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As representagoes sociais da soropositividade
e sua relacdao com a observancia terapéutica

Social representations of seropositivity

and treatment adherence

Abstract Adherence to anti-retroviral therapy
(ART) is essential for therapeutic success of HIV
infection. Due to the complexity of this theme we
consider interesting to analyse it from social rep-
resentation (SR) theory. Our goal in this study
was to outline the processes that give birth to so-
cial representations (SR) of seropositivity on HIV/
AIDS patients who may adhere or not to anti-
retroviral treatment (ART). An exploratory re-
search using observation techniques and a struc-
tured interview with 16 men and 16 women who
adhered and did not adhere to ART was made.
The data was submitted to a categorial content
analysis (Bardin). The results showed that adher-
ent patients associate seropositivity to a new con-
dition where medications appear to be included.
The pills are objectified as destroying HIV virus
and an anchorage on the scientific knowledge is
identified. For non-adherents seropositivity is a
menace. Denial does not allow an anchorage on
scientific knowledge. ART is objectified as causing
a disease. As a conclusion we can affirm that
while to the adherent patients the SR of the dis-
ease and the ART appear as an articulated
knowledge system, to the non-adherent the social
representations are still being elaborated.

Key words Social representations, HIV/AIDS,
Adherence, Seropositivity

Resumo A observincia ou adesio terapéutica
aos anti-retrovirais (ARV) é fundamental para o
sucesso a longo prazo do tratamento para a infec-
¢ao pelo HIV. Devido a complexidade deste tema
consideramos interessante analisd-lo a luz da teo-
ria das representagdes sociais (RS). Deste modo,
procuramos tragar o processo de construgdo das
RS da soropositividade em pacientes com HIV/-
Aids que aderem e ndo aderem a terapia ARV.
Realizamos um estudo exploratério através de
técnicas observacionais e entrevistas com roteiro
estruturado com 16 homens e 16 mulheres, ade-
rentes e nio aderentes. Os dados foram submeti-
dos a andlise de contetido categorial. Os resulta-
dos mostraram que para os aderentes, a soroposi-
tividade aparece associada a uma nova normati-
vidade (tomar remédios). O remédio é objetivado
destruindo o virus e existe a ancoragem no saber
cientifico. Para os ndo aderentes, a soropositivi-
dade é uma vivéncia ameacadora. O uso da ne-
gagdo impede a ancoragem no saber cientifico. Os
remédios tornam-se a objetivagio da doenga. Co-
mo conclusdo, podemos afirmar que, enquanto
nos pacientes aderentes observamos RS bem es-
truturadas da doenga e do tratamento ARV, nos
ndo aderentes tais RS parecem ainda estar em
construgao.

Palavras-chave Representacao social, HIV/Aids,
Adesao, Soropositividade
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Introdugao: a observancia terapéutica

Tendo em vista a complexidade do tema rela-
cionado a adesdo a tratamento, também cha-
mada observancia terapéutica, consideramos
interessante analisd-lo a partir da teoria das re-
presentagdes sociais. A adesdo é uma das ques-
tdes mais importantes atualmente quando lida-
mos com pacientes infectados pelo HIV, pois
dela depende o sucesso terapéutico do trata-
mento. Com a introdu¢ao da terapia anti-retro-
viral (ARV) combinada, a partir de 1996, houve
uma expressiva redu¢ao na morbi-mortalidade
relacionada a Aids, que passou a ser vista como
uma doenga de cardter evolutivo cronico.

A adesao a tratamento (Ministério da Sau-
de, 1996) é definida como o estabelecimento de
uma atividade conjunta na qual o paciente ndo
apenas obedece a orientacao médica, mas en-
tende, concorda e segue a prescri¢ao recomen-
dada pelo seu médico. Qual seria o parametro
de uma boa adesdo a tratamento ARV?

Sabe-se que 81% de pacientes que tomam
95% ou mais das cdpsulas prescritas conse-
guem manter a carga viral indetectavel num
periodo de seis meses (Paterson et. al., 1999).
Entre os estudos empiricos sobre fatores inter-
venientes na observéncia terapéutica, aqueles
que enfatizam a inser¢do psicossocioldgica do
fenomeno da adesdo terapéutica ainda sdo
pouco freqiientes (Homedes & Ugalde, 1994;
Tunala et al. 2000). No Brasil, um estudo epi-
demioldgico entre usudrios soropositivos de
ambulatérios do sistema publico de saude do
Estado de Sao Paulo (Nemes, 2000) mostrou
uma prevaléncia da adesdao de 69%. No mesmo
trabalho, observou-se que a histéria dos ade-
rentes é uma histdria de superagao de dificul-
dades relacionadas, sobretudo, a adaptacdo da
medicagdo ao estilo de vida, as questdes vincu-
ladas ao estigma da doenca e as crencgas negati-
vas sobre os medicamentos. Estas questdes
possuiriam um papel mais importante na ade-
sdo do que as dificuldades ligadas diretamente
as drogas prescritas (quantidade e tipo de com-
primidos, restricdes alimentares, horarios,
etc.). A necessidade de aceitagdo da doencga e de
se estabelecer uma rela¢ao de confianga com o
médico e com a equipe de saude, por exemplo,
sao fatores a serem considerados.

A observancia terapéutica, portanto, é um
fendmeno complexo que nao pode ser reduzi-
do a aspectos da ldgica racional, devendo ser
consideradas as profundas influéncias de natu-
reza sociocultural. Por isso, e pela sua jd citada

relevancia, achamos adequado analisa-la a luz
da teoria das representacdes sociais. O objeto
de nossa pesquisa ¢ a representagdo social da
soropositividade, visando: 1) conhecer as re-
presenta¢des sociais da soropositividade para
os pacientes infectados pelo HIV, e 2) discutir
o impacto destas na adesdo ou nido-adesdo a te-
rapia ARV.

A abordagem teérica:
a teoria das representagdes sociais

A Representacdo Social (RS) é definida como
uma forma de conhecimento do “senso co-
mum”. Ela estd diretamente relacionada a ma-
neira como as pessoas interpretam ou tradu-
zem os conhecimentos veiculados socialmente.
O processo de assimilagdo do conhecimento é
sempre ativo, ja que as pessoas entendem e in-
trojetam as informagoes de acordo com os re-
ferenciais que possuem: os individuos vao ree-
laborar o saber cientifico segundo sua prépria
“conveniéncia”, ou seja, de acordo com os
meios e recursos que tém (Moscovici, 1978).

Trés propriedades principais caracterizam
as representacoes sociais:

1) elas sdao socialmente elaboradas e compar-
tilhadas;

2) elas tém uma funcédo pratica de organizar e
estruturar o meio circundante;

3) elas distinguem um grupo, dando-lhe um
sentido de identidade, na medida em que hd
uma construcdo da realidade que é comum a
um segmento social.

Jodelet (1988) afirma que as pessoas cons-
troem RS como uma forma de dominar, com-
preender e explicar os fatos e as idéias que
preenchem o universo da vida. Este tipo de co-
nhecimento pratico déd sentido a realidade coti-
diana. Isto pode ser captado nos processos de
formagdo das RS que sao a ancoragem e a obje-
tivagdo. Na ancoragem, a representagao vai bus-
car a matriz onde se inserir, entendendo-se por
matriz o sistema de pensamento social preexis-
tente que dd sentido a representacao. Isto é ob-
servado ao vermos como as pessoas associam a
Aids com as pragas e pestes que ocorreram ao
longo da histéria. Jd a objetivagdo concretizaria
em imagens aquilo que é abstrato e distante.
Seria a transformacao dos virus HIV na ima-
gem de um “exército devorador” do sistema
imunoldgico ou entdo a localiza¢ao nos “gru-
pos homossexuais” da responsabilidade pela
epidemia.



Do ponto de vista formal, a estrutura da RS
tem sempre trés dimensdes: o contetido da in-
formagao (o grau de conhecimento) relaciona-
do com o objeto social, o campo da representa-
¢do ou as imagens que a RS suscita nos mode-
los sociais, e a atitude ou a orienta¢do de um
grupo em relacdo ao objeto da RS. E esta tridi-
mensionalidade que lhe dd sustentagdo em ter-
mos de consisténcia representativa e importan-
cia social.

H4é que se ressaltar que a RS se forma com
o objetivo de dar um sentido para aquilo que é
estranho e novo. A doenga é quase sempre uma
ameaca na vida das pessoas. Ao darmos um
sentido para ela, ao representarmo-la dentro de
no6s, tornamo-la nao s6 mais proxima e fami-
liar, mas também mais compreensivel em nos-
o universo social.

Quando nos propomos a estudar as RS da
soropositividade para os pacientes com HIV e
sua repercussdo nas condutas de observancia a
tratamento, estamos procurando entender a
tradugdo que os pacientes fazem de sua doen-
¢a, da informa¢ao médica que recebem, do im-
pacto destes contetidos na condugdo de seus
tratamentos. Para propormos mudangas nas
suas condutas (aderir ao tratamento) precisa-
mos entender o que influencia suas a¢des, que
representacdes estdo embutidas em suas con-
dutas. Todo objeto novo (o tratamento ARV,
aderir ou ndo aderir as préiticas medicamento-
sas) partiria do preexistente (representagdo so-
bre a doenga, sobre o tratamento, entre outras
coisas) e do esperado (melhorar, nao melhorar,
ficar igual). Recorre-se assim, simultaneamen-
te, ao contexto imediato, ao passado e a expec-
tativa de futuro (Arruda, 2002).

Escolhas metodolégicas

Realizamos um estudo exploratério cujas eta-
pas foram: 1) técnicas de observa¢ao de campo
(rotina do paciente na instituigao: idas a far-
mdcia, freqiiéncia das consultas médicas, etc.);
2) andlise do banco de dados da farmdcia
(quantidade de pacientes inscritos para retira-
da de ARV, freqiiéncia de retirada, sexo e faixa
etaria dos pacientes que fazem uso de ARV); 3)
construgdo do roteiro preliminar da entrevista;
4) testagem do roteiro em campo; 5) elabora-
¢do do roteiro estruturado da entrevista.

A partir de um universo de 1.300 pacientes
inscritos para retirada de medicagdes na far-
madcia de um hospital universitdrio do Rio de

Janeiro, foram escolhidos 32 pacientes de acor-
do com os critérios de sexo, faixa etdria e ade-
sao e ndo-adesdo ao tratamento ARV. Esses 32
pacientes estavam divididos em dois grupos: 16
que observavam as préticas de adesdo e 16 que
nao as observavam, cada um subdividido
igualmente entre homens e mulheres. Os pa-
cientes foram selecionados a partir da listagem
da farmdcia do hospital (onde constava autori-
zag¢do ou nao para contato) ou mediante enca-
minhamento de seus respectivos médicos assis-
tentes. Consideramos que por se tratar de um
estudo predominantemente de cunho qualita-
tivo, que visava conhecer o sentido das repre-
sentagdes sociais e seus modos de elaboracao
para os pacientes com HIV, o nimero de 32 pa-
cientes seria representativo para a construcao
de nossa amostra.

A faixa etdria selecionada foi de 30-39 anos
por ser a predominante entre nossos pacientes
(39%). O critério utilizado para adesdo ao tra-
tamento foi o critério da farmacia do hospital:
o0 paciente que retira regularmente (todo més) a
medicagao é considerado aderente, o que nao o
faz hd mais de 3 meses entra na categoria de
abandono de tratamento. A pesquisa confirma-
ria as nuances apontadas na literatura quanto a
nogao de adesao, problematizando este critério.

Com relagao ao nivel de escolaridade, am-
bos os grupos estavam bastante parecidos. En-
tre os pacientes aderentes constavam oito pes-
soas com ensino bdsico incompleto, quatro que
concluiram o ensino basico, dois o ensino mé-
dio e dois cursaram faculdade. No grupo dos
nao aderentes, dez tinham o ensino bdsico in-
completo, trés o ensino bdsico completo, dois o
ensino médio e um o nivel universitario.

Utilizamos uma entrevista composta de as-
sociagdes livres e 24 perguntas abertas, destina-
da a explorar duas questdes principais: a rela-
¢do do sujeito com sua condigdo de soropositi-
vo e com seu tratamento ARV. Antes do inicio
da entrevista algumas perguntas sobre dados
sociodemogréficos dos pacientes foram reali-
zadas. As entrevistas foram gravadas e transcri-
tas e duraram, em média, 40-45 minutos.

Ap6s a transcrigdo das fitas, partimos para
a leitura “flutuante” das mesmas e em seguida
para a andlise de contetido categorial de acordo
com Bardin (1977), na qual categorizamos as
falas dos pacientes através de um recorte dos
temas e em seguida tabulamos a freqiiéncia
com que aparecem. Foi igualmente feita uma
andlise de co-ocorréncia.
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Resultados
Anélise das respostas

Antes de analisar o contetdo das respostas,
ou seja, de adentrarmos no campo das RS pro-
priamente ditas, durante a transcri¢do das en-
trevistas ja foi possivel observar diferencas no
grau de conhecimento e na atitude dos dois
grupos estudados. Enquanto no grupo dos
aderentes observamos um maior grau de infor-
magao, de apoio e acolhimento familiar e so-
cial, uma maior importancia da relagdo com o
médico assistente e um comprometimento im-
portante com o tratamento ARV, nos nao ade-
rentes predominou uma atitude mais distante
e de evitacdo. Chamou a aten¢do, em vdrias
ocasides, a pouca familiaridade tanto com a
doenga quanto com o tratamento ARV. As en-
trevistas com os pacientes ndo aderentes foram
mais dificeis de transcrever, pois freqiiente-
mente cafam em contradi¢do, mostrando-se
por momentos bastante confusos em suas res-
postas. Comparamos este resultado com o ni-
vel de escolaridade de ambos os grupos. Obser-
vamos que apesar de haver mais pacientes ndo
aderentes (dois) com o ensino bdsico incom-
pleto do que pacientes aderentes, o conteddo
das falas e a atitude dos pacientes ndo aderen-
tes em relacdo ao tratamento nao variou em
func¢do do nivel de escolaridade dentro do pro-
prio grupo.

A andlise da primeira pergunta do roteiro
(Quando eu falo a palavra soropositivo para
vocé, o que vem na sua cabega?) jd permitiu
vislumbrar diferencas expressivas entre os pa-
cientes aderentes e os ndo aderentes a trata-
mento no processo de construgdo da RS. Para
os pacientes aderentes existiriam dois momen-
tos: o de antes como tendo sido algo dificil de
aceitar, associado a morte, e o de depois sendo
vivido como uma nova condi¢do, mais adapta-
da a nova situa¢do. Um paciente aderente des-
creve o ser soropositivo como tendo uma
“bomba-rel6gio” dentro de si. O tratamento
ARV aparece mencionado por alguns dos pa-
cientes aderentes jd na associagdo livre. Para os
nao aderentes predomina um s6 momento ex-
tremamente perturbador. A impressao que da é
a de que o paciente ndo aderente ainda estd sob
o impacto do diagndstico de HIV (“dificil” /
“morte” / “doenga ruim” ).

Em rela¢do a percepcdo de risco em con-
trair o HIV, ndo observamos uma diferenca ex-
pressiva entre aderentes e nao aderentes ao tra-

tamento ARV, mas sim entre géneros. Enquan-
to o homem percebe o risco e acredita que ja se
contaminou seja por “descuido”, por um “co-
quetel de pecados” (Joffe, 1995) ou por uma
cren¢a na prépria imunidade, para a mulher
este risco estd ausente de seu universo. Nas mu-
lheres ndo encontramos esta responsabiliza¢do,
mas sim respostas de cunho fatalista (“tem que
acontecer” / “deve ter um porqué na vida das
pessoas”). Observamos como uma dificuldade
de serem sujeitas de sua propria vida, de sua
propria histéria.

Em relagdo ao fato de terem compartilhado
do diagndstico com alguém de seu meio fami-
liar e/ou social, todos os pacientes aderentes,
com exce¢do de um, compartilharam. Chama a
atenc¢do que todos os homens receberam algum
tipo de apoio e acolhimento, sendo que nas
mulheres aderentes somente um ter¢o relatou
ter tido apoio e ndo recriminag¢ao. No caso dos
pacientes nao aderentes, todos compartilha-
ram, mas o apoio aparece como sendo algo
bem mais restrito. Apenas a metade dos ho-
mens relata ter tido apoio, sendo esta percenta-
gem ainda menor entre as mulheres nao ade-
rentes (25%).

Outro dado extremamente interessante re-
lacionado também a questao de género foi
quanto a qual seria a maior preocupagio em
ser soropositivo. Para os homens, tanto aderen-
tes quanto nao aderentes, a preocupag¢ao estd
voltada para si mesmos (nao adoecer, ndo mor-
rer, tomar os remédios). Nas mulheres, predo-
mina uma preocupag¢io em relagao aos outros
e ao futuro dos mesmos, mesmo entre aquelas
que nao tém parceiro e/ou filhos. Isto refor¢a o
que se considera ser o papel das mulheres em
nossa sociedade: cuidar, olhar e proteger aque-
les que a rodeiam.

Em relagdao as mudangas ocorridas na vida
a partir da soropositividade, nos homens de
um modo geral, tanto aderentes quanto nao
aderentes, identificamos processos semelhan-
tes. A soropositividade impde perdas impor-
tantes (amigos/emprego/planos), mas ao mes-
mo tempo traz mudangas internas de cunho
positivo (novos valores/ganhos religiosos). Os
homens ndo aderentes sinalizam que, apesar de
nao tomarem remédios, conseguiram sair do
mundo das drogas ou colocar um freio sobre o
uso descontrolado de dlcool e/ou drogas. Nas
mulheres, ndo haveria diferenca nos dois gru-
pos de aderentes e ndo aderentes ao tratamen-
to. Todas relatam perdas (sexuais/satide) e mu-
dangas internas predominantemente negativas



(perda da alegria/sentimento de estranhe-
za/preconceito/medo).

E como é viver a soropositividade no dia a
dia? Para os pacientes aderentes a soropositivi-
dade aparece fortemente associada a “tomar re-
médios”, ou seja, percebemos o ingresso numa
nova normatividade (Canguilhem, 1978). Ob-
servamos como os pacientes aderentes se utili-
zam de estratégias para lidar com as dificulda-
des impostas pelos remédios (uso de porta-
comprimidos e garrafas de d4gua dentro da bol-
sa ou da sacola, ao sair de casa, entre outras) e
com as limita¢des que a soropositividade acar-
reta (vida sexual/vida afetiva principalmente).
Além de tomar os remédios, aparece associado
um “coquetel de cuidados” que inclui uma vida
regrada, pensamentos positivos, apoio da fami-
lia e do médico. Nos ndo aderentes predomina
a vivéncia da soropositividade como sendo al-
go muito perturbador no dia a dia. Muitos pre-
ferem dissociar e negar que sejam soropositi-
vos (“é uma vida normal” / “é como se nao fos-
se”) para continuar adiante. Nao desenvolvem,
assim, estratégias para lidar com as dificulda-
des impostas pelos remédios como com as li-
mitagdes acarretadas pela soropositividade. As
mulheres ndo aderentes chegam a falar em de-
terminados cuidados que sao necessarios (“se
alimentar bem” / “atitude positiva” / “evitar
abusos”), mas os remédios nao estao incluidos
No ser soropositivo.

Os motivos principais pelos quais os pa-
cientes como um todo relatam haver abando-
nado seu tratamento ARV sao: os efeitos cola-
terais (principal motivo), as perdas afeti-
vas/problemas em familia e o conflito entre to-
mar remédios e habitos de vida. Mais da meta-
de dos pacientes aderentes ja foi ndo aderente
em algum momento, principalmente por conta
dos efeitos colaterais das drogas ou quando o
tratamento foi algo imposto pelo médico.

O tratamento ARV ¢ visto de maneira bas-
tante diferente por ambos os grupos. Enquanto
que para os pacientes aderentes ele destréi e
transforma tudo para melhor (ele é muito for-
te positivamente); nos nao aderentes, ele faz
mal, piorando a qualidade de vida (ele é muito
forte negativamente). Varios pacientes nao
aderentes duvidam dos efeitos benéficos do
tratamento ARV.

Vamos observando como os pacientes ade-
rentes tém uma familiaridade com sua doenca
e seu tratamento. Existe a objetivagdo da acao
do medicamento destruindo o virus, o que leva
a uma clara procura de informagoes e a uma

participagao ativa no tratamento. Chama a
atenc¢ao a naturalidade com que falam em car-
ga viral, contagem de CD4, efeitos colaterais,
etc. Apesar de nem sempre se lembrarem dos
nomes dos remédios, eles denotam conhecer o
que se passa com eles. Este processo, que na
teoria das RS chamamos de ancoragem, ocorre
como uma forma de se obter um controle so-
bre o que acontece com o préprio sujeito. O
paciente incorpora, entdo, parte da linguagem
do universo reificado da ciéncia, que ajuda,
transmite seguranca. Junto com a novidade da
doenga, vém também os remédios (ARV) e um
novo mundo. Aceder ao universo cientifico
aparece como forma de nomear e controlar o
que ¢é vivido como tdo incontroldvel. Assim, a
incorpora¢ao do vocabuldrio cientifico seria
um aspecto da ancoragem da soropositividade.
Para estes pacientes a medicagao é associada
com a esperanca e a possibilidade de um pro-
longamento da vida. Nos ndo aderentes ha uma
aparente pouca familiaridade com a doenga.
Nao ha uma associa¢ao do medicamento com
a esperanga ou com o prolongamento da vida.
Ao contrério, existe a imagem do medicamento
provocando uma outra doenga, o que leva a
uma atitude de afastamento e de evitacao em
rela¢do ao tratamento. Ndao observamos uma
ancoragem no pensamento cientifico. Tomar
remédio seria perder o controle sobre o pro-
prio corpo em fung¢do dos efeitos colaterais.

A relagdo com a pessoa do médico também
mostrou ter um sentido bastante diferente para
ambos os grupos de pacientes. Enquanto que
para os pacientes aderentes ¢ nitida a presenga
de um forte vinculo afetivo, para os pacientes
nao aderentes o que prevalece é uma relacao
vista de maneira bastante conflituosa. Para os
pacientes aderentes o médico é descrito como
um irmao, um amigo, alguém com quem se
pode compartilhar todos os sentimentos. A ati-
tude destes pacientes é também bastante parti-
cipativa. J4 a maioria dos pacientes ndo aderen-
tes relata nao conversar com seus médicos. Al-
guns dos pacientes ndo aderentes relataram
perceber um esforgo por parte de seus respecti-
vos médicos em querer uma aproximagao com
eles, mas ela é neutralizada por uma falta de
iniciativa por parte deles préprios em aproxi-
mar-se de seus médicos.

O ultimo ponto investigado na entrevista
foi a expectativa de cura. Para ambos os grupos
de pacientes hd uma crenga generalizada na cu-
ra da Aids, porém a forma como lidam com ela
¢é completamente antagdnica. Os pacientes ade-
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rentes sabem que no presente ela nio existe,
contudo, acreditam que a cura vira no futuro,
através da mao do homem (“a medicina ird en-
contrar a cura no futuro”). Enquanto a cura
nao chega existiria uma “cura paliativa”, que in-
clui, além de tomar remédios, uma vida regra-
da e sauddvel. Para os pacientes ndo aderentes
nao existiria esta cura paliativa. A cura vird pe-
las maos de Deus, através da fé ou do milagre.
A figura do homem néo aparece assim partici-
pando deste processo. Estd tudo nas maos de
outro, de Deus.

Analise das co-ocorréncias

Procedemos a uma anélise de co-ocorrén-
cia cujo resultado passamos a descrever.

RS da soropositividade
para os homens aderentes

Entre os homens aderentes percebemos o
predominio de dois padrdes: a soropositivida-
de como normal e a soropositividade como di-
ficil (Figura 1). No primeiro padrao observa-
mos o ingresso numa nova normatividade, no
segundo predomina o aspecto mais negativo.

Quase a metade dos homens aderentes se
insere no primeiro padrao. Contudo, ambos os

esquemas tém muito em comum. A teoria da
responsabilidade aparece de forma clara e ex-
plicita nos dois. O tratamento é visto de manei-
ra realistica, pois é “bom e 6timo” para a maio-
ria, apesar de também fazer mal, pois existem
os efeitos colaterais, e sao “fortes”. Ou entao, o
tratamento é “ruim”, mas “ajuda/levanta”. A
existéncia de uma “cura paliativa” mostra que
também ¢é importante langar mao de outros re-
cursos, como ja vimos anteriormente (atitude
positiva, vida regrada). Tanto a vivéncia da so-
ropositividade, como a relagdo com o trata-
mento ARV aparecem muito bem definidos e

marcados.

RS da soropositividade
para as mulheres aderentes

Para a maioria das mulheres a responsabilida-
de de ser soropositiva ndo é dela, mas sim do
outro. Isto apareceu nas entrevistas pelas rea-
¢des de susto, o choque-duplo (saber que o
marido estava contaminado e que elas também
estavam).

As co-ocorréncias indicaram trés padroes
de resposta femininas: a soropositividade co-
mo fatalidade, como perturbadora e como in-
corporada a vida (Figura 2).

Figura 1

Padrdes de respostas nos homens aderentes.

HOMENS ADERENTES

Causa: descuido

| A soropositividade é normal |

| O tratamento ARV é bom

| Melhora a qualidade de vida |

Forte / Efeitos colaterais |

“Cura paliativa” |

| Crenga na imunidade |

| A soropositividade ¢ dificil |

Assumir a responsabilidade
( tomar remédios )

O tratamento ¢ ruim, mas ajuda |




Figura 2
Padroes de respostas nas mulheres aderentes.

MULHERES ADERENTES
Causa: cren¢a na imunidade | Causa: HIV | | Causa: fatalismo |
Soropositividade: vivéncia Dois momentos: | A soropositividade é normal |

perturbadora

antes e agora |

| Ser soropositivo é

Ser soropositivo é dificil
(tem de tomar remédios)

O tratamento ARV tomar remédios

é bom/6timo |

| | O tratamento ARV é bom/6timo |

No futuro a medicina
encontrard a cura

Assumir a |
responsabilidade: | Nao ha cura para a Aids |

tomar os remédios

O padrao da fatalidade ¢ manifestado por
trés mulheres: é ela a causa da soropositivida-
de. Esta representagdo incorpora a soropositi-
vidade como normal, e ndo vé cura para a Aids;
hd uma espécie de submissao relativa ao desti-
no, sem abrir mao de gerenciar o tratamento.
O padrio de crenga na imunidade refor¢a que
a responsabilidade de ser soropositiva nao ¢é
dela (vivéncia perturbadora), e a vida é dificil.
Contudo, consegue tomar os remédios e hd es-
peranga de que no futuro a medicina encontra-
rd a cura. O padrdo dos dois momentos (antes
e agora) explicita o processo de elaboragdo, de
aceitacdo de uma nova normalidade/normati-
vidade. Chama a ateng@o o aspecto positivo e
mais determinado: assumir a responsabilida-
de/tomar remédios.

A partir destas co-ocorréncias, e tomando
como base a totalidade das respostas dadas nas
entrevistas, poderfamos afirmar que para estes
pacientes soropositivos aderentes a Aids se tor-
na uma “doenca-oficio” (Herzlich, 1992): aque-
la que se transforma em situagdo de aprendiza-
gem, e o doente, em vez de ter um cardter me-
ramente passivo, se torna ativo, dedicado a seu
novo papel, lutando. A reagdo do paciente ade-
rente, como vemos, ¢ de suportar os efeitos co-
laterais, participar do tratamento (perguntan-

do, lendo, informando-se), reaprendendo a vi-
ver. Assim, consegue colocar-se no papel de
doente, aceitando as condi¢des impostas pela
doenga e preservando sua identidade.

RS da soropositividade
para os homens nao aderentes

Nos homens observamos o predominio de
dois padrdes, como pode ser verificado na fi-
gura 3.

Nestes dois padroes masculinos predomi-
nantes observamos duas tendéncias: na primei-
ra, uma forte negagao e, na segunda, o que apa-
rece é um tom extremamente sombrio, depres-
sivo. Nao hd alusdo a questdo da responsabili-
dade. Apesar de o tratamento ser mencionado,
ndo héd qualquer referéncia a necessidade de to-
mar remédio.

RS da soropositividade
para as mulheres nao aderentes

Chama a atengdo a “vivéncia perturbadora”
da soropositividade como algo que marca e de-
fine as mulheres ndo aderentes, e a cren¢a nu-
ma cura que vem da fé ou do milagre (Figura
4). Mais uma vez, observamos como a questao
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Figura 3

Padroes de respostas nos homens nao aderentes.

HOMENS NAO ADERENTES
| Causa: descuido | Causa: ter confiado no outro
| Ser soropositivo é normal | A soropositividade é dificil /
| Vivéncia perturbadora
| O tratamento ARV é bom/6timo | |
| O tratamento ARV ajuda
| Existe cura pela fé | a levantar / prolonga a vida
| Nao ha cura para a Aids |
Figura 4
Padrdes de respostas nas mulheres nao aderentes.
MULHERES NAO ADERENTES

Causa: descuido

| Causa: é uma doenga

A soropositividade é dificil /
Vivéncia perturbadora

| O tratamento ARV ajuda a levantar |

| Quem ¢ soropositivo pode se curar

| Existe cura pela fé/milagre |

da auto-responsabilidade nao faz parte da vi-
véncia de ser soropositivo do paciente ndo ade-
rente. As descri¢des do tratamento (o trata-
mento ARV ajuda a levantar), a0 mesmo tem-
po em que parecem corretas, sio também uma
resposta padrio, estando deslocadas do restan-
te da conduta desses pacientes.

Percebemos que existem pontos importan-
tes em comum entre as mulheres e os homens
ndo aderentes. Estes pontos sdo exatamente a
“vivéncia perturbadora” e a questdo da “desin-
formagao”/“descuido” originando o HIV. A au-
to-responsabilidade ndo aparece, nem em rela-
¢30 a0 ser soropositivo nem em rela¢ao aos re-




médios. A vivéncia da doenca ¢ de algo extre-
mamente mobilizante. De acordo com Herz-
lich (1992), poderiamos denominar esta forma
de vinculo com a doenc¢a de “destruidora” A
doenga é vista como uma forma de desvio: nao
logrando se inserir numa nova normatividade,
como vimos nos aderentes, o doente se sente
diminuido (sentimentos depressivos). A rea¢do
¢ de nega¢ao (“é normal”), quando sabemos
que ele nao se trata, ou entdo, magica, quando
responde que “tem cura”. De acordo com esta
autora, a recusa em enfrentar a doenga seria
uma maneira de triunfar sobre ela, pois ja que
ela ndo existe, ndo é preciso submeter-se a ela.
A doenga € vivida como uma intensa ameaga a
propria identidade que precisa persistir como a
de uma pessoa sadia, ndo precisando, entdo,
nem de remédios nem de tratamento.

Analise das co-ocorréncias
entre aderentes e nao aderentes

A partir de todas estas informacgdes, pode-
mos afirmar que os padrdes de co-ocorréncias
entre os pacientes aderentes e os ndo aderentes
sao completamente diversos. Enquanto os ade-
rentes introjetam/internalizam/convivem com
a soropositividade, os ndo aderentes excluem/
negam/condenam. Predomina neles a vivéncia
perturbadora, o sombrio, que jd predominou
nos aderentes num primeiro momento. Perce-
bemos que nos pacientes aderentes o tratamen-
to faz parte do ser soropositivo. Os remédios
aparecem objetivados como fortes, tanto no as-
pecto positivo (“ajuda”/ “levanta”) quanto no
negativo (efeitos colaterais: “a pele muda”, “da
reagoes estranhas no organismo”). Contudo, os
beneficios dos remédios seriam mais valoriza-
dos do que os negativos. Representar implica
necessariamente recriar, reconstituir. Os pa-
cientes aderentes criam um terreno de ancora-
gem para dominar a angustia gerada pela soro-
positividade. Eles vao em busca de informagoes,
eles passam a dominar uma linguagem que nao
¢ a do mundo deles (carga viral, contagem de
CD#4, entre outros) que lhes permite reconstruir
a realidade. Observamos, assim, nesta anélise,
que as RS da soropositividade e do tratamento
ARV aparecem como um sistema articulado de
saber em que se misturam as dimensdes figura-
tivas (imagens) e conceituais (construgoes ted-
ricas) de sua estrutura.

A representagdo da soropositividade para
os pacientes ndo aderentes pareceria seguir ou-
tro caminho. Na medida em que esta vivéncia é

tdo angustiante e perturbadora ela ndo teria
onde se ancorar. O que estaria na base seria a
negagao (nao existe a doenga nem a necessida-
de de tomar remédios) e a dissocia¢do (a vida
passa a ser normal). Morant e Rose (1998) ao
estudarem o tema da loucura a luz das RS, des-
crevem que a mesma resiste a uma classifica-
¢d0, exatamente por seu cardter angustiante e
ameacador. Ora ela é vista como algo perigoso,
a0 mesmo tempo em que pode também ser
controlada e dominada. Sua ancoragem seria
instavel e provisoria, tal como estamos vendo
que os pacientes nao aderentes percebem e vi-
venciam a soropositividade. Aquilo que ndo é
familiar, ou seja, a doenga, continua sendo es-
tranha. A premissa da RS de que uma de suas
fungoes seria a de tornar familiar o nao fami-
liar ndo se daria aqui da maneira esperada. O
processo ¢ interrompido abruptamente. Ques-
tionamos assim, se no caso dos pacientes nao
aderentes existiria ou ndo uma representagio
social da soropositividade ou, se com os recur-
sos técnicos que utilizamos, nao foi possivel
delined-la de uma forma mais clara.

O tratamento ARV, para estes pacientes nao
aderentes, aparece como “uma bomba que jo-

»

gam no organismo’. Os remédios “entalam”, “in-
toxicam’, “sufocam”, “maltratam”. Na andlise das
co-ocorréncias, a descri¢ao do tratamento apa-
rece muito esvaziada (hd poucas co-ocorrén-
cias) e quando aparecem, sdo estereotipadas e
dissociadas: “bom” / “6timo”, “ajuda” / “levanta”

Percebemos assim que aquilo que gera ex-
cessiva ansiedade dificulta a estruturagdo da re-
presenta¢do. Enquanto que nos pacientes ade-
rentes observamos a presenca de representa-
¢des muito bem estruturadas tanto da doenca
quanto do tratamento ARV, nos pacientes nao
aderentes questionamos, em alguns momentos,
se tais representagdes realmente chegam a exis-
tir, j4 que o mecanismo que estd na base do
funcionamento destes pacientes é a negacao
que impediria qualquer processo elaborativo
mais complexo.

Assim sendo, o sentido atribuido a soropo-
sitividade pelos pacientes é completamente di-
verso. Encontramos as diferencas mais expressi-
vas entre os grupos dos pacientes (aderentes e
nio aderentes), na questdo de poder ser um su-
jeito ativo, protagonista de sua prépria histéria
no caso dos aderentes; e passivo, no caso dos
nao aderentes. O sentido da responsabilidade,
entdo, é completamente diferente, tanto na rela-
¢a0 consigo mesmo (poder encontrar recursos e
caminhos para se adaptar a nova condi¢ao),
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quanto na relacdo com o tratamento (tomar ou
nao tomar os remédios) e com o futuro (crenca
na medicina ou no milagre como solu¢io).

Existem algumas diferengas que passam pe-
la questao de género. Para as mulheres, tanto
aderentes quanto nao aderentes, a visdo sub-
missa, fatalista da soropositividade é marcante.
A responsabilidade de ser soropositiva nao é
delas, mas do outro que as colocou nesta con-
di¢ao. Contudo, a mulher soropositiva aderen-
te consegue sair desse lugar passivo e assumir a
responsabilidade de se tratar, enquanto que a
nao aderente continua aprisionada.

Conclusdes e sugestoes

Na andlise que empreendemos percebemos co-
mo os saberes dos sujeitos que entrevistamos
sao construidos numa rede de relagoes comple-
xas, na qual estdo envolvidos os niveis indivi-
duais e coletivos, em um contexto familiar, his-
toérico e sociocultural. A complexidade subja-
cente as condutas e decisdes mostra como a ra-
cionalidade nao s6 nio é uniforme, como tam-
pouco é o unico pardmetro do agir (Madeira,
1998). As razdes pelas quais os individuos vao
seguir ou ndo as condutas de observéncia a tra-
tamento vao depender de inimeros fatores (es-
quema terapéutico, momento de evolugdo da
doenga, tipo de doenga, grau de apoio familiar
e social, etc.) e entre eles, também podemos in-
cluir a representagdo social que a soropositivi-
dade tem para estes sujeitos.

Observamos na nossa andlise como as falas
e as condutas dos pacientes foram reveladoras
de seus sentimentos e de sua rela¢do com a
doenca e seu tratamento. Esta andlise nos
apontou o caminho para a organiza¢ao das re-
presenta¢des. Assim, percebemos como para o
paciente aderente, a atitude de enfrentar a
doenca favorece a adesdo. Os pacientes aderen-
tes sao ativos e participam da causa pela qual
lutam. Eles exercitam a adesdo no dia-a-dia,
criando um terreno de ancoragem para domi-
nar a angustia gerada pela soropositividade:
procuram informagdes, incorporam uma nova
linguagem vinda do mundo médico/cientifi-
co). O sistema de representa¢do da soropositi-
vidade aparece bem articulado e estruturado.
Existem causas para o ser soropositivo: o “des-
cuido”, o “fatalismo”, a “crenc¢a na imunidade”.
A soropositividade é uma nova condig¢do a qual
se adapta, imposta por uma nova “normativi-
dade” (“tomar remédios”). E preciso ter estra-

tégias para lidar com as dificuldades impostas
por esta situagdo (“Eu boto pra fora, mas eu
boto pra dentro”). Aqueles que conseguem
adaptar-se a esta nova regra conseguiriam “ter
uma vida normal”. Para isto, seria imprescindi-
vel “reaprender a viver”, ou seja, a participa¢do
do préprio individuo como um sujeito ativo.
Apesar de nao haver uma cura para a Aids,
existe a “cura paliativa” (“pensamento positi-
vo”, “vida sauddvel”) e no futuro, “a medicina
encontrard a cura’.

A representagdo do remédio também apa-
rece de maneira marcada. Ele “é forte”, mos-
trando seu lado bom: “ajuda” / “levanta”, e
ruim: “tem os efeitos colaterais”. Esta represen-
tacdo estd inserida na representacdo da soropo-
sitividade, fazendo parte da mesma. Ser soro-
positivo para o paciente aderente é cuidar-se, é
fazer o tratamento ARV. A questdo da respon-
sabilidade consigo mesmo é fundamental na
condugdo do tratamento. Existe, assim, a cren-
¢a no homem como agente de sua prépria vida
e criador de sua proépria histéria de satde.

Alguns pontos merecem ser destacados nos
relatos dos pacientes aderentes — a importancia
da relagdo médico-paciente: o médico é um
“parceiro” / “amigo”, e o grau de apoio e/ou
acolhida, seja por parte dos parceiros/familia-
res e amigos (principalmente no caso dos ho-
mens) e também dos profissionais de saude.

Outro dado interessante é que mais da me-
tade dos pacientes aderentes jd parou o trata-
mento em algum momento. Os efeitos colaterais
e as situagoes de abuso de drogas/dlcool, quan-
do o médico “obrigou” a tomar, desentendimen-
to em familia, ruptura de relagdes, perdas de
pessoas queridas, discriminagao, sdo citados co-
mo motivos do abandono, mesmo que tempo-
rério. As vezes, para-se, também, para fazer um
teste e depois retorna-se ao tratamento. Contu-
do, no paciente aderente, o que prevalece como
o0 que precisa ser combatido é a “bomba-rel6-
gio” (HIV) que sente que estd dentro dele. O tra-
tamento acaba sendo visto, assim, como algo
predominantemente “bom” para a maioria.

Em relagdo aos pacientes nao aderentes,
nao pudemos perceber uma representacio da
soropositividade tao bem delineada como apa-
rece para os pacientes aderentes. A representa-
¢do do remédio aparece como a objetivagdo da
doenga Aids (“Os remédios sio como uma
bomba no organismo”), pois o paciente ndao
aderente sente-se doente tomando remédios:
ele “entala”, “intoxica”, “sufoca” O peso dos
efeitos colaterais torna o tratamento, ao invés



de um parceiro da vida, uma ameaga (“Tenho
mais medo do remédio do que da doenga”).
Encontramos nestes pacientes o predominio de
uma intensa vivéncia perturbadora, um “cho-
que” que paralisa e, portanto, dificulta a adap-
tacdo a condigdo de ser soropositivo. A estraté-
gia defensiva ¢ dissociar e negar parte da reali-
dade. Na medida em que hd uma negagao, nao
hd uma procura de informacdes e hd uma evi-
tacdo de contato com tudo que tem rela¢do
com a doenga e o tratamento (ida as consultas,
realizacdo de exames). A recusa em enfrentar a
doenga seria uma maneira de triunfar sobre ela
(Herzlich, 1992), pois nao existindo, ndo é pre-
ciso se submeter a ela. A identidade do sujeito
permanece como a de uma pessoa s, nao pre-
cisando, portanto, nem de tratamento, nem de
remédios. A solucdo ou a “cura” ndo estd nas
maos do homem, como nos pacientes aderen-
tes, mas sim no milagre, em Deus. Ele projeta
no outro tanto a culpa quanto a responsabili-
dade de ser soropositivo

Os motivos pelos quais os pacientes ndao
aderentes alegam terem abandonado o trata-
mento ARV sao: os efeitos colaterais, o fato de
nao terem conseguido absor¢do na rede para
atendimento ap6s encaminhamento, mau aten-
dimento na institui¢do, discriminagao, “baixo
astral”, uso de drogas e dlcool, sentimento de
falta de alguém que os ajude a tomar a medica-
¢do. Estes fatores, com certeza, contribuiram e
se associaram as dificuldades ja existentes no
lidar com a condi¢ao de ser soropositivo.

Considerando o exposto, fazemos as se-
guintes sugestoes:
1) E extremamente importante perceber qual
¢ o significado da soropositividade para o pa-
ciente, qual é o sentido que dd para o estar
doente e para precisar dos remédios. Ser soro-
positivo no paciente aderente, como ja vimos,
implica aceitar a doenga, adaptar-se a uma no-

va condi¢io de vida, assumindo a prépria res-
ponsabilidade no estar doente. O momento de
inicio do tratamento ¢, com certeza, um dos
mais delicados na relagdo com a soropositivi-
dade, pois mobiliza todo o campo representa-
cional da condigdo de ser soropositivo (ou seja,
o mundo dos sentidos, do desejo e dos afetos
que ¢ construido nos contextos socioculturais,
politicos e historicos). O paciente precisa estar
seguro de que tomar os remédios é o melhor
para ele naquele momento e néo sentir que o
tratamento ¢ algo imposto pelo seu médico.

2) A identificagdo dos momentos de maior
vulnerabilidade para o abandono do tratamen-
to, como podem ser desentendimentos em fa-
milia, rupturas, perdas de pessoas queridas, vi-
véncias de discriminac¢ao, sdo um sinal de aler-
ta. Estas situagdes podem gerar sentimentos de
inseguranca, baixa auto-estima, tristeza e de-
sesperanca que facilitam a descontinuidade do
tratamento.

3) O grau de apoio e acolhimento por parte de
parceiros/familiares e amigos é extremamente
importante. O paciente necessita de ajuda para
tomar os remédios, tanto na lembranca de ho-
rarios, no apoio afetivo, nas informagdes que
recebe, como na elaboragdo de estratégias que
facilitem sua administragao.

4) O papel das institui¢cdes de satde é funda-
mental para que o paciente se sinta amparado
e seguro. Quando o paciente nao se sente aco-
lhido pela institui¢do e compreendido pelos
profissionais que o atendem, ele se torna mais
vulnerdvel ao abandono. Trés pacientes de nos-
so grupo de entrevistados se encaixaram neste
padrao.

5) As diferencas de género existem e é impor-
tante levd-las em considera¢do. A mulher mos-
tra ter menos apoio/acolhimento em seu meio
familiar e social, precisando de um auxilio
maior dos profissionais especializados.
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