movidas pela sua pulsão de vida, outras se 

apegaram ao discurso religioso de que a vida é mesmo passageira e se conformaram 

com isso, ainda que inseguras. Outras procuraram controlar a representação da morte 

por meio da racionalidade científica e algumas a compreenderam como um fenômeno 

existencial. 
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Porém, houve quem vinculou definitivamente a infecção pelo HIV a sofrimento 

e morte, não conseguiu superar essa vinculação e passou a desejar a morte como um 

alívio para essa angústia, no contexto de um sentimento de depressão.  

Algumas pessoas simplesmente mantiveram a percepção de que a infecção pelo 

HIV realmente representa a morte e passaram a viver o tempo todo com medo de 

morrer. 

No que diz respeito à perda da futuridade, o que mais chamou à atenção foi que 

o presente se tornou um tempo absoluto à luz da insegurança quanto ao futuro. As 

pessoas que, ao perderem a noção do futuro, agarraram-se ao passado, desvalorizando 

seu presente, tornaram-se deprimidas. Por outro lado, houve quem conseguiu 

fundamentar-se no passado para ressignificar o presente, gratificando sua atualidade. 

As mães de filhos não infectados pelo HIV assumiram seu futuro como um 

projeto intermediado pela prole. Mas, aquelas cujos filhos eram portadores do vírus não 

conseguiram trilhar esse caminho. Os homens não vincularam sua percepção de 

continuidade existencial aos filhos. 

Contra a expectativa da morte e a segregação, um recurso encontrado pelas 

pessoas que se sentiram culpadas por terem contraído o HIV fundamentou-se no 

sentimento de estarem pagando pelo erro cometido, como se este saldo pudesse 

recuperá-las de algumas perdas representadas por seu diagnóstico. 

Por outro lado, indivíduos que se sentiram vítimas por terem se infectado, 

insistiram em sua inocência atribuindo a infecção a causas externas a si e ao seu 

ambiente, apegando-se aos valores e crenças sócio-culturais sobre os quais sempre se 

apoiaram, para justificar a ausência de motivos para terem contraído o HIV. 

Independentemente de sentirem-se culpados ou inocentes, muitos procuraram 

destacar suas qualidades pessoais e depreciar aqueles que manifestam o preconceito, 

reforçando sua própria personalidade, como uma forma de reagir contra a 

desvalorização imposta pelas representações da infecção pelo HIV. 

Para evitar a exclusão social, vários foram os caminhos. A ocultação e a 

internalização do diagnóstico à própria intimidade sem se auto-estigmatizar foi um 

deles. Por esta via, algumas pessoas impediram que seu diagnóstico interferisse na sua 

relação com os outros. Uma outra saída, foi assumir sua condição de portador do HIV, 

aceitando-se, reagindo contra a intimidação instigada pelo preconceito. Assim, essas 

pessoas se auto-afirmaram apoiadas na sua independência pessoal em relação aos 

preconceituosos. 
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A organização social dos portadores do HIV, em defesa da sua inclusão, e sua 

união em busca de auto-ajuda foram sugestões dadas por algumas pessoas para que os 

infectados possam resistir contra a segregação. 

Uma conquista favorável à afirmação do portador do HIV como sujeito foi a 

oportunidade de encontrar um ambiente familiar, social ou assistencial que não 

reconhecesse a representação do estigma em seu diagnóstico, acolhendo-o como 

membro inserido, adaptado e representante da comunidade. 

 

6.3.4 A medicação antiretroviral: motivos para usá-la. 

 

Uma entrevistada aderente à terapêutica contra o HIV, que se recuperou de 

várias alterações orgânicas a partir do início do tratamento, apresentou o seguinte 

motivo para tomar antiretrovirais: 

  

 

“..minha vida depende daquele remédio, né, que se eu não tomasse aquele remédio eu 
podia morrer, né... [...].  Meu medo era de não conseguir tomar o remédio na hora 
certa e eu poderia morrer. [...] . Eu preciso desse remédio pra viver. Eu já tava 
sentindo bambeza, já. Não tava agüentando ficar em pé mais. Eu tava... aí eu pensei 
assim: vou tomar, né, eu preciso dele. Minha vida depende daquele remédio. [...].  ...eu 
falo assim: é... porque o remédio é a minha vida, né.” 
 

  

Essa mulher percebeu que não tem alternativa à morte senão usar antiretrovirais. 

Assim, assumiu uma postura determinada em relação ao tratamento. Tinha medo de não 

conseguir tomar o medicamento segundo a posologia indicada, mas superou esta 

preocupação ao perceber a capacidade do tratamento em recuperar sua saúde. Sem esse 

recurso, sentia-se frágil a ponto de não conseguir nem ficar de pé. Tal sensação, 

associada à morte, uma vez recuperada pelos medicamentos fez com que estes 

adquirissem o significado da própria vida. 

O impacto do contato físico que essa entrevistada teve com o significado de 

degeneração, e com a representação da morte na infecção pelo HIV, foi de um vulto tal 

que a impulsionou a uma tomada consciente de atitude pela aderência ao tratamento 

antiretroviral, permitindo-a assumir o controle da sua própria situação. 

Um homossexual, que também iniciou o tratamento em situação clínica 

complicada e se recuperou por meio do tratamento, fez a seguinte consideração: 
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“Quando eu recebi a primeira receita pra tomar coquetel, eu achei que eu tava mal. 
Achei que o coquetel só ia me ajudar uns dias e que ia vir a falecer. Aí depois eu vi, 
comecei a tomar o coquetel numa quarta-feira, no domingo eu já tive uma melhora. 
Não foi aquela melhora, mas já comecei a reagir. É porque eu pensei que não ia poder 
sair da cama, da fraqueza, entendeu? Aí eu já comecei a ver e aí agarrei o tratamento 
com força.” 
 

 

A debilidade orgânica provocada pela infecção pelo HIV deixou esse sujeito em 

estado de prostração. A morte era a única possibilidade em seu horizonte. A perspectiva 

da morte, inicialmente, superava sua crença no tratamento. Entretanto, a experiência 

material de conseguir se recuperar, por intermédio do uso dos antiretrovirais reacendeu 

sua fé nos medicamentos, mudando sua confiança em relação à continuidade da vida. A 

partir desta vivência, construiu conscientemente sua aderência terapêutica, “agarrando-

se firmemente aos medicamentos”. 

Nos dois casos acima, um motivo que levou as pessoas a aderirem à terapia 

antiretroviral foi o efeito dos medicamentos frente a um organismo que experimentava a 

dissolução. Após os primeiros contatos com o tratamento, a esperança de continuar 

vivendo suplantou a experiência inicial. 

Segundo Malta et al. (2005), a percepção da gravidade da doença induzida pelo 

HIV influencia o processo da aderência à terapia antiretroviral. Para o Ministério da 

Saúde (BRASIL, 2003); Kanai & Camargo (2002), quem começa o tratamento com 

manifestações clínicas de AIDS tende a ser mais dedicado ao tratamento. 

Outra entrevistada falou de seu processo de adesão à terapêutica referindo-se à 

quantidade e à posologia dos medicamentos, conforme se vê no seguinte relato: 

 

 

“Ter que tomar coquetel é coisa ruim, tá difícil. Ter que tomar essa quantidade de 
remédio todo dia... no mesmo horário... [...]. Se não tomar o vírus vem... toma conta, 
né.” 

 

  

Essa mulher entendeu que não tem outra opção frente à ação orgânica do HIV, 

senão tomar antiretrovirais. Esclareceu que essa é uma opção obrigatória para quem 

deseja resistir a tal ação. 
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Ser aderente à terapêutica antiretroviral é uma atitude “difícil” e, às vezes, 

desagradável, conforme dito também por um outro sujeito dedicado ao tratamento, por 

meio do seguinte relato: 

 

 

“Fazer o quê, né, tem que tomar o coquetel todo dia mesmo! Mas se ele toma remédio 
e fica bom, eu acho que tá bom! [...]. Mas tem que ter alimentação forte, senão 
ninguém agüenta não. Tomar 25 comprimidos por dia, tem que alimentar bem, rapaz.” 

 

 

O sentimento desse sujeito diante da necessidade de usar antiretrovirais é de 

resignação. Não tendo outra alternativa, incorporou o tratamento como uma 

obrigatoriedade que, entretanto, deixa de representar grande sacrifício, desde que 

produza um efeito orgânico satisfatório. Mas, mesmo assim, é preciso receber reforço 

para agüentar tomar medicamentos contra o HIV. 

Diferentemente dos entrevistados anteriores, um homem bissexual justificou sua 

aderência terapêutica evocando uma falha sua: 

 

 

“[...] o que significa pra mim precisar tomar o coquetel? Eu acho que é tampar uma 
falha minha. Que eu vacilei antes, deixei me contaminar... agora eu necessito do 
coquetel pra manter a vida normal.” 
 

 

A dedicação à terapêutica antiretroviral representou uma possibilidade de 

reparação de um erro, pelo qual se responsabilizou ao reconhecer que se infectou por 

não ter tomado o devido cuidado. Para compensar a conseqüência da sua negligência, 

precisa tomar os medicamentos. Caso contrário, a vida não terá seu curso normal. Para 

esse entrevistado, a observância ao tratamento tem como finalidade resgatar-se 

moralmente. 

Naquilo em que o processo de aderência terapêutica representa a afirmação de 

valores, um artesão evangélico, de 41 anos de idade, comentou o seguinte: 

 

 

“Tendo que tomar o coquetel, primeiramente confiança em Deus, no senhor, doutor, e 
nos medicamentos. Eu me sentiria diferente se eu não tomasse os medicamentos 
corretamente. Porque eu estaria falhando, não com a medicina, de forma alguma, mas 
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sim, falhando comigo mesmo. Acabaria adoecendo, ou até morrendo inesperadamente. 
[...]. Pode complicar pro senhor e pros outros. Se eu falhar o coquetel, vou complicar 
minha vida. Eu vou complicar a vida de mais alguém, porque, na minha concepção, eu 
vou complicar a vida de mais alguém, porque eu vou falhar o tratamento e vai 
atrapalhar no tratamento do senhor. [...]. Ter recebido uma receita pra tomar o 
coquetel, é como se eu estivesse morto e conseguido uma nova maneira de viver. [...] 
...se eu não tomasse ele, seria um suicídio, uma forma sintética: eu estaria sendo 
covarde. O senhor entendeu? Concorda comigo? [...].  ...então eu tomo esse remédio 
pra mim cumprir o meu tratamento, sentir saudável, viver uma vida e seguir até... eu 
acho que eu sinto obrigado a fazer...” 

 

 

Para esse sujeito, o tratamento tornou-se um meio e fim ao mesmo tempo. A 

finalidade da observância terapêutica, nesse caso, não é o alcance de metas, conforme 

posto pelos outros entrevistados, mas a afirmação de valores. 

Ao buscar tal afirmação, ele fez uma associação entre a religião, a ciência e a 

tecnologia. Toma o medicamento porque confia em Deus, onde está a religião, no 

médico, que representa a ciência, e nos medicamentos, que representam a tecnologia. 

Em sua percepção, os valores que busca são compartilhados por outras pessoas, 

de modo que, não buscá-los seria construir-se diferente dos outros. A sua identidade, 

portanto, fundamenta-se no compartilhamento desses valores. 

Há, também, no relato desse sujeito, uma tensão dentro do seu relacionamento 

com os antiretrovirais, a qual expressou por meio da afirmativa de que se não tomar 

corretamente a medicação estará falhando consigo mesmo e com o tratamento. 

O que está em evidência é a terapêutica que lhe foi prescrita, à qual atribuiu sua 

salvação. Foi essa prescrição que lhe conferiu a possibilidade de reconquistar a vida 

quando achava que já estava morto. Diante dessa possibilidade, avaliou que não se 

aderir à terapêutica seria uma opção pela morte; escolha que é feita por quem é covarde. 

Associou, pois, a idéia de suicídio a um ato de covardia. 

Nesse caso, morrer não é obra da infecção pelo HIV, mas da falta de confiança 

em Deus, na ciência e na tecnologia, e da falta de coragem do infectado. 

Considerando que coragem é um traço de personalidade, lembro que Leite et al. 

(2002) argumentaram que a aderência ao tratamento antiretroviral depende muito da 

personalidade do sujeito. Entretanto, vários autores ponderaram que não só a 

personalidade, mas também a história de vida da pessoa e sua percepção existencial, 

estruturadas com base na sua cultura, influenciam de maneira significativa a decisão 

pela observância terapêutica (BOLCATO, 1999; DAVIES, 1997; FRANÇA, 2000; 

GOLDBERG, 1999; MENEGHIN, 1996; SCHÖNNESSON, 2000). 
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Essa última consideração também apareceu no seguinte relato do mesmo 

entrevistado acima: 

 

 

“Eu falaria com o coquetel: foi Deus que te colocou em minha vida! Primeiro Deus, 
porque foi ele que elaborou este coquetel pra... o que eu ia dizer pra ele, porque eu 
sempre disse isso pra ele... o coquetel é a parte principal da minha vida, ele é 
fundamental. É igual o senhor dentro de um carro. Cê tá dentro do seu carro, primeiro 
Deus, depois a sua confiança, a sua consciência do quê que cê tá fazendo. Se eu falhar 
ali no carro, o que vai acontecer? [...]. Se eu falhar o coquetel, vou complicar minha 
vida.” 

  

 

Entre os aspectos sobre os quais esse sujeito fundamentou sua aderência ao 

tratamento antiretroviral, o destaque foi para a fé religiosa. Tudo o que se relaciona ao 

tratamento, a princípio, vem de Deus. Até a analogia que fez entre a aderência 

terapêutica e a condução de um veículo teve inspiração religiosa. O apelo religioso por 

parte de pessoas portadoras do HIV também foi observado por Figueiredo & Coelho 

(1996); Figueiredo e Marcos (1997); Guimarães & Ferraz (2001). 

Comunicou-se com Deus por meio do tratamento, com quem assumiu 

compromissos e responsabilidades, dizendo que precisa ter confiança e consciência 

acerca do que é posto em suas mãos, cujas conseqüentes possibilidades dependem das 

suas próprias atitudes. Percebeu, pois, na decisão pela não aderência terapêutica a 

representação de uma ruptura com a vida que Deus lhe deu. Além disso, ao dizer que “o 

coquetel é a parte principal da sua vida”, o entrevistado colocou a aderência aos 

antiretrovirais como fundamental para a sua existência. Portanto, a observância ou não 

ao tratamento pode determinar respectivamente a vida ou a morte. 

Em suma, atribuiu aos medicamentos um poder de interferir sobre a existência 

do portador do HIV, providenciado por Deus, que, entretanto, responde de acordo com 

as atitudes de quem necessita desse recurso. 

Esse achado está de acordo com observações feitas por Cardoso & Arruda 

(2004, p. 152), por meio das quais justificaram que a adesão ao tratamento antiretroviral 

“é um fenômeno complexo que não pode ser reduzido a aspectos da lógica racional, 

devendo ser consideradas as profundas influências de natureza sócio-cultural”. 

Porém, um outro entrevistado que se recuperou de grave complicação orgânica 

provocada pelo HIV, por meio da aderência terapêutica, foi absolutamente lógico e 
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racional sobre sua observância ao tratamento, conforme pode ser visto no seguinte 

relato: 

 

 

“Eu me sinto uma pessoa normal, apenas consciente de que eu tenho o HIV. O fato de 
eu precisar de tomar medicamentos contra AIDS eu vejo isto como uma melhora. Pra 
mim é interessante tomar os remédios. Eu acho totalmente errado achar que caí de 
vida por ter o HIV. Eu vivo até melhor que antes. ” 

 

 

A consciência que esse sujeito tem do seu diagnóstico de portador do HIV, não 

alterou seu senso de normalidade. Ele percebeu que os antiretrovirais melhoram sua 

condição de saúde, o que torna “interessante” o uso dos medicamentos. Devido a esse 

recurso, a infecção pelo HIV não conseguiu degenerar sua qualidade de vida. 

Destaco que o entrevistado colocou como suficiente o efeito biológico do 

tratamento para que mantivesse a normalidade da sua vida e justificasse a aderência 

terapêutica. 

A respeito dessa determinação da própria pessoa em relação à aderência ao 

tratamento, uma mulher que mora com os pais fez o seguinte comentário: 

 

 

“Em geral eu tomo o remédio bem certinho. [...]. Por duas razões: porque eu gosto de 
mim... eu gosto de todo mundo, mas principalmente de mim. Gosto muito da minha 
família. Gosto demais deles. Eu não quero ver meus pais sofrendo, e nem meus 
irmãos. E mais, porque eu gosto muito dos meus médicos. Eu acho que eles são muito 
de confiança. Porque eles lutam por mim, porque eu não tenho que lutar? Eles não são 
obrigado a fazer isso sozinho. Nem os médicos, nem a minha família é obrigado a 
lutar pela minha vida. Então quem tem que lutar sou eu. Eles não têm que lutar 
sozinho, eu tenho que ajudar. [...]. Eu acho que se eu parar de tomar o coquetel eu 
posso pegar uma arma, um veneno e beber. [...]. Então eu tenho a chance de ir 
sobrevivendo e morrer do jeito normal de morrer, né. Não precisa de eu me matar!” 
 

  

Essa entrevistada se aderiu ao tratamento porque gosta de si, do seu médico e da 

sua família. Se o medicamento lhe faz bem, e se ela gosta de si, não tem porque não ser 

observante à terapêutica. Os antiretrovirais estão permitindo que ela cuide de si a partir 

de sua própria auto-estima. 



                                                                                                
 

 

189

Essa auto-estima está sendo valorizada por aqueles que também cuidam dela, 

como sua família e seus médicos, os quais lhe inspiram confiança. O indicador desta 

confiança é a luta empenhada por esses cuidadores, em seu favor. 

Sua aderência foi metaforizada na forma de uma “luta pela vida” que é da sua 

própria responsabilidade, da qual, porém, participam outras pessoas que não são 

portadoras do HIV. A entrevistada baseou sua atitude em relação a si, na atitude de 

outras pessoas em relação a ela, nas quais confia e pelas quais tem afeição.  

Abandonar o tratamento, para essa entrevistada, representa uma morte 

provocada por um evento externo à natureza da existência. Nesse caso, a aderência 

terapêutica representa a mobilização da sua pulsão de vida, em defesa de uma morte 

natural. 

Em suma, a aderência ao tratamento antiretroviral foi vista, pelo portador do 

HIV que não deseja sua própria degeneração e morte, como uma obrigatoriedade. Pôde 

significar a única possibilidade de salvação do sujeito, o que fez com que a terapêutica, 

em alguns momentos, representasse a própria vida. Essa percepção freqüentemente 

adveio da experiência da pessoa com o adoecimento e a expectativa da morte, devido à 

ação do HIV no organismo, e com o efeito do tratamento em alterar esse curso. 

Dessa forma, a observância terapêutica tornou-se fundamental para a existência 

e representou uma luta pela vida que, inclusive, pôde ser compartilhada, assim como 

seus resultados, por pessoas próximas. Tal compartilhamento colaborou para 

desvalorizar a representação do estigma e da morte, relacionada à infecção pelo HIV, 

fazendo com que o sujeito pudesse afirmar sua identidade e reforçar sua auto-estima. 

Assim, aspectos de natureza sócio-cultural participaram do processo da 

aderência ao tratamento, influenciando-o segundo princípios sobre os quais o sujeito se 

definia e se inseria na sociedade. Isso fez com que a história de vida da pessoa e sua 

percepção sobre a própria existência participassem da construção do processo de 

observância terapêutica. 

Não obstante, a aderência ao tratamento antiretroviral foi uma decisão que, em 

última instância, coube ao portador do HIV. A incisividade das conseqüências dessa 

decisão, capaz de marcar a fronteira entre a vida e a morte, tanto física quanto 

psicológica, obrigou a pessoa a mobilizar sua personalidade em busca de metas 

alcançáveis e/ou valores afirmáveis por intermédio do tratamento, para que se definisse 

sua existência dentro do contexto em que estavam o significado e as representações da 
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infecção pelo HIV. Portanto, tornar-se aderente à terapêutica foi um processo 

significativamente tenso e difícil. 

 

6.4 A REPRESENTAÇÃO DO TRATAMENTO ANTIRETROVIRAL. 

 

Estimulado a imaginar sua interlocução com os medicamentos, um dos 

entrevistados relatou o seguinte: 

 

 

“Eu gostaria de dizer pro coquetel me curar de uma vez. Me curar de uma vez pra eu 
não tomar nunca mais. [...]. Se eu estiver vivo daqui há 20 anos... eu vou tá se Deus 
quiser, porque o coquetel tá me fazendo muito bem.” 

 

 

Esse sujeito manifestou dois desejos: o de se curar da infecção pelo HIV por 

meio do uso dos antiretrovirais e o de se livrar dos medicamentos. A experiência física 

do bem-estar proporcionada pela terapêutica pode estar dando a esse entrevistado um 

argumento material para depositar esperança pela realização desses desejos, mas, ele 

também fundamenta essa esperança em sua fé religiosa. Essa associação entre o recurso 

científico e o poder divino tornou-se, pois, uma presença entre as representações da 

adesão terapêutica. 

Sob o mesmo estímulo dado ao entrevistado anterior, uma mulher de ocupação 

doméstica fez o seguinte comentário sobre sua relação com os antiretrovirais: 

 

 

“Se eu te falar que eu converso com o coquetel você acreditaria? Você jura que não 
passa isso pra ninguém não? Eu falo pra ele assim: - Olha, nós dois somos amigos! Eu 
sou sua amiga e você é meu amigo. Eu dependo de você e você depende de mim. Ele 
depende de mim porque se eu não existisse ele também não existia. Se eu não existisse 
com o HIV ele também não tava aí, então ele também não circulava pelo mundo, ele 
não seria vendido. E eu dependo dele, porque eu preciso viver. Então ele é meu amigo 
e eu sou amiga dele. Nossa amizade é de conveniência. Mas eu não romperia com esta 
amizade não! De vez em quando eu falo pra ele que eu e o vírus, de vez em quando 
nós dá uma briguinha, mas eu dou uns tapa nele e ele me ajuda. Quando eu fico 
doente, né, então nós tá brigando, então a gente dá uma briguinha, né. Que aí eu fico 
doente, sinto mal, fico apavorada, vou morrer, né. O que é que vai ser? Será que eu 
vou agüentar? Será que eu vou resistir? Vai me dar um monte de infecção... aí eu 
começo a pensar um monte de coisa, né. Aí eu sempre falo pra ele: - Mas aí você me 
ajuda; eu dou um tapa nele, dou um peteleco nele e a gente tira de letra. E às vezes 
também, doutor, eu falo pra ele: - Hoje eu vou na rua, vou tomar minha cerveja, heim! 
Vê se me ajuda, heim! Não vai me complicar não, heim cara!”  
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No processo de comunicação dessa mulher com os medicamentos, estes 

passaram a representar, para ela, um amigo com o qual mantém uma relação mútua de 

dependência. Colocou o tratamento antiretroviral no papel de uma pessoa a quem 

recorre quando se sente ameaçada pelos efeitos da infecção pelo HIV, assim como por 

suas representações. 

Entretanto, afirmou que a sua convivência com os antiretrovirais é mantida por 

uma “conveniência” de interesses, o que pode estar significando que sua relação com o 

tratamento não tem sustentação afetiva e não deseja que seja por toda a vida, mas 

somente o necessário para sua sobrevivência e bem-estar. Sendo assim, eventualmente 

ela se desentende com os medicamentos, momentos em que, talvez, negligencie a 

terapêutica. 

Quando se assusta com os efeitos orgânicos da infecção pelo HIV, recorre 

novamente ao tratamento devido ao medo da morte, e à crença de que os antiretrovirais 

podem protegê-la da mesma. Nesse caso, o medo da morte tornou-se aquela ansiedade 

de alarme que faz com que a atitude pela aderência terapêutica se constitua em um 

mecanismo de defesa específico, devido à incorporação do seu reconhecido poder em 

repelir o perigo. 

Sentindo-se sadia, a entrevistada mantém aspectos sociais da sua vida, 

especialmente aqueles voltados ao lazer e às suas relações fraternas. Para que não tenha 

problemas nessa esfera, conta também com a ajuda dos antiretrovirais. Provavelmente 

ela acredita que os medicamentos tenham o potencial de afastar não só os efeitos 

orgânicos da infecção pelo HIV, mas também algumas representações desta, como por 

exemplo, a que provoca perda de vínculos sociais. 

Analisando esse achado à luz das idéias de Ferreira (1994), o tratamento 

antiretroviral pode permitir ao indivíduo escapar-se, também, do sofrimento mental 

potencialmente conseqüente às representações da infecção pelo HIV, e incorporar uma 

verdade8 mais tranqüilizadora para si, fortalecendo-se interiormente. A materialização 

desse fortalecimento é percebida, especialmente, nos resultados orgânicos da aderência 

terapêutica.  

Pelo visto, a observância ao tratamento antiretroviral não se limita à simples 

ingestão de medicamentos,  mas,  implica, também,  numa  relação  de  convívio  entre o 

  

_______________ 
8. Ver conceito de verdade existencial à p. 102. 
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indivíduo e o tratamento, por meio da qual fica estabelecido um pacto de 

responsabilidades, cumplicidades e fidelidades. Um convívio dependente de uma 

negociação desse porte deve ser difícil de se manter permanentemente equilibrado.  

Ao refletir sobre sua relação com o tratamento antiretroviral, uma outra 

entrevistada, viúva, comentou sobre a dificuldade que tem em mantê-la equilibrada, da 

seguinte maneira: 

 

 

“Tomar o coquetel é uma coisa boa, né, pra saúde. Tem que levar a vida tomando 
coquetel. Aí... Eu não sei se o coquetel representa a vida ou a morte. Tem hora que eu 
penso: será que eu vou morrer, será que eu não vou... Tem hora que eu penso. Sei 
não... Pode ser que o coquetel representa a vida mesmo!” 
 

  

Essa mulher reconheceu o benefício do tratamento à sua saúde orgânica, mas, 

hesitou quanto ao significado desse benefício ao questionar se a terapêutica “representa 

a vida ou a morte”.  Ou seja, será que ter “que levar a vida tomando coquetel” é 

realmente viver? Será que vale a pena uma vida assim, tomando antiretrovirais para 

sempre? Será que tomar antiretrovirais é dar demais para receber muito pouco em troca? 

Ao que parece, pode ser que a relação do portador do HIV com o tratamento 

antiretroviral implique em ter que fazer uma escolha entre frustrações, e não entre 

desejos.  Esse fenômeno poderá manter o sujeito oscilante entre a aderência e não 

aderência à terapia, na busca pelo menor sofrimento possível. Assim, o perfil da 

observância terapêutica poderá variar em diferentes momentos da vida em função das 

diversas vivências transitórias que delineiam a existência. Portanto, a aderência ao 

tratamento antiretroviral precisa ser estruturada cotidianamente. Talvez, esta seja uma 

das razões porque, segundo o Ministério da Saúde (BRASIL, 2003), independentemente 

de qualquer fator mensurável, portadores do HIV considerados aderentes ao tratamento 

antiretroviral, nunca o são sempre.   

Porém, a única alternativa à degeneração física e à morte em conseqüência da 

ação orgânica do HIV, disponível aos portadores deste vírus, é a aderência ao 

tratamento antiretroviral. De acordo com vários autores, a saúde corporal é um 

fenômeno que estimula o sujeito a viver e manter suas esperanças (DRESLER & 

BOEMER, 1993; MERLEAU-PONTY, 1999; SANCHES, 2000). 
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Essa última entrevistada, apesar da hesitação, ainda optou pela adesão 

terapêutica partindo da percepção do bem que o tratamento faz à saúde física. Segundo 

Remor (2002), o benefício orgânico do tratamento antiretroviral acaba colaborando para 

a atenuação do sofrimento emocional do portador do HIV. 

Pelo visto, a opção pela aderência ao tratamento antiretroviral é um fenômeno 

vulnerável, pois, além de ser um processo difícil, é permeado por questões de grande 

profundidade existencial. 

Trata-se, pois, de um processo conflituoso, conforme expôs um entrevistado 

trabalhador braçal da indústria, por meio do seguinte relato: 

 

 

“Precisar tomar o coquetel é bem constrangente. Se eu morresse mais depressa era 
melhor. [...]. Se eu pudesse falar com o coquetel eu ia agradecer ele pelo que ele tem 
feito pra mim.” 

 

 

Apesar de agradecer pelo bem que o medicamento lhe tem proporcionado, o 

entrevistado prefere a morte. O que o tratamento lhe oferece é o prolongamento da vida, 

rompendo com a fatalidade do diagnóstico da infecção pelo HIV. Na época em que a 

terapia antiretroviral não era disponível, esse diagnóstico era, definitivamente, uma 

sentença de morte. No caso desse entrevistado, a idéia é de que os antitretrovirais estão 

adiando sua execução, mas mantendo-o à espera no corredor da morte. Isto significa que 

o tratamento não eliminou sua angústia de morte relacionada à infecção pelo HIV, o que 

sustenta o conflito entre desejar a morte e agradecer por estar vivo.  

Assim, a aderência terapêutica se deu dentro do próprio conflito existencial 

humano, o qual foi relatado de uma maneira diferente por um caminhoneiro, conforme 

se vê a seguir: 

 

 

“[...] você tem que tomar ele [o coquetel], que você acaba fazendo, acostuma, mas é 
uma obrigação. Então eu achava que tinha que, no caso... eu tô tomando ele e ele tá 
evitando o problema, não sei... tinha que... quer dizer, tinha que arrumar um remédio 
que curava de uma vez. Você tomava aquilo e acabava logo, ficava livre.” 
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Esse sujeito, embora tenha admitido a importância da aderência ao tratamento 

antiretroviral para a garantia do seu bem-estar, manteve-se desgostoso quanto à 

limitação do resultado da terapêutica, o qual só protela “o problema” representado pela 

infecção pelo HIV.  

Como não tem como resolver tal problema, submeteu-se à angústia de um 

aderente à terapia antiretroviral, da qual fez parte a noção de que se tornara um doente 

crônico que não morrerá agora, mas poderá morrer daqui a algum tempo. 

Nos relatos apresentados até o momento, a opção pela aderência ao tratamento 

antiretroviral aconteceu dentro de um processo em que as pessoas estiveram, de um 

lado, oprimidas pelas representações da infecção pelo HIV; do outro, pelo significado 

do tratamento antiretroviral como uma opção desvinculada dos desejos. 

Esses achados mostram que a aderência terapêutica pode evitar a morte e a 

desordem físicas, mas, ainda assim, pode não aliviar o sofrimento emocional. Nessa 

condição, as defesas da pessoa têm efeito limitado no que se refere à redução do 

destaque dado à angústia existencial pelo diagnóstico da infecção pelo HIV. 

Além de poder não aliviar suficientemente o sofrimento emocional, o tratamento 

antiretroviral pode tracionar o sujeito em sentido contrário ao prazer. Dito de outra 

forma, para aderir à terapêutica, é preciso que o portador do HIV adote atitudes muito 

determinadas. Isto exige que a pessoa seja capaz de encontrar alguma alternativa de 

gratificação no tratamento contra o HIV. No caso das pessoas que entrevistei, a 

gratificação foi identificada na possibilidade de continuarem sobrevivendo com saúde. 

Entretanto, essa sobrevivência não foi considerada, por elas, como suficientemente 

gratificante, uma vez que o tratamento não cura. Logo, não elimina a infecção pelo HIV, 

o que permite que seus efeitos psicológicos, sociais e existenciais tenham a 

oportunidade de continuarem se manifestando. 

Assim, o usuário de antiretrovirais precisa continuar adotando estratégias para 

manipular tais efeitos. A esse respeito, uma entrevistada aderente ao tratamento 

comentou o seguinte: 

 

 

 “O que eu falaria pro coquetel? Eu falaria: - Ó, meu filho, vê se você me cura pra 
gente parar de tomar esse remédio porque é duro tomar remédio, também, todo dia . 
[...] eu espero [...] sarar e a gente viver e pra gente parar de tomar vocês [...]Aí eu tiro 
o rótulo. Vai pra escola e eu tiro os rótulo do remédio. A escola não sabe de nada. A 
gente tem medo, né. Eu não tenho medo não é da doença, é do preconceito. [...].Os 
remédio lá é tudo rancado o rótulo, realmente é 24h. [...]. Agora, esconder a situação 
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de HIV é mais complicado. No dia a dia, eu chego em casa e escondo tudo. Eu tenho 
um guarda-roupa com chave. É difícil sim. [...]. Isto se tornou rotina. [...]. Não tem 
problema esconder remédio não. Eu escondo, eu já tenho um lugar pra esconder. 
Tomar remédio escondido dos outros. Eu entro no quarto, eu fecho a porta, eu começo 
a... eu já tomei remédio até dentro de banheiro fedorento, eu já tomei.” 
 

 

Essa mulher esconde os medicamentos devido ao medo de que estes revelem aos 

outros que é portadora do HIV. Portanto, é preciso ocultar a sua condição de usuária de 

antiretrovirais, o que, segundo a entrevistada, não é tão difícil quanto manter oculto o 

diagnóstico da infecção. Ou seja, é mais fácil manipular a condição de usuária de 

antiretrovirais do que a condição de portadora do HIV. 

Ainda assim, a preocupação em escamotear a sua relação com os antiretrovirais 

é uma tensão cotidiana que a mantém sempre alerta às implicações da aderência 

terapêutica.  

A entrevistada vive sob a sombra de uma esperança e de um fantasma. Da 

esperança de um dia poder ficar livre da necessidade de ter que se apegar 

involuntariamente de maneira tão íntima ao indesejável, libertar-se e poder sair da 

clandestinidade; e do fantasma do estigma cuja aparição pode acontecer por intermédio 

dos medicamentos. Isto quer dizer que a aderência ao tratamento antiretroviral, apesar 

de manter a vida biológica, pode expor o sujeito às mesmas representações da infecção 

pelo HIV. 

Esse risco provoca reações na pessoa. Uma delas foi descrita por um 

entrevistado de 37 anos de idade, da seguinte maneira: 

 

 

“[...] tem pessoas que quando eu tô perto e me vê tomando o remédio e perguntam, aí 
eu fico nervoso. Falo: - Ah, não interessa e vê se pára de perguntar! Aí passa um 
tempinho a pessoa volta no assunto, eu fico até nervoso e discuto. Se eu vou tomar o 
medicamento e tem alguém perto que não sabe, eu vou tomar o remédio, eu fico 
perguntando porque que a pessoa tá olhando, entendeu?” 

 

  

Esse sujeito esclareceu que tomar medicamentos desperta uma curiosidade 

alheia que, para o portador do HIV, representa algo difícil de ser explicado. Diante de 

uma inquirição a respeito do uso dos antiretrovirais, ele adota uma atitude defensiva mal 

elaborada que resulta numa fuga à inquirição por meio de uma repulsa ao curioso, a qual 

não responde à curiosidade. 
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Segundo Goffman (1988), essa defesa agressiva é comumente observada em 

pessoas que se sentem estigmatizadas, em resposta à curiosidade do outro diante do 

estigma. 

Uma outra forma de reação pode voltar contra o próprio usuário de 

antiretrovirais, conforme se vê no seguinte relato daquela entrevistada que retira o 

rótulo dos medicamentos: 

 

 

“Outro dia eu até perguntei à [minha vizinha] assim:  
- O que seria se uma pessoa pudesse chegar pra você e dizer que tratava de HIV? [...].  
Aí ela falou:  
- Deus me livre!  
- Mas você abandonaria seu irmão, seu cunhado...  
- Ah, não, eu deixava pra lá. Eles que procurou a doença, eles que se cuida!  
Pra você ver que [o preconceito] existe. Então, todo lugar que a gente vai a gente 
mantém o sigilo. [...] e eu tomo todos os remédio escondido. Já tomei tanto remédio 
escondido que chegou um dia de eu até engasgar, vomitar até a janta, porque eu me 
engasguei quando fui tomar o remédio correndo, vomitei tudo. A mulher quase 
chegando na cozinha e eu tomando o remédio no banheiro. Glup, glup, glup e vomitei o 
remédio! Cada coisa que a gente passa!” 
 

 

Fundamentada na experiência do preconceito, essa mulher adota estratégias para 

esconder que é usuária de antiretrovirais capazes, até, de gerar-lhe dificuldades, 

desconforto e constrangimento. Ao final da sua fala, explicou que, para ser aderente ao 

tratamento, é preciso passar por muita “coisa”. 

A respeito do que foi mostrado pelos dois últimos entrevistados, o Ministério da 

Saúde argumentou que os efeitos orgânicos que a infecção pelo HIV e seu tratamento 

podem gerar, e o estigma em relação à AIDS, têm o potencial de chamar a atenção das 

pessoas com quem o indivíduo convive, das quais ele tende a esconder sua situação em 

virtude do preconceito e discriminação que sente ou teme. Acrescentou que, a própria 

necessidade de tomar medicamentos, com ou sem doença aparente, também é 

despertador de curiosidade alheia, fazendo com que o usuário de antiretroviral tenda a 

esconder ou escamotear os medicamentos que porta, adotando comportamentos e 

estratégias de isolamento na hora de tomá-los. Assim, a aderência ao tratamento 

antiretroviral pode criar dificuldades sociais ao indivíduo, a depender da circunstância 

que coincide com o momento de tomada dos medicamentos (BRASIL, 2003; BRASIL, 

2004). 
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Ao falar sobre sua dificuldade relacionada à aderência terapêutica, um homem 

de bom nível sócio-econômico fez a seguinte consideração: 

 

 

“A minha atitude é porque eu compreendo que tem algo dentro de mim que precisa ser 
combatido e que a única forma que tem de ser combatido é eu tomando o coquetel. 
[...]. Não tenho dificuldades na relação com o coquetel. Nenhuma. Só ter que 
esconder.” 

 

 

Esse sujeito assumiu que porta algo que não deveria portar e reconheceu que o 

mesmo precisa ser combatido. A única possibilidade que percebeu para combater o que 

porta indevidamente foi localizada na aderência ao tratamento antiretroviral. Entretanto, 

ninguém pode saber que ele trava esse combate. 

Na percepção desse entrevistado, os antiretrovirais representam um recurso 

único que é prescrito com fins ao controle da infecção pelo HIV, capaz de mantê-lo com 

aparência saudável. Esta aparência representa a máscara sob a qual esconde a marca que 

representa o estigma. Assim, se alguém descobrir que usa tais medicamentos, 

automaticamente poderá saber que está escondendo sua marca, ou seja, que é portador 

do HIV. Segundo Goffman (1988), o sujeito que se sente estigmatizado, mesmo que 

encubra o estigma, permanece sob o risco de que este seja exposto pelo próprio objeto 

sob o qual o mantém encoberto. 

Assim, os antiretrovirais se constituíram naquele objeto sobre o qual se projetou 

a possibilidade de ocultação e delação, ao mesmo tempo, do diagnóstico da infecção 

pelo HIV. Por outro lado, a aderência terapêutica tem, ainda, a propriedade de impedir 

as manifestações orgânicas da infecção, ou seja, a expressão do estigma. 

Esses achados indicam que os antiretrovirais representam a própria infecção pelo 

HIV. Porém, oferecem uma possibilidade para o infectado dissimular as representações 

desta, sem deixar de assumir que é portador desse vírus. Segundo Cardoso & Arruda 

(2004, p.151), para os usuários de antiretrovirais, “os remédios tornam-se a objetivação 

da doença”; o que significa que a aderência terapêutica implica na aceitação do 

diagnóstico de portador do HIV. 

Pelo visto nesta seção, mesmo que o indivíduo infectado assuma sua nova 

condição, o desejo é voltar a existir naturalmente. Porém, têm consciência de que tal 
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desejo só poderá ser alcançado com o desaparecimento definitivo do HIV, e que, isto, os 

medicamentos não conseguem proporcionar.  

Essa limitação do tratamento pode fazer com que a pessoa infectada por esse 

vírus, mesmo que usuária adaptada de antiretrovirais, não tenha um viver normal. 

Apesar do tratamento colaborar para o prosseguimento da existência do sujeito, 

impedindo sua morte física, não lhe devolve a condição que tinha antes do seu 

diagnóstico. 

A aderência terapêutica, apesar de todas as possibilidades que pode 

proporcionar, não resgata a retidão da existência rompida pelo diagnóstico da infecção 

pelo HIV, uma vez que não desfaz o estigma. Portanto, independentemente do perfil de 

adaptação ao tratamento, o portador do HIV precisa reordenar sua vida, ressignificando 

sua existência, não só em função das representações do seu diagnóstico, mas também 

em função do que significa ser usuário de antiretrovirais e das representações do 

tratamento. 

Assim, a aderência terapêutica passa a fazer parte da existência do sujeito 

participando decisivamente da rotina diária do portador do HIV, interferindo em seu 

estilo de vida e na sua relação com os outros. Ao transfigurar as angústias da pessoa, de 

um perfil relacionado às representações da infecção pelo HIV para um perfil 

relacionado ao que significa ser aderente ao tratamento, a observância terapêutica 

poderá impor limites e dificuldades ao observante. 

Apenas substituir as representações da infecção pelo HIV pelos significados e 

representações da aderência ao tratamento antiretroviral pode não ser, necessariamente, 

a substituição de uma coisa ruim por uma coisa boa respectivamente. Todas as duas 

podem ser ruins, a despeito de que a segunda possa oferecer compensações. 

Esse é um ponto de tensão na relação do indivíduo com os antiretrovirais, de 

maneira que os medicamentos passam a ser constantemente vigiados pelo seu usuário 

para não violarem sua clandestinidade. Nesse cenário, o cuidado com os antiretrovirais 

precisa ser submetido aos projetos do portador do HIV, assim como este se submete ao 

perigo representado pelos medicamentos no contexto da sua organização contra esse 

mesmo perigo. Isso significa que tomar conta dos antiretrovirais é o mesmo que cuidar 

de si próprio. 

A esse respeito, uma entrevistada que trabalha como faxineira, e que sentiu 

grande ganho afetivo familiar relacionado à sua aderência ao tratamento antiretroviral, 

foi enfática: 
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“E... eu tô tomando o remédio assim, graças a Deus, tomo... alegre e tudo... toda hora 
meus filho me lembra de tomar o remédio. Às vezes eles me fala assim: - Ó, mãe, 
tomou o remédio? Sabe, eles estão ali perto ali de mim assim. Teve uma vez... meu 
filho, eu tinha esquecido o remédio em casa, meu fi... e eu tava no serviço. Aí meu 
filho foi de bicicleta dentro do meu serviço levar o remédio pra mim, a tempo ainda, 
sabe. E... eles preocupa muito comigo, no remédio. Meus filhos, assim... meu marido 
também preocupa. Fica assim: - Ó, já tomou o remédio? Se você não tomar você vai 
ver, que isso aqui vai emagrecer. Sabe... preocupa assim, comigo, eu falo assim: é... 
porque o remédio é a minha vida, né. Depende daquele remédio, e ele preocupa muito 
comigo. [...]. De manhã cedo minha filha não sai pra escola sem antes me dar o 
remédio... Isso é bom pra mim. Antes eles não tinha essa preocupação comigo.” 

 

  

Essa mulher insistiu no quanto os medicamentos lhe representam um meio de 

acesso ao afeto, proteção e cuidado, pois foi por intermédio destes que seus entes 

queridos encontraram uma proveitosa oportunidade para manifestar o amor que sentem 

por ela. Deixou claro, inclusive, que esse ganho derivou diretamente do fato de precisar 

tomar medicamentos para combater o HIV, pois, “antes eles não tinham essa 

preocupação com ela”. 

Nesse caso, toda a família se tornou aderente ao tratamento antiretroviral, em 

um contexto de relações afetivas que gravita em torno do portador do HIV. Desta forma, 

os medicamentos afastaram, da vida da entrevistada, a possibilidade da solidão, 

trazendo para mais perto os seus afetos por um processo que compreende a necessidade 

e a importância dela preservar sua estrutura corporal, pois, “se ela não tomar os 

remédios irá emagrecer”. Nesse aspecto, a oportunidade de usar antiretrovirais 

representou um significativo ganho existencial. 

Segundo Dresler & Boemer (1993); Merleau-Ponty (1999), quando a dimensão 

do significado do corpo como equipamento afetivo para a relação com o outro se 

encontra valorizada, torna-se importante instrumento de afirmação da existência; 

especialmente quando é assumido como objeto de cuidado pelo outro. Nesse momento, 

a saúde física alcançada com o tratamento antiretroviral resulta em sobre-gratificação. É 

a auto-afirmação existencial gratificando a saúde corporal que, por sua vez, é o objeto 

gratificante do uso dos antiretrovirais. 

Ainda sobre essa questão da auto-preservação por meio da aderência ao 

tratamento antiretroviral, o sujeito de bom nível sócio-econômico apresentado 

anteriormente, fez a seguinte consideração: 
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“Quando eu recebi a primeira receita pra tomar o coquetel eu dei graças a Deus, 
porque eu tinha a informação de que eu ia morrer. Quando falou que tinha o coquetel, 
que era pra sobreviver e que já tinha relato de pessoas que estavam se dando bem, eu 
falei assim: - Graças a Deus, vou continuar vivendo. Achei um caminho, não tinha 
caminho. Tomo o remédio bem certinho. Agora, quando falta é uma coisa assim, que 
me incomoda!... já aconteceu de faltar. Às vezes eu fui ao trabalho, já esqueci de levar 
o remédio por algum motivo, saí atrasado... aquilo me incomoda uma quantidade 
que... é incrível. Eu fico... parece que é uma coisa que passou na minha vida e que tá 
faltando. Só quando eu tomo o próximo remédio que eu... que me satisfaz.” 
 

  

Esse homem encontrou nos medicamentos que combatem a infecção pelo HIV a 

vida que havia perdido. Isso que dizer que a sua linha existencial rompida pelas 

representações dessa infecção pôde ser remendada pela terapia antiretroviral. Agora ele 

quer cuidar bem deste remendo. Ou seja, quer cuidar bem da sua nova existência. 

A preocupação desse entrevistado com a sua própria observância terapêutica é 

grande, causando-lhe desconforto a possibilidade de não estar cumprindo com este 

pacto feito consigo mesmo.  

Segundo as idéias de Romero (1994), é possível que essa preocupação, quando 

excessiva, resulte de um sentimento de medo ou de culpa por um fracasso auto-afetivo 

devido à crença de que, distraindo-se em relação à aderência terapêutica, não está se 

cuidando de acordo com o próprio desejo. Embora que o esquecimento do medicamento 

possa significar uma vontade inconsciente por abandonar a terapêutica. Para esse 

entrevistado, talvez tal vontade tenha maior potencial de frustração do que ser um 

aderente ao tratamento, fazendo com que ele retorne ao desejo concorrente. 

Contudo, houve quem não atribuísse conflito à sua relação com os antietrovirais, 

a exemplo de um homem trans-sexual, de 31 anos de idade, que fez o seguinte 

comentário: 

 

 

“Não tenho dificuldade na minha relação com o coquetel. [...]. Na frente dos meus 
parentes eu tomo. Se não for parente eu deixo meio guardado. Ah, se eu tiver numa 
festa, por exemplo, aí é um pouco conflituoso, né...” 
 

 

Esse sujeito expressou-se em relação aos antiretrovirais como se estivesse se 

referindo a qualquer outro medicamento. O que ele chamou de conflituoso em relação à 
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tomada dos antiretrovirais não parece ser diferente do que seria para qualquer pessoa 

diante da necessidade de tomar qualquer medicamento.  

Em síntese, a relação entre o portador do HIV e o tratamento antiretroviral foi 

ambígua e de difícil manipulação. Em grande parte essa relação foi estruturada sobre o 

medo da morte e sobre esperança por um futuro livre do tratamento e da infecção. O que 

estimulou essa esperança foi o bem-estar físico proporcionado pelo tratamento diante 

dos efeitos orgânicos da infecção. 

A ambigüidade partiu do fato de que o tratamento melhora fisicamente a pessoa, 

inibindo a ação do vírus, porém, sem eliminá-lo do organismo. Isso faz com que: 

a) o uso dos medicamentos tenha que ser eterno, dando ao sujeito uma sensação 

de doente crônico, mas, também, sob um sentimento de saúde e bem-estar 

por não manifestar nenhuma doença induzida pelo HIV; 

b) a marca que estigmatiza nunca desapareça, ficando apenas escondida.  

Esse efeito exigiu que a pessoa continuasse levando a vida ocultando seu 

diagnóstico, e também o tratamento antiretroviral, uma vez que este pode denunciar 

aquele e fazer com que o estigma e todas as suas conseqüências se manifestem, ao 

mesmo tempo em que precisa carregar sempre os medicamentos consigo.  

Dessa forma, a observância terapêutica foi tensa e não devolveu, 

necessariamente, ao sujeito, a segurança existencial que sentia antes de ser 

diagnosticado portador do HIV. Ainda assim, pôde ser gratificante por ter ajudado a 

pessoa a superar várias representações da infecção por esse vírus, uma vez que permitiu 

ocultar seu diagnóstico por meio da saúde orgânica. 

Foi necessário, pois, que a pessoa tivesse habilidade suficiente para extrair 

gratificação entre o prazer e a frustração simultaneamente representados pelo 

tratamento. Perceber que a terapêutica é um cuidado destinado a si próprio, e encontrar 

uma possibilidade para que esse cuidado seja compartilhado por outros, foi um caminho 

por onde essa gratificação pôde ser encontrada. 
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6.5 UMA TEORIA SOBRE A RELAÇÃO DA TEMPORALIDADE EXISTENCIAL 

ENTRE AS GERAÇÕES, O EFEITO DA INFECÇÃO PELO HIV NESSE 

PROCESSO E A POSSOBILIDADE OFERECIDA PELOS 

ANTIRETROVIRAIS. 

 

Não acredite em nada, não importa onde estiver escrito ou quem tenha falado, 
mesmo que tenha sido eu, a menos que a afirmação esteja de acordo com sua 
própria razão e seu próprio senso comum (Buda, 560-480 a.C.). 

 

Ao refletir sobre a discussão desenvolvida até agora, aflorou-me a idéia de expor 

à polêmica uma conjectura que fiz acerca da percepção humana de temporalidade 

existencial no contexto do significado e das representações da infecção pelo HIV, e suas 

possibilidades no atual momento da ciência e da existência. 

Em nossa cultura ocidental, existe um perfil de temporalidade existencial que 

determina um movimento de relatividade e reflexão entre as três fases da nossa 

existência, que são a infância, a maturidade e a velhice. 

Não defendo que esse deva ser o modelo ideal de posicionamento da vida, nem 

que esteja absolutamente certo, mas é o que hoje define o nosso modelo existencial no 

contexto sócio-cultural em que vivemos, e a alocação de cada um de nós ao longo da 

existência, fazendo-nos cumprir o papel relativo da geração a que pertencemos em cada 

momento específico da sistemática rotina de nascer, viver e morrer. 

As três fases temporais da existência são as seguintes: a fase em que somos 

crianças, a fase em que somos adultos e a fase em que somos idosos. O limite temporal 

da existência é uma realidade absoluta e única, ou seja, tudo que está vivo, um dia, 

morre; tudo que existe, um dia, acaba. O convívio simultâneo de cada fase consigo 

mesmo, e com as outras, faz com que o efêmero (a certeza do fim; o limite da vida) 

encontre uma alternativa de relativizar o absolutismo de sua própria realidade, 

eternizando a existência e assegurando, à mesma, algum âmbito de equilíbrio dinâmico. 

Minimizando, inclusive, a constante turbulência em busca da estabilidade que 

caracteriza o processo existencial.  

Para tornar mais claro esse raciocínio à luz da nossa cultura, digo o seguinte: 

crianças têm menos de 20 anos de idade e são filhos (têm pais – adultos – dos quais são 

dependentes); adultos são pais, freqüentemente estão na faixa dos 21 aos 59 anos e são 

privilegiadamente produtivos; idosos são avós, têm filhos que já são adultos (portanto, 
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os filhos dos idosos já são pais), não têm pais, e têm netos que são, de certa forma, 

relacionantes cronologicamente distantes. 

Não devo pensar esses aspectos estritamente sob o ponto de vista biológico, mas 

no contexto do que representa cada geração em relação à outra, de modo que o perfil de 

interação entre as gerações, dissimulador do absolutismo do fim, se dá por uma 

correlação temporal de uma geração com a outra. Assim, o passado, presente e futuro 

são representados por cada geração diante dela mesma e da outra, de forma que: 

As crianças (filhos): 

- são o presente e o futuro umas para as outras; 

- são o presente e o futuro para os pais; 

- têm nos idosos a sua história e seu passado imaginário; 

- têm nos adultos (seus pais) o seu presente com destino ao passado. 

Os adultos (pais): 

- são presente, passado e futuro um para o outro; 

- são o presente para os filhos mas, caminham em direção ao passado destes; 

- têm nas crianças (seus filhos) o seu presente e futuro; 

- têm nos idosos o seu passado; 

- são o presente para os idosos; 

Os idosos (avós): 

- são o passado para os adultos; 

- são apenas história para as crianças; 

- são presente e passado uns para os outros; 

- têm nos adultos uma parte do seu presente; 

- tem nas crianças o seu futuro imaginário. 

Procurarei facilitar a compreensão dessas relações entre temporalidade e 

gerações por intermédio das FIGURAS 7 e 8 a seguir: 
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Passado Presente Futuro

Criança

Adulto

Idoso

 

 

Figura 7. Relação entre passado, presente e futuro, para 
uma criança, um adulto e um idoso. 

 

  

Na FIG. 7, demonstrei que o idoso detém muito passado, algum presente, mas 

falta-lhe a perspectiva temporal de futuro. O adulto dispõe dos três tempos em sua 

consciência temporal, e as crianças não têm passado, pouco presente e muito futuro. 

Certamente que nossos projetos existenciais se estruturam em função da 

consciência que temos dessa temporalidade, de maneira que ajustamos nosso projeto em 

cada fase em que ocupamos sucessivamente cada geração. Em determinado momento 

sou criança, depois me torno adulto, depois me torno idoso e depois eu morro. À medida 

que vou migrando de uma fase a outra, vou ajustando meu projeto existencial ao mesmo 

tempo em que o meu projeto e aquilo que represento, no contexto dessa relação entre as 

gerações, vão também se adaptando a essa migração.  
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Figura 8.  Relação temporal entre passado, presente e futuro, para uma 
criança, um adulto e um idoso, e a correlação de cada 
geração consigo mesma e com a outra.  

 

 

Na FIG. 8, demonstrei que o presente da criança está próximo ao presente do 

adulto, mas longe e dissimulado do presente do idoso, enquanto seu passado é 

inexistente e seu futuro só está para si, distante do adulto e do idoso. De forma análoga, 

o adulto está conectado ao passado e ao futuro de maneira simétrica, equilibrada, onde o 

idoso está predominantemente em seu presente. O idoso, por sua vez, quase tudo do que 

representa ou significa está no seu passado, e é no presente que ele se aproxima do 

adulto, mantendo-se, temporalmente, sempre longe da criança. 

Para se viver a vida em tranqüilo bem estar e usufruto pleno, dissimulamos a 

angústia da absoluta realidade do fim repelindo a morte. Podemos notar que, 

principalmente para as crianças, e também para os adultos, não é muito difícil 

dissimular esse temido, real e indesejável fim da existência em cuja direção todos nós 

caminhamos incessantemente, e em mão única. Para essas duas gerações, a morte 

parece distante e ainda há uma noção de longa temporalidade pela frente. Isso permite 

um projeto existencial de longo prazo e o vislumbre horizontal de um futuro, até onde 

ainda dá tempo de construir tal projeto. Algumas crianças e alguns adultos chegam a 

assumir atitudes despreocupadas com o futuro, sob a percepção de que ainda terão 

tempo para pensar nessa distante fase da vida.  

Para os idosos, mais próximos do fim da existência, essa dissimulação necessária 

à manutenção de um resto de vida tranqüilo, sem conflitos com a realidade do 

Futuro 

Presente 

Passado 

Criança                          Adulto                           Idoso 
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absolutismo desse fim, exige que a verdade se volte para o imaginário de um presente 

austero e soberano, cônscio do cumprimento do projeto original e digno do usufruto da 

merecida recompensa pela glória do passado que, definitivamente esculpido e cravado 

na história dos mais novos, permite experimentar o prazer da desejada eternidade. O 

presente recebe o mesmo valor que o futuro, pois ele já é o próprio futuro alcançado. 

Portanto, o presente precisa ser deleitado como a principal fonte de prazer e conter, em 

si mesmo, todos os seus objetivos.  

Talvez, esta seja uma alternativa necessária a todos aqueles que se deparam com 

a proximidade da morte, para que tal não seja motivo de uma insuportável angústia. 

Assim, deve ser muito difícil assimilar a proximidade da morte em idade ainda jovem. 

Não dispor das mesmas alternativas dos idosos, ou não aceitar essa realidade, exige que 

este jovem a escamoteie através de diversos mecanismos defesa, com o fim de diminuir 

o sofrimento derivado do tédio pelo fim existencial, o qual pode fazer a pessoa sentir 

que nunca foi nada, que veio do nada e está indo para o próprio nada.  

Certamente que a via natural da existência, pelo caminho que nos conduz a 

pertencer a todas as gerações que dão sentido e gratificam a vida, a cada uma em seu 

devido momento, é algo desejado por todo ser que nasce, a despeito da angústia sempre 

contida nesse processo. Entretanto, podem ocorrer eventos que tentam violar essa 

trajetória. Nesse caso, o processo que gera e, ao mesmo tempo, dissimula a angústia de 

morte, deixa de dissimulá-la, tornando-a motivo de grande sofrimento existencial. 

Acredito que a infecção pelo HIV possa ser um desses eventos. 

Como será que fica a existência quando a representação da morte cliva essa linha 

por intermédio da infecção HIV? É possível que, para uma criança, o futuro desapareça 

e ela se resuma ao presente, já que não tem passado. Para um adulto, ele é transformado 

imediatamente em um idoso (fica mais próximo do fim e sem futuro), passando a viver 

sob grande influência de um passado que ontem mesmo ainda era presente. O equilíbrio 

da sua noção de temporalidade entre passado, presente e futuro é quebrado e ele se vê 

imediatamente dentro de outra geração, desidentificando-se com a sua, mas, também, 

sem se identificar com aquela em que se inseriu. Seu passado e futuro se desalinham e 

perdem a perspectiva de continuidade entre um e outro. O presente é neutralizado. Para 

o idoso, imagino que não há, necessariamente, alteração significativa em sua noção de 

temporalidade, mas pode resultar na angústia da impossibilidade do usufruto 

confortável do presente, desvalorizando o seu passado e podendo fazer da morte uma 

solução para que se acabe com esta frustração, ou constitui-se em um objeto de tristeza, 
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deprimindo-o por não ter como mais adiá-la e recuperar a perda através de um retorno 

ao passado que o permitisse revivê-lo para revisá-lo (FIGURA 9). 
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Figura 9. Relação temporal entre passado, presente e futuro, para uma 
criança, um adulto e um idoso, e a correlação de cada geração 
consigo mesma e com a outra, sob a intervenção da infecção pelo 
HIV. 

 

 

Na FIG. 9 pretendi demonstrar que, quando o indivíduo recebe o diagnóstico da 

infecção pelo HIV, o futuro se torna uma ausência para aquele que estava em uma 

geração em que este tempo ainda era uma possibilidade. Todos os significados e 

representações concentram-se no passado. No entanto, à custa de muito esforço, 

amadurecimento e uso de antiretrovirais, é possível resgatar parcialmente esse efeito. 

Na FIG. 10 representarei esse resgate da noção de temporalidade existencial: 
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    Figura 10. Relação temporal entre passado, presente e futuro, para 
uma criança, um adulto e um idoso, e a correlação de cada 
geração consigo mesma e com a outra, sob a intervenção da 
infecção pelo HIV, depois que a pessoa se torna aderente ao 
tratamento antiretroviral. 
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7 CONSIDERAÇÕES FINAIS E SUGESTÕES 

 

Pensar sobre a doença! – Tranqüilizar a imaginação do doente, para que ao 
menos ele não tenha de sofrer, como tem acontecido até agora, mais com o 
pensar sobre a doença do que com a doença em si – isto, a meu ver, seria 
alguma coisa! Seria muita coisa! (Sontag, 1989, em referência a Nietzsche). 

  

Os portadores do HIV sob prescrição de antiretrovirais entenderam que a 

infecção por esse vírus enfraquece a pessoa, tanto física quanto socialmente. 

Atribuíram esse efeito muito mais ao estigma relacionado ao significado e às 

representações da infecção do que à ação orgânica do patógeno. Esse estigma 

marginalizou o sujeito, transformando-o em diferente, fato que comprometeu sua 

identidade, seu processo de identificação com a sociedade, sua interação afetiva e sua 

privacidade, deixando-o amedrontado, isolado e inseguro, preocupado em esconder seu 

diagnóstico. Essa situação desencaixou socialmente o sujeito, obrigando-o a reconstruir 

sua identidade em relação ao ambiente, na intimidade da qual ocultou sua condição de 

portador do HIV. 

Entretanto, essa condição pôde ser negociada com a sociedade segundo 

interesses mútuos, sob a mediação do preconceito, o que foi especialmente feito por 

pessoas em desvantagem sócio-econômica. 

Por outro lado, ao receberem seu diagnóstico, as pessoas tornaram-se 

imobilizadas pelo medo da morte, sentindo-se indefensáveis. Isso afetou a percepção 

existencial delas, fazendo com que ressignificassem sua existência em torno da angústia 

de morte, incorporando as representações da infecção pelo HIV. Esse processo, por sua 

vez, esteve na dependência dos desejos, da personalidade e do ambiente do sujeito. 

Nessa ressignificação, vários elementos foram mobilizados. Entre estes, destaco 

a noção de temporalidade da vida, o sentimento de culpa ou de inocência, o perfil de 

verdades, a própria condição sócio-existencial, a integralidade corporal e a oportunidade 

do tratamento antiretroviral. 

De uma forma ou de outra, a mobilização desses elementos conduziu as pessoas 

a alguma alternativa ou a alguma reação diante das representações do diagnóstico da 

infecção pelo HIV. Isso só não aconteceu quando o assunto foi a integralidade entre o 

corpo e a consciência na composição do ser, em se tratando de heterossexuais. 

Nesse aspecto, a vida sexual foi um estruturante sobre o qual o abalo não 

encontrou alternativas de reparo. No máximo, foi possível apenas diminuir o dano. 
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Por seu turno, o tratamento antiretroviral foi um elemento de grande ajuda ao 

portador do HIV. A participação desse recurso se deu na forma de uma ambigüidade 

que ajuda e atrapalha ao mesmo tempo, protegendo e ameaçando a pessoa, porém, com 

a possibilidade de ser manipulado. Devido a isso, representou a própria existência em 

sua angústia. 

Contudo, as pessoas que entrevistei mostraram que o portador do HIV poderá 

experimentar gratificação por meio da aderência ao tratamento antiretroviral, a depender 

da forma como estrutura e manipula tal processo, assim como do significado que dá ao 

mesmo. Essa gratificação foi materialmente sentida por meio da saúde orgânica 

proporcionada pela terapêutica, e existencialmente percebida por meio do abatimento de 

várias das representações da infecção, proporcionada por essa saúde. Entretanto, não 

eliminou o estigma, o que fez com que tal gratificação não correspondesse ao desejo. 

Assim, para estruturar o processo da observância terapêutica, foi preciso 

mobilizar-se internamente e mobilizar a própria existência. Essa tarefa foi muito difícil 

e intensamente influenciada pelo ambiente. O medo da morte, e a esperança por um 

futuro sem HIV e sem antiretrovirais, foram os dois pilares sobre os quais a aderência 

terapêutica se sustentou.  

Independentemente das representações da infecção pelo HIV, dos significados e 

representações do tratamento antiretroviral e da ajuda externa, a re-estruturação do 

sujeito a partir do seu diagnóstico, em última instância, coube ao próprio portador do 

HIV. Ele é quem teve que reunir todos os elementos disponíveis e elaborar seu processo 

de sobrevivência e observância terapêutica. 

A partir destas considerações, sugiro que: 

a) ao ser diagnosticada portadora do HIV, a pessoa seja acolhida de maneira 

afetuosa, solidária e compreensiva, respeitando-se-lhe os sentimentos, direitos, 

reações, princípios, desejos e decisões, fazendo-a perceber que existe 

disponibilidade de ajuda externa para o enfrentamento do diagnóstico, mas que 

cabe a ela conduzir esse enfrentamento. Segundo Malta et al. (2005), esse tipo 

de acolhimento ajuda na construção do processo de observância terapêutica; 

b) o serviço assistencial tenha plena compreensão da necessidade desse 

acolhimento e se lhe apresente devidamente apto para tal; 

c) os aspectos levantados neste estudo sejam focalizados na formação 

profissional de pessoas envolvidas com os cuidados aos portadores do HIV, com 
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a mesma ênfase que é dada aos componentes clínicos e terapêuticos da 

assistência; 

d) seja apresentado a todo portador do HIV, materialmente e de maneira 

convincente, os recursos terapêuticos disponíveis e seus respectivos efeitos, 

oferecendo-lhe uma oportunidade para avaliar e sentir seu conteúdo de 

possibilidades, especialmente a partir da repercussão orgânico-corporal do 

tratamento; 

e) desenvolvam-se pesquisas específicas sobre a sexualidade de pessoas 

heterossexuais portadoras do HIV, com o fim de melhor compreender o que há 

por trás desse importante componente existencial nesses sujeitos; 

f) complementem-se e enriqueçam-se as discussões produzidas nesta pesquisa, 

estudando-se, pela mesma metodologia, pessoas não aderentes à terapia 

antiretroviral. 

Como última observação, ressalto que vários autores deram a entender que as 

mulheres sofrem mais intensamente os efeitos das representações da infecção pelo HIV 

do que os homens, devido a desigualdades sócio-culturais de gênero que as coloca numa 

condição mais desgastante que a condição masculina (BOLCATO, 1999; CABRAL, 

1997; GOLDBERG, 1999; LIGUORI, 1990; OMRAM, 1983; PARKER, 1997; 

RUSSELL & SMITH, 1999; SCHÖNNESSON, 2000). Contudo, esse achado não 

apareceu nesta pesquisa. 
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10 APÊNDICES 
 
 
10.1 APÊNDICE A 
 
 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO CONFORME 
RESOLUÇÃO 196/96 DO CONSELHO NACIONAL DE SAÚDE. 

 
FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERAIDSDE FEDERAL DE MINAS GERAIS 

Curso de Pós-graduação em Medicina Tropical.  
Centro de Promoção da Saúde de Conselheiro Lafaiete, MG. 

Pesquisa de campo para tese de doutorado - Bernardino Geraldo Alves Souto. 
Contribuição ao entendimento da terapêutica da síndrome da imunodeficiência adquirida: 
a fenomenologia da aderência ao tratamento antiretroviral entre pacientes do Centro de 

Promoção da Saúde de Conselheiro Lafaiete, MG, no ano de 2004. 
 
 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
Aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais em 12 de 

abril de 2004. 
Resolução 196/96 do Conselho Nacional de Saúde. 

 
 
Prezado sr.(a) ____________________________________________________________ 
 
 Eu, Bernardino Geraldo Alves Souto, médico que o acompanha dentro do Centro de 
Promoção da Saúde de Conselheiro Lafaiete, estou desenvolvendo uma tese para o meu curso 
de Pós-graduação em Medicina Tropical junto à Universidade Federal de Minas Gerais - 
UFMG. Esta tese está sendo orientada por dois professores desta universidade. 
 Preciso fazer um levantamento sobre uma amostra de pessoas adultas e capazes, que são 
atendidas neste ambulatório, às quais foi receitado o uso de medicamentos para combater o HIV 
no organismo. Você foi um dos escolhidos para participar por causa da sua idade, do tempo que 
você já tem que recebeu receita de medicamentos contra o HIV, do resultado dos seus exames 
de laboratório, da sua renda familiar, do seu estado de saúde e da sua capacidade em responder a 
uma entrevista. 
  Em uma parte do trabalho lhe perguntarei, através de um questionário, sobre a sua 
idade, o tempo total que você tem de freqüência à escola (escolaridade), o que você faz na vida 
para sobreviver (sua ocupação), resultados de alguns dos seus exames de sangue envolvendo 
contagem de células CD4 e carga viral do HIV, o seu estado de saúde e uso que você faz de 
medicamentos contra o HIV. Tudo isto já faz parte do seu acompanhamento médico aqui no 
Centro de Promoção da Saúde. 
 Na outra parte eu lhe perguntarei, através de entrevista gravada em sistema 
exclusivamente de áudio (somente em gravador, sem filmagem) como você vive e sente a sua 
própria vida e como você se vê no mundo, tendo HIV ou AIDS e precisando tomar 
medicamentos contra este vírus ou esta doença (seu gosto por você mesmo, seus direitos na 
comunidade, sentimentos em relação à morte, preconceito, família, sexo, filhos e planos para a 
vida e o futuro).  
 O questionário e o roteiro da entrevista que serão usados encontram-se em anexo para 
seu conhecimento. 

Esta pesquisa é para conhecer alguns fatores relacionados à sua vida, e de outras 
pessoas em situação como a sua, que possam estar determinando a atitude de cada um por tomar 
ou não tomar adequadamente os medicamentos que são prescritos contra o HIV. O resultado 
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desta pesquisa poderá servir para melhorar o atendimento que este e/ou outros postos de saúde 
destinados ao acompanhamento de pessoas que têm o HIV vêm fazendo, ajudando pessoas que 
precisam deste tipo de atendimento. 
 Na prática, farei duas coisas: ler e copiar algumas informações do seu prontuário clínico 
que fica guardado nos arquivos do Centro de Promoção da Saúde e fazer-lhe algumas perguntas 
na forma de uma entrevista e de uma conversa com você, tanto em busca de respostas que não 
estão escritas no prontuário quanto tentando conhecer o que você pensa da vida com o HIV e do 
tratamento contra a AIDS.  
 Você tem total e absoluta liberdade de aceitar ou de não aceitar participar deste estudo 
conforme explicado. 
 Além disto, tem total e absoluta liberdade em voltar atrás com a sua decisão de 
aceitação ou de não aceitação em qualquer momento da realização da pesquisa, que deverá ter a 
duração de quatro anos. 
 Caso você aceite participar, não receberá nenhum favor ou pagamento (benefício ou 
privilégio adicional no atendimento que você recebe no Centro de Promoção da Saúde). 
Também caso você não aceite participar respondendo às perguntas ou autorizando copiar dados 
do seu prontuário conforme explicado, ou queira retirar sua participação em algum momento da 
pesquisa, isto será plenamente compreendido e nenhum tipo de limitação, retaliação, dificuldade 
ou modificação no atendimento que você recebe lhe será imposto (você não sofrerá nenhum tipo 
de perda ou diminuição no atendimento que recebe aqui). 
 O desenvolvimento deste trabalho, com ou sem a sua participação, não modificará em 
nada o tratamento e assistência que você vem recebendo até agora no sentido de interferir sobre 
a sua saúde, como se você estivesse sendo usado como experiência, ou como se você fosse ter 
um grande ganho em relação aos efeitos do tratamento. 
 O risco de vazamento de informações existe, porém não é maior do que aquele derivado 
do próprio contexto da assistência que você recebe atualmente. 
 Por outro lado, em nenhum documento relativo à pesquisa, seja no questionário ou na 
entrevista gravada, você será identificado. O seu nome e o número do seu prontuário não 
existirão na documentação geral da pesquisa. O questionário que lhe será aplicado não leva 
nenhum dado que possa identificá-lo pessoalmente ou ao seu prontuário clínico, e, uma vez 
aproveitado na pesquisa, o questionário e a fita gravada lhe serão entregues pessoalmente pelo 
pesquisador, em mãos, para que você lhes dê o destino que melhor lhe convier. 

A revisão no seu prontuário, o preenchimento do questionário, a entrevista, a gravação 
da sua fala e respectiva audiência (quem vai ouvir a fita da entrevista que foi gravada com você) 
só serão feitos por mim, o seu médico. Nenhuma outra pessoa terá esta forma de acesso ao 
material da pesquisa. 
 O levantamento no prontuário e as entrevistas com você serão feitos em absoluto 
segredo e reserva, individualmente dentro do consultório, podendo ou não ser junto a uma 
consulta rotineira que você vier fazer no ambulatório. 
 Caso a sua colaboração nesta pesquisa venha provocar algum gasto de dinheiro ou 
material seu, esta despesa lhe será ressarcida pelo Centro de Promoção da Saúde, não lhe 
cabendo nenhuma responsabilidade por isto. 
 Se você ficar constrangido em dar alguma resposta ou informação (ficar com vergonha, 
medo, vontade de não responder, etc.) ou se sentir em risco de problemas jurídicos (como 
processos, problemas com advogados, juízes, etc.), você pode se recusar a responder; se mesmo 
assim quiser responder eu tenho com você o compromisso do segredo médico conforme a ética 
que existe hoje, mesmo se for pedido por advogados, juízes, familiares ou outras pessoas 
quaisquer. 
 A hora para fazermos a entrevista será de sua livre escolha, conforme o que for melhor 
para você.  
 Ao terminar a pesquisa, você será informado dos resultados, sem revelar os dados 
particulares de cada pessoa que participou. 
 Este mesmo resultado, e da mesma forma, será apresentado para o público seja através 
de palestra, cartaz, falação em rádio ou televisão, publicação científica, defesa de tese, etc. 
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  Finalmente este trabalho está sendo desenvolvido sob a supervisão e orientação da 
Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais e seu Comitê de Ética em 
Pesquisa, os quais visam proteger a qualidade do estudo e o respeito aos seus direitos e de todos 
os participantes. 
 Este documento composto por duas páginas, além do questionário anexo, lhe é 
apresentado em duas vias, as quais serão assinadas ou impostas impressão digital por você e seu 
médico assistente que é o próprio pesquisador, caso você concorde em participar deste trabalho. 
Uma via ficará em seu poder e a outra em poder do pesquisador responsável. 
  
 CONSENTIMENTO. 
 
 Eu, _________________________________________________________, entendi os 
termos deste consentimento, fui esclarecido sobre minhas dúvidas e, portanto, consinto em 
participar do projeto. 
 
 
 Conselheiro Lafaiete,  ________/_______/_______. 
 
Assinatura do consentido:  
 
 
 ____________________________________________________________ 
 
Assinatura do pesquisador responsável: _______________________________________. 
 
Telefone do Comitê de Ética em Pesquisa da UFMG: (31) 3248-9364 
Nome do pesquisador: Bernardino Geraldo Alves Souto. 
Telefone do Pesquisador: (31) 3769-2541. 
Nome do orientador: Professor Dirceu Bartolomeu Greco. 
Telefone do Orientador: (31) 3248-9822. 
Nome do co-orientador: Luiz Alberto Oliveira Gonçalves. 
Telefone do co-orientador: (31) 3293-1285. 
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10.2 APÊNDICE B 
 
 

QUESTIONÁRIO PARA DESCRIÇÃO AMOSTRAL. 
 

 

Entrevista número:  ________ (número de ordem em seqüência) 
 
   
Categoria amostral: 
 

1) – (     ) aderente ao tratamento antiretroviral; 
2) – (     ) não aderente ao tratamento antiretroviral.  

 
 

I) - DADOS POPULACIONAIS: 
 

A) - Data de nascimento: ____/_____/_____ (em formato dd/mm/aaaa - 00/00/0000 
para ignorado) 

 
B) - Sexo: 1-(    )Masculino 2-(    )Feminino.  
 
 

II) -DADOS SOCIAIS: 
 
A) - Anos de estudo: ___________. (expressar em número absoluto) O critério 

definidor de anos de estudo é aquele utilizado pelo Instituto Brasileiro de 
Geografia e Estatística – IBGE. Código 88 para não se aplica e 99 para ignorado. 

  
 B) – Prática religiosa: __________________________ (informar o(s) apelo(s) 

religioso(s) sobre o(s) qual(is) o indivíduo se apóia. Ex.: católico, evangélico, 
nenhum, umbanda, etc.) 

 
 
III) – SOBRE O USO DE ANTI-RETROVIRAIS: 
 

A) - Usando antiretrovirais há quantos dias? __________ (expressar em 
número absoluto).  

 
 

IV) – RESUMO DO HISTÓRICO CLÍNICO: 
 
________________________________________________________________
________________________________________________________________
________________________________________________________________
________________________________________________________________
________________________________________________________________
________________________________________________________________
________________________________________________________________ 
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10.3 APÊNDICE C 
 

 
 

ROTEIRO PARA ENTREVISTA SEMIDIRIGIDA. 
 
 

1) - Como você se reconhece na condição de portador do vírus da 
imunodeficiência humana? O que você sente ao olhar-se no espelho 
como alguém que recebeu uma receita para tomar medicamento para 
combater o HIV no seu organismo? 

 
2) - O que lhe ocorre quando você conhece ou vê pela rua alguém que 

também tem o HIV? E quando este encontro acontece com quem não tem 
o HIV? 

 
3) - Como, a seu ver, é o olhar das pessoas sobre você, independentemente 

delas saberem ou não que você precisa tomar medicamento contra o 
HIV? 

 
4) - Como são as oportunidades para você? Nos lugares que você freqüenta, 

as coisas que você precisa, como você é atendido? 
 

5) - Como você leva a vida diante da necessidade de tomar medicamento 
contra o HIV? Que cor e que tom tem a vida para você? 

 
6) - Se os medicamentos contra o HIV pudessem lhe ouvir e entender, o que 

você teria para lhes dizer? 
 

7) - Quais são suas expectativas e projetos? Como você gostaria de estar ou 
de se sentir daqui a algum tempo, a partir da realidade que você vive 
hoje, em que você precisa tomar medicamentos contra o HIV? 

 
8) - Fale-me sobre o prazer e a prática sexual na sua vida e sobre a idéia que 

você tem sobre filhos, família e infecção pelo o HIV. 
 

9) - E a morte? 
 

10) - Dentro de tudo isto que conversamos, qual a diferença que há de 
quando você não tinha o HIV e não precisava tomar medicamento para 
AIDS? 
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10.4 APÊNDICE D 
 

ROTEIRO PARA ENTREVISTA SEMIDIRIGIDA, AJUSTADO DE ACORDO 

COM A ACULTURAÇÃO. 

 
1) - Como você se reconhece na condição de portador do HIV? O que você 

sente ao olhar-se no espelho como alguém que recebeu uma receita para 
tomar medicamento para combater o HIV no seu organismo? 

 

2) - O que lhe ocorre quando você conhece ou vê pela rua alguém que 
também tem o HIV? E quando este encontro acontece com quem não tem 
o HIV? 

 

3) - Como, a seu ver, é o olhar das pessoas sobre você, independentemente 
delas saberem ou não que você precisa tomar medicamento contra o 
HIV? 

 

4) - Como você se vê diante da necessidade de tomar o coquetel? 
 

5) - Como são as oportunidades para você? Nos lugares que você freqüenta, 
as coisas que você precisa, como você é atendido? 

 

6) - Como você leva a vida diante da necessidade de tomar medicamento 
contra o HIV? Que cor e que tom tem a vida para você? 

 

7) - Dentro de tudo isto que conversamos, qual a diferença que há de 
quando você não tinha o HIV e não precisava tomar medicamento para 
AIDS? 

 

8) - Se os medicamentos contra o HIV pudessem lhe ouvir e entender, o que 
você teria para lhes dizer? 

 

9) - Qual a sua amizade ou relação com o coquetel? 
 

10) - Quais são suas expectativas e projetos? Como você gostaria de estar ou 
de se sentir daqui a algum tempo, a partir da realidade que você vive 
hoje, em que você precisa tomar medicamentos contra o HIV? 

 

11) - Fale-me sobre o prazer e a prática sexual na sua vida e sobre a idéia que 
você tem de filhos, família e infecção pelo HIV. 

 

12) - E a morte? 
 



                                                                                                
 

 

249

13) - O que você acha de ter recebido uma prescrição de antiretrovirais ? 
 

14) - Qual foi o impacto para você, quando um médico lhe disse que seria 
necessário começar a tomar o coquetel? 

15) - O que significa para você a necessidade de tomar o coquetel? 
 

16) - Você toma os medicamentos rigorosamente? Por que? O que você 
espera com esta atitude? 

 

17) - Quais as dificuldades que você encontra na sua relação com os 
medicamentos e a necessidade de tomá-los?  
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10.5 APÊNDICE E 
 
 
REPRESENTAÇÃO GRÁFICA DA DISTRIBUIÇÃO DA POPULAÇÃO DO ESTUDO, 
SEGUNDO O SEXO, A FAIXA ETÁRIA, A ESCOLARIDADE, A CARGA VIRAL DO 

HIV E A CONTAGEM DE CÉLULAS CD4. 
(Indica-se, nos eixos das abscissas, o número absoluto de pessoas) 

 
 
 

0

2

4

6

8

10

12

14
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                Sexo                                                          Faixa etária em anos 
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Indetectável Até 30 30 a 100 Mais de 100
 

                   Anos de estudo                                    Carga viral em milhares de cópias/ml 
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11 ANEXO ÚNICO 
 
 

PARECER ETIC 015/04 – COEP/UFMG. 
 

 


