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ESTIGMA E ENFRENTAMENTO NO COTIDIANO DE MULHERES QUE VIVEM COM HIV

STIGMA AND COPING FOR WOMEM LIVING WITH HIV

Douglas Moraes Campos’, Luciana Batalha Sena?, Adriana Crispim de Freitas3, Francisco Dimitre Rodrigo Pereira Santos*,Leonel Lucas Smith de Mesquita?

Resumo

Introducao: O estigma ao HIV (Human Immunodeficiency Virus) repercute sobre distintas dimensdes da vida daqueles que con-
vivem com o virus, sobretudo quando essa vivéncia é atravessada por outros marcadores sociais da diferenca, como o género.
Objetivo: Compreender os sentidos do estigma social ligado ao HIV e as motiva¢des para o enfrenta-lo no cotidiano de mulheres
soropositivas. Método: Trata-se de um estudo qualitativo com 14 mulheres, realizado no Centro de Testagem e Aconselhamento
do municipio de Imperatriz, Maranhdo, Brasil. Resultados: Emergiram duas categorias: Convivéncia e cotidiano: estigma e so-
frimento social e Convivéncia e cotidiano: motivagdes para o enfrentamento. As experiéncias de sofrimento e de enfrentamento
das participantes elucidaram que o estigma se encontra nas atividades humanas didrias como nos relacionamentos afetivos e na
expressdo da sexualidade. Mesmo quando o sofrimento em decorréncia do estigma ao virus limita essas atividades foi possivel,
através de agentes impulsionadores, que estas mulheres encontrassem maneiras de se reposicionarem e consequentemente
alargar os limites impostos pelo estigma ao HIV. Conclusdo: As experiéncias de sofrimento face ao estigam social revelaram
uma sobreposicdo de vulnerabilidades que fragilizam a mulher diante das relacdes afetivo-sociais. Ser mulher e, também, con-
viver com o virus configura uma dupla subalternizacdo. Esta condicdo encontra resisténcia a medida que se sentem apoiadas
pela na familia, nos profissionais e servicos de saude, fortalecendo a autoconfianca para o enfrentamento das dificuldades
cotidianas.

Palavras-chave: Saude da mulher. HIV. Estigma Social. Dor. Enfrentamento.

Abstract

Background: The stigma of HIV (Human Immunodeficiency Virus) has repercussions on different dimensions of the lives of those
who live with the virus, especially when this experience is crossed by other social markers of difference, such as gender. Objec-
tive: To understand the meaning of the social stigma attached to HIV and the motivations to face it in the daily lives of HIV-
positive women. Method: This is a qualitative study with 14 women, conducted at the Center for Testing and Counseling in the
city of Imperatriz, Maranhdo, Brazil. Results: Two categories emerged: Coexistence and daily life: stigma and social suffering
and Coexistence and daily life: motivations for coping. The participants' experiences of suffering and coping elucidated that
stigma is found in daily human activities such as affective relationships and the expression of sexuality. Even when the suffering
due to the stigma of the virus limits these activities, it was possible, through the use of boosters, for these women to find ways
to reposition themselves and consequently expand the limits imposed by HIV stigma. Conclusion: The experiences of suffering
in the face of social stigma revealed an overlapping of vulnerabilities that weaken women in the face of affective-social relations-
hips. To be a woman and also to live with the virus configures a double subordination. This condition is resisted as they feel
supported by family, professionals, and health services, strengthening their self-confidence to face daily difficulties.
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Introducao

O entendimento popular sobre a epidemia do
HIV (Human Immunodeficiency Virus) da forma a ma-
neira como as pessoas que convivem com o virus sdo
socialmente valorizadas. Essa consciéncia construida
sobre e em torno do virus carrega uma historicidade
alicercada em padrdes moralizadores que expde ao es—
tigma grupos como homossexuais e imigrantes’. Por
isso, entender as metaforas criadas no interior deste
discurso pode, também, contribuir para compreender a
identidade dada ao virus e aqueles cujo a vivéncia é
atravessada pela soropositividade.

Isso posto, compreende-se que ao HIV foi atri-
buido metaforas estigmatizantes, tal como a “peste
gay”, o virus como uma “punicdo moral”, que atribui o
papel de “sujeitos inocentes” as criancas e conjuges de
parceiros bissexuais e papel de “culpados” aos homos-
sexuais, profissionais do sexo, usuarios de drogas in-
jetaveis'. Essas interpretacbes populares ganham di-
mensdes mais especificas, particularmente, quando
ambientadas a alguns marcadores sociais da diferenca

como género, raga, nivel de escolaridade, dentre ou-
tros.

Percebe-se, ainda, que as politicas de assistén-
cia a saude e as tecnologias farmacéuticas produziram
coquetéis eficientes que resultaram no aumento dos in-
dices de qualidade de vida e, consequentemente, na
medicalizacdo da vida com HIV, que se traduz ndao so-
mente em um controle do virus no corpo, mas, também,
no controle da epidemia por meio do medicamento®.

Alguns imponderaveis da vida cotidiana com o
virus presentes em estudos anteriores®*, como 0s sen-
timentos frente ao preconceito e desigualdades sociais
presentes na interseccao entre género e HIV, conduzem
a observacdo de que as trocas intersubjetivas dos dis-
tintos momentos da convivéncia com o HIV - diagnos-
tico, aceitacdo e enfrentamento, por exemplo - ndo es-
tdo pautadas somente no esquema terapéutico.

A interseccdo entre HIV, estigma e género se
faz necessaria devido ao impacto que uma validacdo ou
invalidacao social tera para produzir ou intensificar o
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sofrimento de mulheres que se descobrem com o virus,
uma vez que desde a infancia sdo socializadas de ma-
neira diferente dos homens. Ademais, em sociedades
que balizam os seus principios na honra, com uma de-
limitacdo expressiva dos papéis sexuais entre os sexos,
as mulheres que vivem com HIV tornam-se alvos da
menos-valia social e, consequentemente, passam a li-
dar com distintos aspectos do sofrimento em seus co-
tidianos®.

A forma como manejam esse sofrimento influ-
encia diretamente sobre o processo de elabora¢do da
convivéncia com o virus. Segundo Lazarus e Folkman 4,
as estratégias de enfrentamento tém impacto direto na
saude fisica e mental, com potencial capaz de modificar
a evolucdo do estresse. Além disso, as respostas gera-
das no objetivo de superar os desafios do contexto de
estresse transcendem a individualidade e dependem,
juntamente, das relacdes sociais e familiares*.

Além disso, as relacdes intersubjetivas entre o
individual e o coletivo corroboram para a formulacéo
dos mecanismos de enfrentamento do HIV. Dessa
forma, questionou-se: “como o estigma ao HIV reper-
cute sobre a vida de mulheres soropositivas?” e “de que
maneira acdes de enfrentamento ao estigma sdo pro-
duzidas na vida de mulheres que convivem com HIV”.
Com base nestes questionamentos, o estudo teve como
objetivo compreender os sentidos do estigma social li-
gado ao HIV e as motivacdes para o enfrenta-lo no co-
tidiano de mulheres soropositivas.

Métodos

O presente estudo trata-se de uma pesquisa
qualitativa realizada no municipio de Imperatriz, Mara-
nhdo, Brasil entre os meses de maio a outubro de 2018.
A populacdo do estudo foram mulheres diagnosticadas
com virus do HIV que faziam parte do Grupo de Adesao
do Centro de Testagem e Aconselhamento da respec-
tiva cidade.

O GA, uma medida de incentivo do compro-
misso com tratamento, tem como caracteristica um tra-
balho coletivo de interacdo e didlogo para promocao da
saude através de atividades de apoio multiprofissional,
informacional e reflexdo critica do contexto de convi-
véncia com o virus®. Este grupo, no municipio em ques-
tdo, tem como coordenadora uma psicéloga e o auxilio
de um paciente na qualidade de facilitador do acolhi-
mento e de discussdes. A psicéloga e o paciente facili-
tador foram os informantes-chave desse estudo, con-
tribuindo para a entrada e continuidade da pesquisa de
campo.

Foram tomados como critérios de inclusdo: pa-
cientes do sexo feminino, com idade igual ou superior
a 18 anos e que participassem do GA. Observando es-
ses critérios, as possiveis interlocutoras foram aborda-
das e apresentadas a pesquisa recebendo orientacdes
sobre os objetivos, riscos, beneficios e demais aspectos
do estudo. Participaram do estudo 14 mulheres, utili-
zando o critério de saturacdo dos sentidos para delimi-
tacdo do nimero de interlocutoras’. Todas as entrevis-
tas foram conduzidas em ambiente reservado, nas ins—
talacbes do Centro de Testagem e Aconselhamento,
gravadas e transcritas na integra.

Os instrumentos que conduziram a coleta de
dados contemplaram duas abordagens. O primeiro tra-
tou-se de um questionario fechado sobre questbes
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sociodemograficas e aspectos relacionados a compor-
tamentos de salde, o seu objetivo era promover uma
conversa inicial e fornecer ao pesquisador pontes de
didlogo. O segundo instrumento foi um roteiro de en-
trevista semiestruturado que contemplava questoes
disparadoras a respeito da vivéncia enquanto mulher e
a sua sexualidade, afetividade e enfrentamento no con-
texto do HIV.

Como técnica de tratamento dos dados utili-
zZou-se 0s preceitos teéricos da Andlise de Contelido na
modalidade tematica a luz de Bardin®. O presente es-
tudo laborou com uma pré-analise (leitura flutuante,
exaustiva e critica do material, compreensdo das ideias
apresentadas e definicdo das unidades de registo e de
contexto); categorizacdo e exploracao (recortes e com-
preensdo do nicleo do texto e busca por expressoes
significativas em torno do tema) e interpretacao das fa-
las.

Utilizou-se como arcabouco teérico para ana-
lise das falas o que articula Erving Goffman® a respeito
do estigma que analisa as relacdes individuais e coleti-
vas para a construgdo social do estigma, possibilitando
a compreensdo dos resultados através do conceito de
uma categorizacdo social e da identidade social que é
imposta a todos os sujeitos.

As repercussdes do estigma sobre a vida das
participantes sdo compreendidas no que argumenta
Veena Das'**? acerca da forma como ‘eventos criticos’ -
que, neste estudo, trata-se do HIV e o estigma a ele
colocado - culminam em experiéncias de sofrimento
social segundo o género, isto é, a maneira como o virus
e suas reverberacgdes sociais sdo constructos da subje-
tividade das mulheres aqui entrevistadas a partir do
trauma.

Os eventos criticos sdo experiéncias de trauma
que tém o poder de limitar praticas ordinarias da vida,
as repercussdes desses eventos estdo sutilmente inte-
gradas a vida daqueles que direta ou indiretamente
sdo/foram seus personagens®. Nos escritos de Veena
Das', estes eventos organizam o contexto de violéncia
e desigualdade para com as mulheres indianas violen-
tadas durante a Particdo da India (1947).

No presente estudo, as reflextes em torno do
sofrimento social das entrevistadas colocam o estigma
social imputado ao HIV em relacdo com as atividades
ordinarias da vida, como o relacionamento afetivo com
a familia, parceiros sexuais-afetivos e visita aos servi-
¢os de saude. Compreendendo a maneira como ques-
tdes de dimensdes mais amplas influenciam direta-
mente a construcdo subjetiva e as a¢des cotidianas das
mulheres entrevistadas'®''.

Esta pesquisa integra o projeto “HIV/AIDS e a
reintegracdo trabalhista: A construcdao do sucesso pro-
fissional versus o estigma social no mercado de traba-
Iho”, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Maranhdo segundo o parecer
de nimero 2.683.052.

Optou-se por dar nomes de mulheres que mar-
caram a histéria da teledramaturgia, muasica e literatura
brasileira para as interlocutoras, com a finalidade de
manter o sigilo acerca de suas reais identidades.

Resultados

Participaram da pesquisa 14 interlocutoras. Es-
tas entrevistadas tinham faixa de idade compreendida
entre 20 e 53 anos. Em sua maioria, declaravam-se
pardas, heterossexuais e maes de pelo menos um filho,
casadas ou solteiras (Quadro 1).
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Durante a andlise do conteudo, emergiram
duas categorias: Convivéncia e cotidiano: estigma e so-
frimento social, que dialoga sobre a maneira como es-
tigma ao HIV atravessa as experiéncias de vida das mu-
lheres soropositivas, sobretudo no modo como o sofri-
mento atribui limites as relacdes sociais e afetivas; e
Convivéncia e cotidiano: motivacées para o enfrenta-
mento, que apresenta as motivacdes para o enfrenta-
mento do HIV, centrando-se na familia e Grupo de Ade-
sdo, como fomentadores de uma rede para fortalecer o
enfrentamento.

QUADRO 1: Perfil das participantes das mulheres soropositivas para
HIV. Centro de Testagem e Aconselhamento, Imperatriz/MA, Brasil,
2018.

NOME ORIENTA-
Fcti- | pape | RASA/ | cAose- ESCOLRI- | ETORC | FiLHOS
Clo XUAL
Heterosse— Ensino funda-
Alice 47 Parda xual mental incom- Vidva 4
pleto
Ensino funda-
Carmen 34 Parda Heti[gslse— mental incom- | Casada 0
pleto
Concei- Heterosse- Ensino médio
cdo 50 Parda xual incompleto Casada 3
Heterosse— | Ensino funda-
Débora 43 Parda xual mental incom- | Solteira 4
pleto
Elza 37 parda Heterosse- Ensino médio Casada 3
xual completo
Hilda 20 Parda Heterosse- Ensino médio Solteira 0
xual completo
Juliana 22 Parda HEtiLOaSlS& Analfabeta Solteira 3
Marga- Heterosse- | Ensino funda-
rete 44 Parda xual mental incom- | Solteira 3
pleto
Heterosse— | Ensino funda-
Paola 53 Parda xual mental incom- | Solteira 4
pleto
Patricia 47 Branca Heterosse- Ensino supe- Vitva 1
xual rior completo
Heterosse— Ensino funda-
Roberta 40 Parda xual mental com- Casada 2
pleto
Sofia 40 Branca Heterosse- Ensino médio Casada 0
xual incompleto
Heterosse— Ensino funda-
Teresa 53 Parda xual mental incom- Vidva 5
pleto
Heterosse— | Ensino funda-
Vera 46 Parda xual mental com- Vidva 5
pleto

*Raca/cor autodeclarada pelas interlocutoras.

Convivéncia e cotidiano: estigma e sofrimento social

O medo de relacionar-se amorosamente, a ver-
gonha e o abandono familiar foram as principais reper-
cussdes do estigma sobre a vida das mulheres. Estas
experiéncias elucidaram o sofrimento pelo preconceito
ao virus e a maneira como o estigma ao HIV produziu
medo de iniciar novos relacionamentos afetivo-sexuais,
abandono familiar e vergonha de frequentar ambientes
de saude, tal como o Centro de Testagem e Aconselha-
mento.

“Eu fiquei deprimida comigo mesmo, a gente acha que o
mundo da gente acabou, a vida da gente acabou [...] eu tenho
medo de conhecer [outros homens], de chegar e a pessoa vir
conversar comigo e eu contar, entendeu? A pessoa me discri-
minar. Porque acontece muito isso, né?”. (Margarete)

“[...] quando eu vim de la de Teresina, Piaui, eu estava muito
magra porque eu passava a noite em hospital, foram dois
meses e pouco com o meu marido [hospitalizado por

complicagdes da AIDS], né, cheguei muito ruim, ai o pessoal
dizia - ‘Essa dai também ta com doenca feia [HIV]' - ai se
afastaram. Meus irmaos também se afastaram, hoje em dia
eu digo que eu ndo tenho irmao; se eles sabem, ndo sei quem
foi que falou, sé sei que eles se afastaram também da minha
casa, ai eu deixo de mao também, nado vou ficar desesperada
por isso ndo”. (Teresa)

“[...] eu fui para a capital da Guiana Francesa que é Caiena, ai
em Caena eu fiquei internada quatro meses, falando sé por-
tugués, perdendo peso, caiu o cabelo todo [...] e eu fiquei l&
jogada, com dois meses e meio o médico me chamou e disse
que tinha o Sida que eu ndo sabia nem o que que era, ai ele
me disse que no Brasil se chama HIV, foi um baque [...] a
vergonha da familia foi grande [...] eu tinha vergonha até de
vir nesse posto [Centro de Testagem e Aconselhamento] -
‘Ah! Se eu entrar nesse posto o pessoal vai saber que eu te-
nho’ - eu vinha com éculos escuro’. (Conceigao)

Convivéncia e cotidiano: motivacoes para o enfrentamento

O processo de enfrentamento é resultado de um cons-
tante impulsionamento de diferentes atores que fazem
parte da vida das mulheres, dentre esses apoiadores
estdo os familiares, o servico especializado e o profis-
sional de salde. No Grupo de Adesdo, a participacdo do
paciente facilitador e o psicélogo, representaram o for-
talecimento para o enfrentamento das questdes relaci-
onadas ao sofrimento no contexto do estigma ao HIV.

“Quando eu descobri [...] eu queria logo era morrer, mas s6
que teve uma amiga minha que... e minha mae também, que
teve comigo até aqui... me ajudaram muito. Mulher mesmo
de fibra!”. (Elza)

“E o que fez me ter vontade de viver foi eu ver meus filhos,
sabe, chorando. Um rapaz e uma moga perto de mim - ‘Mae
a senhora ndo pode morrer’. Foi que me fez levantar a cabega
e partir para a vida”. (Conceicao)

“Foi ele [Paciente Facilitador] que sempre me dava apoio e
tudo quando eu chegava aqui. Ai, naquele tempo, quando eu
descobri eu estava pesando 34kg, eu pensava: - ‘Se até hoje
ele ta assim bonitdo, eu também posso ficar’ - ai, aquilo ali
foi me dando forca”. (Roberta)

“Passei por um acompanhamento com a psicéloga, ela foi
muito gente boa. Ela me emprestava livros de Augusto Cury
para eu ler em casa e aquilo ali me ajudou muito”. (Sofia)

Discussao

Apesar de distintas, as vivéncias das mulheres
soropositivas pelo virus do HIV apresentam alguns
marcadores sociais da diferenca que as aproximam. De
maioria parda, heterossexuais, de classes sociais po-
pulares, com baixo nivel de escolaridade, responsaveis
pelo cuidado de casa e dos filhos tém o género, a raca
e as condicbes socioecondmicas como determinantes
de questdes sociais e de sadde.

Uma das implicacdes dessas caracteristicas
estd nas injuncoes de desigualdade de género, princi-
palmente, quanto a infeccdo pelo HIV entre as mulheres
no exercicio de suas sexualidades, uma vez que nao se
identificam com os comportamentos considerados mais
vulneraveis, haja a vista que na pratica de suas hete-
rossexualidades, o casamento ou a manutencdo de re-
lacionamentos estaveis obstaculiza a percepcdo de
risco durante as relacdes afetivo-sexuais***,

O diagndstico do HIV torna ainda mais desigual
este contexto e é percebido na fala das entrevistadas
como um “evento critico”. Segundo Veena Das®, esses
eventos se caracterizam pela ruptura ocasionada pelo
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trauma sofrido e a sua assimilacdo ao cotidiano de vida
das pessoas e impactam tanto na vida daqueles que so-
freram diretamente, quanto na vida dagueles que sio
histérica e imaginariamente alcancados por ela®.

Portanto, o diagnéstico do HIV enquanto
evento critico™ associou os estigmas ligados ao virus a
existéncia e ao modo de ser de cada uma das mulheres,
ou seja, passou a integrar a subjetividade de cada uma
delas. Esses estigmas produzem um contexto violento,
onde estas mulheres sdo submetidas a experiéncias de
sofrimento em distintas dimensdes da vida como na sa-
ude, na moralidade e, particularmente em suas falas,
limitam algumas experiéncias humanas construidas nas
interacdes sociais, tal como o afeto e a sexualidade.

A maioria das participantes até o momento das
entrevistas estavam solteiras ou vilavas, o que desvela
um possivel contexto de soliddo. As mulheres passaram
a evitar o afeto e o sexo, como medida protetora de
possiveis experiéncias de dor, devido a aspera trajetd-
ria ligada ao HIV enquanto resultante de praticas mo-
ralmente estigmatizadas por profundas relacbes com
experiéncias de sofrimento nas trajetérias pessoais em
diferentes situa¢des de contato sujeito-sujeito e su-
jeito-sociedade™.

O exercicio da sua sexualidade é limitado, o
que desvela o potencial do estigma ao HIV em modelar
as experiéncias sociais, afetivas e sexuais e, para as in-
terlocutoras, pode ser elevado a uma dimensao ainda
mais intima a medida que se compreende também que
a situacdo em que o estigmatizado esconde o seu ‘de-
feito’ de outras pessoas ndo o afasta de que, quando
sozinho, desenvolva em si a visdo de que a caracteris-
tica ao qual se esforca para manter em segredo é por
ela mesma considerada ‘impura’®.

Algumas falas sdo impulsionadas por um tom
de raiva sobre como os irmaos lidaram com o diagnés-
tico, induzindo a um conflito que associa o HIV a traje-
téria ligada as caracteristicas historicamente estigma-
tizadas como a promiscuidade, uso de drogas injetaveis
e a homossexualidade. Neste sentido, a familia que re-
presenta nucleo de suporte e de apoio no enfrenta-
mento do HIV, também representa um ndlcleo que pode
se comportar como ambiente de dor onde o sofrimento
repercute no lugar social que os sujeitos ocupam, neste
caso, um ndo-lugar, um lugar de ndao pertencimento®.

Experiéncias traumaticas de diagndstico refle-
tiram diretamente sobre a maneira como o servico es-
pecializado foi negativamente encarado, especialmente
no caso do Centro de Testagem e Aconselhamento que
é reconhecido no municipio como espaco de diagnds-
tico e acompanhamento de pessoas que convivem com
o HIV. Neste sentido apds o diagnéstico, a mulher por-
tadora do HIV comeca a planejar a sua vida e, principal-
mente, as idas ao servico de salde de maneira a evitar
encontros com aqueles que podem discrimina-la.

Nesse contexto, mais do que fazer avaliacdes
racionais, as mulheres comportam-se de modo a se
proteger de novas experiéncias de sofrimento. Por-
tanto, o medo e a preocupacdo de serem reconhecidas
nos ambientes de salide como paciente soropositivo
passaram a circunscrever as suas experiéncias cotidia-
nas. As consequéncias desse comportamento sdo a
perda dos feedbacks sociais que se estabelecem nas
trocas cotidianas com outros sujeitos. Essas trocas sao
inviabilizadas pelo planejamento de um desencontro e
pode, por consequéncia, torna-la deprimida, hostil e
confusa®.

O sofrimento e a maneira como este se apre-
senta nas atividades ordinarias e muitas vezes ditas no
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senso comum como “naturais” - tais como o sexo, o
afeto em familia, a visita a um centro de salde - ga-
nham novos sentidos nas experiéncias das entrevista-
das. Os marcadores sociais da diferenca contribuem
para a compreensdo de que enquanto mulheres de
classe social popular estdo expostas a contextos de de-
sigualdade e inferiorizacdo, sobretudo, quando suas
experiéncias estdo associadas ao HIV*,

Cabe ainda esclarecer que as importantes des-
cobertas sobre a identidade e o estigma de Goffman’®
contribuem, neste texto, para a analise de pontos es-
pecificos nas experiéncias de sofrimento das entrevis—
tadas, entretanto, ndo se faz uso da ideia de uma ‘iden-
tidade deteriorada’® pelo estigma. Para isso, a visao an-
tropoldgica de Veena Das*? toma lugar na compreensao
de que a doenca é um acontecimento que faz perder -
ou reposicionar - o0 modo de ser e estar no mundo e
ndo uma “perda do self"*2. Acredita-se, portanto, que as
interlocutoras da presente pesquisa ndo tém as suas
“identidades arruinadas”, mas os seus modos de ser -
irmas, mulheres de afeto e de sexo - sdo perdidos.

A maneira como a epidemia do HIV foi popu-
larmente descrita tende a dar a alguns atores sociais 0s
papéis de ‘vitimas’, ‘culpados’ e ‘herdis’. Nestes con-
textos tragicos as mulheres - e as criancas - sdo os pri-
meiros a serem afetadas pelas mazelas produzidas e,
geralmente, tornam-se as ‘vitimas’®. No caso do HIV,
as entrevistadas descrevem a maneira como lhes foram
dados os papéis de ‘culpadas’ de seu proprio inforti-
nio. Apesar disso, ao comentarem sobre enfrentamento
ao virus demonstram também uma posicdo de resistén-
cia aos limites criados pelo estigma ao HIV, impulsio-
nadas por pessoas e instituicdes que integram a vida
cotidiana®.

Tanto o estigma, como o enfrentamento a ele,
pode coabitar as diferentes dimensdes da vida com HIV,
assim como a lei e a transgressdo da lei podem convi-
ver, como argumenta Veena Das''. Desse modo, embora
os limites impostos pelo estigma ao virus continuem a
agir sobre distintas dimensdes da vida e o sofrimento
por eles gerados ainda vaguem pelas memérias dessas
mulheres, sutilmente, através do impulsionamento de
alguns motivadores as entrevistadas passaram a tomar
posicdes mais ativas no jogo social.

Para algumas das entrevistadas, a familia foi
um dos principais agentes do sofrimento causado pelo
estigam ao HIV. Ao compartilharem suas situagdes de
saude, mulheres esperam como resposta o0 apoio e a
aceitacao, o que, segundo Melo et al.,", devolve a elas
a habilidade de confiar em outras pessoas, sentimento
importante nas relacées de convivio social.

De acordo com Galvdo e Paiva'® a presenca do
filho representa um grande motivador do enfrenta-
mento. Sobre essa perspectiva, argumenta-se ainda
que o apoio familiar estimula o acolhimento, a coragem
e fortalece as acdes positivas ao longo da vivéncia com
o virus; produzindo, ainda, um comportamento onde se
avalia os riscos e se prevé danos, reconfigurando um
contexto de imediatismo tragico*. Os impactos desse
apoio contribuem para minimizar as marcas que o es-
tigma ao HIV atribui a sua identidade, de maneira a fa-
zer com que a vergonha anteriormente sentida dé lugar
a necessidade de manter-se viva e bem para continuar
a cuidar de seus filho™?,

A organizacdo do Centro de Testagem e Acon-
selhamento, em Imperatriz - MA, tem o Grupo de Ade-
sdo como estratégia de promocdo de vinculo entre usu-
arios e servico de saude. Todos com testagem positiva
para o HIV sdo encaminhados para o grupo, que conta
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com uma psicéloga e, também, com um paciente faci-
litador. O didlogo que se estabelece é direcionado ao
apoio emocional, mas se expande para outros dominios
da vida.

O estimulo provocado pelo GA proporciona
protagonismo, mobilizacdo social e uma rede intersub-
jetiva de apoio®. Desse modo, o grupo aqui apresentado
utiliza de uma abordagem que aproxima significativa-
mente 0s pacientes um dos outros, mediados pela pre-
senca de um profissional da salde e a figura represen-
tativa do paciente facilitador, atingindo a experiéncia
subjetiva do itinerario terapéutico de seus membros.

O ambiente coletivo de troca entre pacientes de
servicos especializados para HIV também é analisado
na etnografia de Picelli e Diaz-Bermudes?!, os grupos
de mutua ajuda, como chamam os autores, eram am-
bientes de apoio na mudanca de uma fase de sofri-
mento intenso para uma fase de aceitagdo e construcdo
de estratégias de convivéncia com o virus, tornando-se
espaco proficuo para a construcdo de novos vinculos
afetivos. Assim, esses grupos promovem um espaco de
multiplas oportunidades para a construcdo de um am-
biente de sociabilidade e, um espaco de organizacao
politica.

Notou-se, especialmente, que a figura do pa-
ciente facilitador contribui para o engajamento de ou-
tros pacientes no tratamento medicamentoso e no
exercicio de enfrentamento ao estigma social. O paci-
ente facilitador tratava-se de um paciente politica-
mente ativo dentro e fora do ambiente do Centro de
Testagem e Aconselhamento. Tinha lugar de lideranga
dentro do Grupo de Adesdo participando dos momen-
tos de orientacdo sobre os cuidados na adesdao medi-
camentosa, acolhendo diariamente novos pacientes e,
ainda, partilhando, junto a psicéloga, do comando das
discussdes em cada reunido do Grupo de Adesdo.

O trabalho do facilitador promovia um senti-
mento de representatividade e identificacdo a medida
que pessoas estigmatizadas encontram empatia a sua
condicdo, em primeiro lugar, nos sujeitos que assim
como elas compartilham do mesmo estigma®. Entre-
tanto a relacdo entre o paciente facilitador as entrevis-
tadas ndo se limitam a isso, uma vez que, segundo Pi-
celli e Diaz-Bermudes®, ao mobilizar o trabalho cole-
tivo no interior dos grupos e buscar a resolucdo de si-
tuacbes-problemas, estes sujeitos comportam-se
como pacientes e terapeutas.

A psicéloga foi figura fundamental em seu pro-
cesso de construcdo do enfrentamento. O trabalho
desta profissional de salide e as caracteristicas das ati-
vidades do grupo de adesdo estimulam as pacientes a
aderirem as medidas protetivas de saude. O profissio-
nal de saude contribui para o didlogo, permitindo uma
comunicacdo com base na negociacdo no interior do iti-
nerario terapéutico, produzindo condi¢des essenciais
para o fortalecimento e protagonismo do paciente. Por-
tanto, o paciente nao deve ser o Unico agente destes
processos da vivéncia com o HIV, uma rede apoio com-
posta por familiares, amigos e profissionais sdo funda-
mentais neste contexto®.

O enfrentamento toma formas mais sutis em
pequenas atividades que estdo na dimensao do cotidi-
ano da vida com HIV, mas que produzem posi¢des ati-
vas de resisténcia as adversidades causadas pelas limi-
tacdes do estigma ao HIV. Esse ato de resistir tem mo-
tivo, tem lugar, tem modo de ser; justamente, aquilo
que lhes foram tomados no diagnéstico e que repercute
em pequenas a¢des no ordinario da vida. Isso nao sig-
nifica que, necessariamente, estas mulheres estdo

‘batalhando’ como ‘super-heroinas’ para extinguir o
estigma ao HIV, mas que, nas pequenas tarefas da vida,
com motivos afetivamente importantes, criam uma so-
brevivéncia possivel®.

Neste contexto, o que demarca o processo de
enfrentamento sdo ac¢des de resisténcia que reposicio-
nam o estigma social e se expressam nos esforcos con-
cebidos para se manter presente nos distintos espacos
sociais, tanto no ambiente familiar como fora dele. Es-
ses esforcos sdao impulsionados pelos familiares e/ou
estimuladas pelos profissionais e servicos de saude e
permitem uma sobrevivéncia possivel®1+?,

Destaca-se como limitacdo do estudo o fato de
que o entrevistador se tratava de um homem entrevis—
tando mulheres, de modo que, em alguns momentos,
as mulheres mostravam-se menos abertas a conversar
sobre a repercussdo do virus sobre as relacdes afetivo-
sexuais. Esta limitacdo foi trabalhada com participacdo
assidua deste pesquisador durantes os encontros do
Grupo de Adesdo e maior integracdao durante 0os mo-
mentos de orientacdo do paciente facilitador.

Compreende-se que 0 estigma esta presente
nos pequenos gestos das relacdes sociais e afetivas das
mulheres aqui entrevistadas. A partir disso, é possivel
refletir que o diagndstico do HIV é o inicio de uma se-
quéncia de novos acontecimentos nos quais o estigma
social interseccionado pelo género, tende a submeter
mulheres a experiéncias de sofrimento que as subal-
ternizam ndo somente pela presenca do virus, mas,
também, por serem mulheres. Em uma sobreposicdo de
desigualdades e menos-valia social.

Por outro lado, o enfrentamento e a rede de
apoio de distintos atores sociais, como a familia, o ser-
vico e os profissionais de salide contribuem para o for-
talecimento de comportamentos de enfrentamento, de
imposicdo de uma resisténcia que se traduz no esfor¢o
em posicionar-se nos ambientes de troca intersubjetiva
e, partir disso, encontrar meios de conviver com o virus
e suas repercussdes cotidianas.
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