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INTRODUCAO

O VIH/SIDA tem representado, desde o seu reconhecimento nos finais dos anos
70, um grande desafio para 0 homem e para a investigacdo, desafiando o poder de
intervencdo e os limites do conhecimento. Embora desde o0 seu aparecimento se tenham
empreendido todos os esforcos para a sua erradicacdo, o VIH/SIDA continua a
representar uma grande ameaca a satde publica, & escala mundial.

Esta € uma doenca para a qual ainda néo existe cura e que se afigura como uma
das enfermidades que mais atencdo atrai nas varias areas e disciplinas. Apesar das
décadas de existéncia do VIH/SIDA, o numero de pessoas infectadas e que morre de
SIDA tem vindo a aumentar. Informacéo disponibilizada pela ONUSIDA (2004) reporta
gue existem aproximadamente entre 37,8 milhdes de pessoas infectadas com VIH/SIDA
em todo o mundo. Em Portugal, até Dezembro de 2004, segundo um documento
apresentado em 2005 pelo Centro de Virologia — Centro de Vigilancia Epidemiologica
de Doencgas Transmissiveis (CVEDT), encontram-se notificados 25968 casos de
infecgdo VIH/SIDA nos diferentes estadios de infeccéo.

Estes ndmeros traduzem a necessidade de unir esforcos em torno da
compreensdo dos factores associados a doenca e a necessidade de criar estratégias de
intervencdo adequadas. Face a necessidade de perceber e intervir nesta problematica
surgem algumas respostas na area da investigacdo. A psicologia, a par com outras
disciplinas como a medicina, a biologia, a sociologia, assume um papel fundamental no
desenvolvimento de investigagdes que permitam introduzir compreensibilidade no
fendmeno e derivar estratégias de intervencdo adequadas, quer na prevencdo do
contagio, quer nas estratégias de abordagem ao tratamento.

Os comportamentos de risco associados a dimensédo da sexualidade representam
uma consideravel forma de contagio do VIH. O facto do VIH/SIDA ter sido associado
desde o seu aparecimento a homossexualidade fez, em certa medida, ignorar que o
contagio esta ao alcance de qualquer pessoa, pelo que a prevaléncia do VIH na
populacdo heterossexual tem vindo a aumentar. Em Portugal, o nimero de casos
associados a infecgdo por transmiss@o sexual heterossexual esta na ordem dos 34,5%,
apresentando uma tendéncia evolutiva crescente importante nos ultimos anos (CVEDT,
2005).



Ao fazermos uma analise mais aprofundada do espectro de situacdes possiveis
associadas a transmissdo por via sexual, o grupo de casais em situacdo de
serodiscordancia, i.e. casais onde um dos parceiros é seropositivo e o outro €
seronegativo, constitui um grupo de pessoas que merece especial atencdo pelas
especificidades que apresenta devido a sua vulnerabilidade ao risco de transmissdo do
virus e ao complexo enquadramento socio-emocional. O facto de manter uma vida
sexual activa com um(a) parceiro(a) seropositivo(a) aumenta a probabilidade de
contagio, especialmente se ndo se adoptarem medidas de prevencdo adequadas e se 0
casal ndo detiver informacdes rigorosas e claras acerca da doencga que lhe permita tomar
opcdes conscientes. Nalguns casos, 0s casais serodiscordantes parecem assumir a
transmissdo do virus como uma fatalidade, optando por praticas sexuais pouco seguras
(Smith, 1998). De acordo com Van der Straten e col. (1998), estudos europeus e
americanos reportam que mais de 52% dos casais continuam a adoptar comportamentos
sexuais desprotegidos.

O interesse de voltar o nosso olhar para os casais afectados pelo VIH estd em
perceber de que forma o casal lida com as dificuldades inerentes a presenca constante da
infeccdo VIH/SIDA e aceder a uma dimensdo experiencial fundamental para a
compreensibilidade das formas de adaptacdo a doenca e para a adequacado de estratégias
de intervencdo primaria e de acompanhamento especificas. No que concerne as
estruturas de apoio clinico, estdo bastante direccionadas para o tratamento e
acompanhamento do doente seropositivo, acabando por negligenciar o0
acompanhamento do(a) parceiro(a) desse(a) doente, também afectado pelo VIH/SIDA, e
deixando em branco o espaco fundamental para a criacdo de um olhar para o casal,
enguanto um sistema, com dinamicas muito proprias e particulares. A intervencdo no
fendmeno VIH/SIDA parece, entdo, dirigir-se a uma parcela muito reduzida do
problema. Uma relagdo amorosa pode constituir um importante factor de protecgdo na
adaptacdo a doenca, mas também passa por transformagdes profundas relacionadas com
a presenca da doenca que desafiam ambos os parceiros.

Torna-se, assim, inevitavel olhar esta probleméatica no contexto das relagdes e
interacgdes sociais, transportando as questdes relacionadas com a doenca e o risco de
transmissdo do VIH/SIDA, do pdlo individual, para o pélo relacional, de modo a
perceber de que forma a presenca do VIH/SIDA interfere na teia de interaccGes e

dindmicas relacionais, mais especificamente, nas relagfes conjugais.



No presente estudo, interessa-nos perceber de que forma o casal heterossexual
em situacdo de serodiscordancia integra a presenca do VIH/SIDA no seu percurso
existencial. Importa aceder ao circulo vivencial do casal e dar conta das transformacdes
na sua realidade, como foram reorganizando as suas vivéncias, que desafios se colocam
ao nivel dos padrdes de comunicacdo, dos seus afectos e que sentidos foram atribuindo
as suas experiéncias e aos acontecimentos.

Desta forma, as abordagens narrativas encerram um especial interesse para o
presente estudo. Ao tentarmos perceber o comportamento humano, devemos usar a
interpretacéo e a empatia em vez da predigédo ou controlo e desta forma os auto-relatos e
as narrativas das pessoas tornaram-se fundamentais para a investigacdo na area da
psicologia (Harré & Gillett, 1994). As narrativas ndo devem ser olhadas como relatos de
estados da mente, mas como a forma em que 0 sujeito constitui a realidade e o
investigador deve deixar de ser um observador do sujeito para co-participar no projecto
de dar sentido ao mundo (idem).

Numa primeira parte do presente trabalho pretende-se fazer o enquadramento
tedrico a luz do qual iremos olhar as questdes que se relacionam com a tematica em
estudo.

No primeiro capitulo entramos na perspectiva do Construcionismo Social,
fazendo uma breve definicdo do que de comum encontramos no seio dos diferentes
posicionamentos das abordagens construcionistas, dando enfoque a trés pontos
fundamentais: o poder constitutivo da linguagem; a producdo relacional do
conhecimento; o posicionamento relacional e histérico do conhecimento. Seguidamente,
iremos de encontro as abordagens narrativas. Enquadradas epistemologicamente pelos
modelos construcionistas, as abordagens narrativas encerram uma abordagem tedrica e
metodoldgica que contempla a estruturacdo linguistica e discursiva do self e o
desenvolvimento de uma compreensdo fenomenoldgica do sentido da experiéncia
individual e a apreensdo da subjectividade do sujeito, permitindo-nos prosseguir com as
nossas analises. Exploramos como o sujeito constrdi narrativamente a realidade a partir
dos conceitos de coeréncia narrativa, da dimensdo espacio-temporal, do sentido de
autoria e da complexidade e multiplicidade narrativas; a construcdo dialégica da
identidade, enquanto produto da conversacdo de diferentes vozes; e 0 posicionamento
do sujeito na construcdo do relacionamento amoroso.

O segundo capitulo prende-se com o0s processos de disrupcdo e de mudanca
associados a seroposividade, sob varios angulos: a disrupc¢do social e a construgdo dos



discursos sociais dominantes acerca do VIH/SIDA; a disrupcéo existencial decorrente
do diagnostico da doenca, olhando para a perspectiva da pessoa seropositiva, do(a)
seu(sua) parceiro(a) e para as dinamicas relacionais do casal; e para a disrup¢do
relacional, considerando a situacdo de serodiscordancia no casal. Abordamos as
questBes que a literatura mais enfatiza relativamente as dificuldades encontradas pelos
casais serodiscordantes em relacdo ao VIH/SIDA: o impacto do estigma social; a
revelacdo da seropositividade; os padrdes de comunicacdo entre o casal acerca do VIH;
a vivéncia da sexualidade; o desejo de ter filhos; a importancia do apoio social.

A segunda parte do nosso trabalho contempla o estudo empirico.

No terceiro capitulo apresentamos as nossas opc¢Oes metodoldgicas: 0s
objectivos; o tipo de abordagem, que se situa numa abordagem fenomenoldgica e
enraizada na experiéncia; a recolha da amostra, que foi feita de forma intencional; a
entrevista, enquadrando-a como um instrumento de acesso a compreensdo da
experiéncia subjectiva; e os procedimentos de analise, relacionados com a grounded
theory.

No quarto capitulo fazemos a apresentacao e interpretacdo dos dados a partir da
descricdo do sistema de categorias e da analise inferencial dos dados. Concluimos o
capitulo IV com uma explanacéao dos principais resultados do processo de analise.

O nosso trabalho termina com consideracBes acerca da importancia de se
desenvolverem novas investigacOes a volta desta tematica e com ideias basicas para a

elaboracgé@o de uma proposta de intervencdo com casais serodiscordantes.
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Capitulo I. NA PERSPECTIVA DO CONSTRUCIONISMO SOCIAL

Actualmente, é consensual aceitar que a explicacdo sobre a forma como se
atinge a representacdo objectiva da realidade, a partir da descricdo e da explicagdo, é
insatisfatoria (Gergen, 1994). Surgem, entdo, movimentos fora da filosofia da ciéncia,
apelidados de pdos-empiristas, pos-estruturais ou pds-modernos, que deixam de procurar
um racional que estabeleca a ligacdo precisa entre a palavra e 0 mundo, convidando a
pensar a natureza da linguagem e o seu lugar na vida social (idem). Fundamentalmente,
comecam a formar a base para o desenvolvimento de uma alternativa a premissa do
conhecimento a partir do individuo.

As teorias pos-modernas, também assentam na nocdo de multiplicidade. Deixa
de fazer sentido considerar a hipOtese de existéncia de apenas uma ideia ou a uma
possibilidade como sendo a Unica ou a melhor possivel. Defende-se a necessidade de
aceitar a diversidade de pontos de vista e pensamentos e de explorar as mdltiplas
opcdes. Segundo M. Gongalves (1997), “os tempos pds-modernos caracterizam-se por
um movimento continuo e acelerado através de multiplas realidades” (p.106).

E com base nesta perspectiva que pretendemos aproximarmo-nos do fenémeno
da vivéncia do VIH/SIDA, olhando para o fenémeno de integragdo emocional e
experiencial da doenga como um processo dindmico e criativo, onde os individuos
afectados por este problema (infectados ou ndo pelo virus) encontram mdaltiplas formas
de adaptacgdo; cada individuo, cada casal, encontra e atribui novas significacdes para o0s
acontecimentos de vida e redirecciona a sua vida em mdltiplos sentidos. E a este
percurso criativo que pretendemos dar énfase neste trabalho.

A perspectiva do construcionismo social permite-nos fazer uma incursdo pelas
abordagens narrativas, dando espaco a uma leitura do fendmeno do VIH/SIDA sob
varias vertentes. Iremos utilizar os pressupostos do construcionismo social para
percebermos, por um lado, como se foi construindo o discurso social em torno do VIH e
perceber o significado social da doenca e, por outro, a partir das abordagens narrativas,
explorar a construcdo e estruturagdo narrativa da realidade, dando particular énfase as
questdes relacionadas com a construcdo da identidade; a compreensdao dos

relacionamentos afectivos e as formas de integracéo experiencial do VIH.



1. Definicédo de Construcionismo Social

Ao procurarmos condensar as principais linhas de pensamento numa definicao
de Construcionismo Social encontramos uma grande variedade de posicionamentos, ndo
se afigurando como uma tarefa simples e linear. De acordo com M. Gongalves & O.
Gongcalves (2001), este movimento tem suscitado diversas correntes e recusa a adopgao
de posic¢des Unicas e privilegiadas de acesso ao real. Porém, de acordo com os autores, é
possivel encontrar pontos de convergéncia entre as varias abordagens, que se resumem
em trés pressupostos basicos: 1) o poder constitutivo da linguagem; 2) a construcéo
relacional do significado e 3) o posicionamento histdrico-cultural do conhecimento, o

gue tomamos como pontos de partida e que passamos a explorar seguidamente.

1.1. Poder constitutivo da linguagem

Para Harré & Guillett (1994) estamos perante uma segunda revolucéo cognitiva,
onde a linguagem passa a ser vista como um fendmeno psicolégico em si mesmo e ndo
como o reflexo de uma realidade psicoldgica pré-existente. A linguagem deixa de ser
conceptualizada como um mero epifendémeno de estruturas ou processos psicoldgicos
que lhe estavam subjacentes, para se assumir com um caracter constitutivo (M.
Gongcalves, 2003). As palavras ndo sdo mapas ou espelhos de outros dominios, como a
verdade, a validade ou a objectividade de uma determinada mensagem ou a forma como
deixam transparecer as verdadeiras intencdes e emocdes do interlocutor; sdo antes
desenvolvimentos de modos de vida especificos, rituais, relagbes de controlo e
dominacdo (Gergen, 1994).

O acesso neutro a realidade ndo existe, as palavras constituem o que nds
percebemos do real (M. Gongalves & O. Gongalves, 2001). Segundo Harré & Gillett
(1994), “ndo ha necessariamente um mundo de actividade mental na sombra subjacente
ao discurso privado que cada um produz” (p.27).

A linguagem passa a ser vista como uma conquista social, “as palavras adquirem
0 seu sentido apenas no contexto dos relacionamentos existentes. (...) atingir
inteligibilidade € participar num padrdo reiterativo de relacionamento, ou sendo
suficientemente extenso, numa tradi¢cdo” (Gergen, 1994, p.49). A importancia do

contexto relacional na significagdo da experiéncia remete-nos para o ponto seguinte.



1.2. Producéo relacional do conhecimento

Uma ideia fundamental das abordagens construcionistas é a de que o significado
decorre de articulagBes relacionais especificas que constituem o mundo de uma
determinada maneira, tornando-se impossivel construir significado individualmente (M.
Gongalves & O. Gongalves, 2001). Significar ou dar sentido a experiéncia € um acto
necessariamente social e dialdgico ja que, quando significamos, o fazemos sempre
numa relacdo dialégica entre dois ou mais intervenientes estejam estes efectivamente
presentes ou enquanto audiéncia internalizada.

De acordo com Gergen (1985), as formas linguisticas sdo actividades
partilhadas, pelo que o conhecimento deixa de ser algo que o sujeito possui, para se
tornar em algo que o sujeito constroi; “ndo é a simples repeticdo e univocalidade que
serve para reificar o discurso, mas toda a rede de relacionamentos na qual esse discurso
se insere” (Gergen, 1994, p.50).

As relacGes entre linguagem, significado e poder assumem especial relevancia
nas teorias pds-modernas (Abma, 2002). Sendo o processo de construcdo de significado
um processo relacional e social, as questdes de poder assumem aqui um papel de
relevancia. Segundo Abma (2002), poder é definido em termos da possibilidade de
influéncia no processo de construgcdo de significado e ndo esta distribuido de forma
igual pela sociedade: ha pessoas que conseguem fazer-se ouvir mais facilmente e o seu
discurso e perspectiva acabardo por ser socialmente dominantes; ao contrério,
determinadas pessoas ndao conseguem fazer ouvir as suas vozes, ndo conseguindo
validar em termos sociais as suas perspectivas, acabando muitas vezes por serem
excluidas e marginalizadas.

O processo relacional e a distribuicdo de poder na construgéo dos significados

sociais, estdo imersos num contexto econdmico, politico e cultural especifico.

1.3. Posicionamento cultural e histérico do conhecimento

Considerar determinadas formas de discurso é avaliar padrfes da vida cultural;
estas avaliagbes ddo voz a outros enclaves culturais (Gergen, 1994). A realidade
psicoldgica de cada individuo estd “imersa nos contextos historico, politico, cultural,

social e interpessoal” (Harré & Guillett, 1994, p.25) e ndo é possivel ser definida



isoladamente. Assim, as teorias que dispomos e as narrativas que produzimos sao
construcdes historicas com potencialidades e constrangimentos especificos.

Cada comunidade de inteligibilidade desenvolve determinadas ligacGes entre
palavras e praticas, uma determinada linguagem. Porém, este tipo de conhecimento é
limitado e ndo permite a auto-critica. Do mesmo modo, ndo permite a avaliagdo das suas
construcdes acerca do mundo e das relagcdes com outras formas de vida cultural, sendo
um tipo de linguagem préatica e restrita. Se as varias comunidades de inteligibilidade
comunicarem e se permearem entre si, as barreiras relacionais sdo suavizadas,
misturam-se estilos de vida e diferentes comunidades de significados e “assim que 0s
significados estranhos se interpenetram, também as comunidades estranhas comecam a
ficar coesas” (Gergen, 1994, p.54). Com a partilha de significados e ultrapassando as
barreiras relacionais, as comunidades evoluem, permitindo a constru¢cdo de novas
narrativas sociais.

As proprias palavras estdo inevitavelmente imersas no contexto historico-
cultural, o seu uso *“ecoa o0 sentido acumulado através da sua rica historia social. A
linguagem é o dominio de luta entre diferentes linguagens, entre as palavras e sentidos

dominantes e subordinados” (Georgaca, 2003, p. 543).

2. As Abordagens Narrativas

O construcionismo social enquadra epistemologicamente as abordagens
narrativas e encontra no modelo narrativo instrumentos validos para as suas
formulages clinicas. Para os autores construcionistas o significado é constituido através
da linguagem e é no contexto das rela¢fes e na cultura que construimos conhecimento.
A énfase nas narrativas surge no valor da conversacdo e no facto de preconizar que as
mudancas de caracter psicologico ocorrem a partir de modificagdes nas narrativas de
vida das pessoas, pelo que ao falarmos de psicoterapia estamos a falar na “arte da
conversagdo” (M. Gongalves, 2003).

No presente trabalho, a importancia atribuida as narrativas traduz-se na
necessidade de encontrar uma abordagem teodrica e metodolégica que contemple a
estruturacdo linguistica e discursiva do self e o desenvolvimento de uma compreensdo
fenomenoldgica do sentido da experiéncia individual e a apreensao da subjectividade do
sujeito. Concretamente no estudo sobre a integracdo existencial do VIH, a importancia



10

das narrativas torna-se evidente, ja que face a uma situacdo de disrupcdo existencial,
como a presenca do diagndstico do VIH/SIDA, o individuo faz um esforco para se
reorganizar e se reencontrar, procurando novos significados para os acontecimentos, de

forma a introduzir um novo sentido de coeréncia na sua vida.

2.1. Construcdo narrativa da realidade

Os individuos, os casais, as familias e outros grupos criam e vivem no seio de
mdaltiplas historias que organizam e estruturam as suas vidas. S&o0 as historias e as
narrativas que construimos e desconstruimos, que moldamos e reformulamos, que
constituem o sentido que damos ao mundo e a nGs proprios e que orientam 0S Processos
cognitivos mais complexos (e.g. memoria, expectativas, auto-percepcao), 0S processos
emocionais (e.g. temas emocionais mais salientes e predominantes), as relagdes
interpessoais e a organizagao de planos para o futuro (e.g. projectos) (O. Gongalves,
2000).

Parece-nos importante fazer uma sistematizacdo de algumas nocdes teoricas
fundamentais para a compreensdo do processo de estruturacdo narrativa da realidade. A
partir da leitura de diversos autores que se situam na linha de pensamento das
abordagens narrativas (Hermans & Kempen, 1993; M. Gongalves, 2003; O.Gongcalves,
1998, 2002; White & Epston, 1993; Matos & Gongcalves, 2002) optamos por partir de
quatro conceitos fundamentais que julgamos centrais para entender o processo de
construcdo narrativa da realidade: a) a coeréncia; b) a natureza histérica dos
acontecimentos, enquandrando-os na sua dimensdo temporal e espacial; c) o sentido de

autoria; e, finalmente, d) a complexidade e multiplicidade narrativas.

a) Coeréncia narrativa

As narrativas que produzimos e as historias que contamos servem de veiculos
para tornar as nossas identidades inteligiveis (Gergen & Gergen, 1998 in Matos &
Gongalves, 2002), dando significado e coeréncia as experiéncias e estruturando as
relagbes com os outros. No acto de narrar interrelacionamos os acontecimentos, criando
estruturas de significado, numa multiplicidade de possibilidades de combinacGes entre
0s acontecimentos. Esta forma de combinacdo manifesta a coeréncia narrativa e é
precisamente a conexao intra e inter-episodica que permite ao individuo construir um

mundo coerente (Hermans & Kempen, 1993). Como refere O. Gongalves (2002) “o
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mundo transforma-se num mundo vivido, num mundo experienciado € ndo num mundo
que se oferece ao sujeito como uma realidade que Ihe é externa e estranha” (p.74),
porgue esta de acordo com o sentido de coeréncia que Ihe atribuiu e com o sentido de

autoria.

b) Natureza histdrica dos acontecimentos — tempo e espaco

A dimensdo da temporalidade é fundamental para as abordagens narrativas, pois
é 0 elemento organizador de toda a sequéncia narrativa, sendo uma condi¢do essencial
para a significagdo da experiéncia (O. Gongalves, 2002). Segundo Cohler (1988 in
Hermans e Kempen, 1993), “as narrativas pessoais representam interpretacfes internas
consistentes do passado presentemente compreendido, o presente experienciado e 0
futuro antecipado” (p.15). Esta visdo implica conceptualizarmos as historias de vida em
permanente movimento, a historia vai sendo contada e recontada a medida que novos
acontecimentos vao surgindo e novas significacdes e sentidos vdo emergindo, havendo
um esforgo de constante integracéo das novidades.

Bruner (1986 cit in Hermans & Kempen, 1993) fala sobre 0 modo narrativo de
pensar dizendo que o modo narrativo “lida com a intengdo e com a ac¢do humanas e
com as vicissitudes que marcam o seu percurso (...) com 0 objectivo de colocar a
condi¢do humana (geral) nas particularidades da experiéncia e tentativas de localizar a
experiéncia no tempo e no espago” (p.17). O conhecimento narrativo € localizado
contextual e culturalmente e estd estritamente ligado a compreensdo idiossincrasica,
sendo que a construgdo narrativa aproxima os individuos das suas experiéncias
proporcionando um conhecimento simultaneamente complexo e pragmatico (O.
Gongcalves, 2002). O individuo, ao localizar as suas vivéncias contextualmente, esta
proactivamente a assumir a autoria da sua experiéncia, sendo capaz de funcionar

viavelmente nos varios contextos da sua existéncia (idem).

c) Sentido de autoria

Nas abordagens narrativas é 0 observador que se assume como autor
privilegiado da sua construgio, emergindo a nocao de autoria. E a partir da evolugio das
suas narrativas, da dialéctica da sua existéncia e da relacdo com os diversos personagens
das histérias, que o individuo cria a sua condicdo de autor. A diversidade e o
reconhecimento das experiéncias reforcam o sentido de autoria, uma autoria resultante

de um espaco multiplo de experiéncias vividas num inter-espaco cultural, ndo havendo
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autor sem actor, nem conhecimento sem experiéncia activa (O. Gongalves, 2002). O
individuo é o protagonista no seu proprio mundo — “é¢ um mundo de actos
interpretativos, um mundo em que voltar a contar uma histdria é contar uma historia
nova, um mundo em que as pessoas participam com o proximo na «re-escritura» de
suas vidas e relagbes” (White & Epston, 1993, p.93); falamos aqui da “capacidade de
narrarmos os dramas da nossa existéncia e de, a partir deles, construirmos novas formas
de significacdo e existéncia” (O. Gongalves, 2002, p.37).

O sentido de autoria estd intimamente relacionado com a coeréncia e
organizacéo estrutural narrativa de que falamos anteriormente. A medida que o sujeito
vai atribuindo sentido as suas vivéncias, apropriando-se do seu percurso existencial,

ganha controlo e mestria sobre as suas experiéncias e condicdes de vida.

d) Complexidade e multiplicidade narrativas

A riqueza e complexidade da narrativa dependem da sua permeabilidade a
complexidade experiencial. O individuo € confrontado com uma grande diversidade de
estimulos e, ao abrir-se a esta diversidade, toma consciéncia da sua multipotencialidade
(O. Gongalves, 1998). A diversidade de experiéncias e acontecimentos abrem novas
perspectivas, complexificam e coloram as narrativas, suscitam novas facetas do sujeito,
que se envolve num processo de auto-conhecimento, abrindo novas possibilidades de
construcdo narrativa de si e do relacionamento com 0s outros, num processo de

construcdo criativa e subjectiva da realidade.

2.3. Construcdo dialdgica da identidade — Didlogo de diversas vozes

A forma como o individuo constréi conhecimento, como organiza a sua
experiéncia, estruturando e dando sentido as suas historias de vida, e como desenvolve
relacionamentos com 0s outros, assumindo determinadas posi¢cdes no seu percurso de
vida, remetem-nos para 0s processos de construgédo da identidade.

Hermans & Kempen (1993) avangam com a nogdo de um self descentralizado e
enquanto funcdo de uma multiplicidade de vozes internalizadas. Os autores fazem uma
analise do trabalho de Mikhail Bakhtin e reabilitam a concep¢do de romance polifénico,
definindo-o como sendo “composto por um nimero de pontos de vista independentes e

mutuamente opostos protagonizados por personagens envolvidos em relagdes
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dialogicas” (p.40), sem que exista um narrador Unico e omnipresente, cada personagem
tem a sua prépria voz e conta a sua histéria de forma independente. Do ponto de vista
dialdgico, a consciencializacdo ndo € auto-suficiente, encontra-se sempre em relacdo a
outra consciéncia, sempre em polémica com outras forcas. Seguindo esta linha de
pensamento, também a nossa identidade passa a ser conceptualizada como uma
“coleccdo de narrativas ou vozes em didlogo, cada uma procurando obter uma posi¢édo
de dominio sobre vozes alternativas” (M. Gongalves, 2003, p.42).

Hermans & Kempen (1993) retomam também a distingdo entre 1 e Me
estabelecida por James, mais tarde analisada por Sarbin, levantando a questdo do eu
como conhecedor (sujeito) e do eu como conhecido (objecto). Assim, é reconhecido que
ndo ha um Unico autor e actor, mas sim multiplos autores (1) que contam diversas
historias, criando multiplos actores (Me).

No espaco identitario existe uma multiplicidade de possibilidades, tornando-se
um espago dialdgico, de forma idéntica ao romance polifénico, onde diversas vozes se
levantam em diferentes posi¢des, ou como autores ou actores da narrativa. Desta forma,
a unicidade fenomenoldgica da identidade surge do dialogo que se estabelece entre as
diversas posi¢cGes em oposicdo, o self existe somente nos dialogos que estabelecemos
com os outros (M. Gongalves, 2003). As maltiplas vozes que emergem na construcao
dialdgica da identidade sdo as vozes pessoais e, simultaneamente, as vozes dos outros,
do grupo, das audiéncias internalizadas. Estas vozes colectivas reflectem as posi¢des do
outro relativamente a determinado assunto, incluindo as regras e convengdes que guiam
as interaccbes humanas (Hermans & Kempen, 1993). Assim, podemos dizer que as
perspectivas do grupo sdo corporalizadas no discurso individual e que a identidade é
construida também a partir dos valores colectivos e culturais traduzidos nas historias
gue se veiculam entre as pessoas dentro da mesma cultura.

Nesta metafora da identidade, é o conteido narrado e também a actividade de
narrar que fazem emergir o significado, tornando-se processos constitutivos da
identidade. Para Wortham (2001, cit in Gongalves, 2003) o self ndo é apenas construido
a partir da recordacdo de determinadas narrativas, “emerge & medida que a pessoa
repetidamente adopta posicdes caracteristicas relativamente aos outros (...),
[posicionamentos esses] que dependem dos contextos sociais, das mudangas que neles

ocorrem e dos imprevisiveis contra-posicionamentos dos outros” (p.45).



14

2.4. Posic¢oes identitarias e construcdo da relacdo amorosa

Do ponto de vista construcionista, a identidade é algo que se adquire e que se
modela ao longo do processo de interacgdo social, ou seja, SOmos 0 que SOmMOs em
funcdo das historias que narramos para ndés mesmos e para 0s outros, produto das
conversacOes interpessoais. As pessoas significativas para o individuo assumem-se
como vozes e personagens fundamentais no processo de construcao de identitario e da
realidade do sujeito.

A interaccdo com o(a) parceiro(a) amoroso(a) marca inevitavelmente o percurso
existencial da pessoa e a forma como constréi o seu mundo, os sentidos que atribui as
diversas historias que vai vivendo e narrando, constituindo uma voz fundamental na
construcdo da sua identidade.

A relagdo é uma criacdo entre duas pessoas e as duas pessoas sdo também
transformadas no processo relacional. Ao conhecerem-se melhor, os parceiros de uma
relacdo, vdo aumentado a compreensdo acerca de si préprios, a partir das suas
interaccdes, como também em resultado das reflexdes pessoais acerca do processo de
conhecimento (Duck, 1994). Ao assumir uma relagdo, surge a necessidade de
estabelecer a identidade pessoal em torno da nogéo de casal (Bulcroft et al., 2000). A
historia comum do casal ndo é independente das historias individuais de cada um, o
compromisso que se estabelece na relacdo amorosa coloca uma nova realidade: as
dindmicas da interaccdo que se vao estabelecendo vao também ajustando a forma como
cada parceiro constréi a sua identidade e na forma como age, sendo este um movimento
dialéctico. Com a criagdo conjunta de uma histéria ou narrativa original acerca da
relacdo, 0s parceiros comegam a constituir e a criar a sua relacao.

Estudos sobre os relacionamentos tém enfatizado a importancia da similaridade
psicolégica entre duas pessoas (Duck, 1994). De acordo com Duck (1994), a
similaridade psicoldgica consiste no modo como duas pessoas constroem e organizam
de forma semelhante o significado dos acontecimentos, sendo que estas construcdes s
podem ser compreendidas a partir da organizacdo de significado e dos contextos
pessoais nos quais as narrativas ocorrem. Assim, as semelhancas sdo um processo de
co-construcdo entre os parceiros de uma relacdo, jA que depende inteiramente da
interaccdo entre aquelas pessoas especificas, do contexto e do momento em que se

encontram.
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Numa relacgdo, as duas pessoas tém que gerir bem a tenséo entre a coexisténcia
de similaridades e dissimilitudes, reconhecendo que, por mais intima que a relagédo se
torne, os parceiros nunca vao acordar em tudo e encontrardo sempre diferencas na sua
visdo e construcdo da realidade (Wood et al., 1994 in Duck, 1994). Cada elemento do
casal, podera fazer o esforco de concordancia e tolerancia as atitudes e pontos de vista
do outro ou, pelo contrario, fazer prevalecer determinadas facetas de si em justaposicdo
ao outro, sendo nesta relacdo dialéctica que o individuo suscita determinadas facetas de
si em detrimento de outras. Portanto, ndo é aleatdrio o tipo de facetas pessoais que mais
predominam no espaco identitario do individuo quando em relagcdo com o seu parceiro e
em determinada circunstancia.

Como sublinham Darms & Laloup (1983 in Peto et al., 1992), n6s somos
dotados de varios “eus” que fazem a guerra e negociam as transacgfes variaveis, na
diacronia (véarios “egos” se sucedem na sua efémera sinceridade) e na sincronia (varios
“egos” acordando passo a passo as suas discordancias e simultaneidades) e na relagdo
sexual em particular, a negociagdo entre os dois parceiros é indissociavel da maneira
como um e outro irdo arbitrar as tensdes entre as suas proprias racionalizacdes
concorrentes.

Este é um trajecto de auto e hetero-descoberta e de co-construcdo relacional, que
constitui o processo de desenvolvimento da relagdo. A procura de pontos de
convergéncia entre duas pessoas huma relacdo e a descoberta de novas facetas de si e do
outro € um processo que nunca acaba, porque o relacionamento “é um processo
continuo de verificacdo, balanceamento, e ajustamento ao outro, assim como uma
processo continuo de transformacao” (Duck, 1994, p.100).

Perante a possibilidade do individuo, face a situacbes variadas, poder
demonstrar uma variedade de potenciais formas de ser, coloca-se em causa a nogao de
previsibilidade e de linearidade das relagbes, emergindo o conceito de identidade
multifacetada, a que Gergen (1991) chamou self saturado.

Este conceito de identidade com multiplas e diferentes possibilidades de ser e
com mdltiplas potencialidades, remete-nos para uma abordagem da identidade
distanciada da concepcdo de um self singular e nuclear, ameacando o pressuposto de
uma identidade estavel e consistente, passivel de ser conhecida na sua esséncia pelo
outro.

Gergen (1991) explica alguns momentos de crise nas relacdes de casal na
sociedade ocidental, tendo em conta a transicdo da perspectiva roméantica e modernista
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para a perspectiva pos-modernista, no enquadramento das relagdes. Defende que as
alteragdes nos padrdes de socializacdo, impulsionados pelas novas tecnologias,
mudaram a forma como as pessoas percebem a sua identidade e as suas relacdes
pessoais; a sociedade mediatizada e cibernauta traz novos desafios no desenvolvimento
e manutencdo das relaces.

As exigéncias da vida actual obrigam o individuo a repartir-se por maltiplos
investimentos pessoais € a mover-se em variados contextos e cenarios sociais, a que
Gergen (1991) chamou multifrenia. O alargamento das redes sociais e conhecimento
mediatizado dos outros introduzem novos padrdes de avaliacdo da vida pessoal e de
casal, criando diversas expectativas e pontos de comparacdo social, e as proprias
relacdes interpessoais passam a assumir varios formatos. Por outro lado, deixa de fazer
sentido perseguir a ideia romantica de que duas pessoas estabelecem um compromisso
em busca do verdadeiro amor e que encontraram a sua alma gémea e o seu par perfeito,
ja que esta ideia pressuple a existéncia de um self singular (Lyle & Gehart-Brooks,
1999) e do estabelecimento de uma relacao estavel e linear.

Se 0s parceiros construirem as suas expectativas da relacdo em torno da ideia de
que a relacdo evolui, se cada elemento da relagdo perceber profundamente a esséncia do
seu parceiro, podem facilmente encontrar obstaculos que abalam as expectativas. A par
com esta questdo, a qualidade da relacdo amorosa parece muitas vezes constituir um
objectivo primordial na vida das pessoas, com elevados padrbes de exigéncia,
construindo-se a ideia do *“casal perfeito”.

Bulcrotf e col. (2000) fazem uma analise da evolugdo do sentido que assumem
as relacdes intimas ao longo de varios momentos historicos e desenvolvem a ideia de
que “as forcas da modernizacdo conduziram a uma individualizacdo crescente, que por
sua vez, tornou as relagdes intimas uma parte mais saliente da identidade individual ou
da biografia pessoal” (p.64). De acordo com os autores, nos finais da segunda metade
do século vinte assistimos a uma significativa erosdo das funcdes da familia na
sociedade e a um aumento da importancia do casamento na identidade individual e na
biografia: “com a expansdo da expectativa de vida e a diversidade de experiéncias e
trajectorias ao longo do ciclo de vida, actualmente os individuos tém uma sentido de
tempo mais forte e uma necessidade de construir a biografia pessoal e o sentido
existencial através de acontecimentos socialmente significativos, assim como o

casamento” (p.75).
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De acordo com a perspectiva pds-modernista, devemos entender 0 compromisso
entre duas pessoas como intrinsecamente fluido, ndo é um self singular que esta a
estabelecer esse compromisso, mas uma “multiplicidade de selves que podem ou néo
estar comprometidos na acgdo de outros selves” (Lyle & Gehart-Brooks, 1999, p. 247).
Um relacionamento exige que os parceiros considerem ndo so os selves desconhecidos
que tradicionalmente se antecipam face a determinadas situagdes, como “na saude e na
doenca”, como também outros selves desconhecidos do self saturado, que se prendem
com mudancas de atitudes, opinides, necessidades e desejos (Lyle & Gehart-Brooks,
1999).

Percebemos, entdo, a importancia que a relagdo amorosa assume na sociedade
actual e, ao mesmo tempo, as exigéncias que se lhe colocam. Cada parceiro deve estar
disposto a ir fazendo um esfor¢co de integragdo das novidades face ao outro e ir
redefinindo a sua identidade e relacdo, para permitir o desenvolvimento e progressao

face a variabilidade e mudangas.

4. Sintese integrativa

Tendo em conta o percurso efectuado até ao momento, parece-nos importante
fazer uma revisdo sobre os principais pontos considerados neste primeiro capitulo do
enguadramento tedrico, subordinado a perspectiva do construcionismo social, abrindo-
nos caminho para o capitulo seguinte onde sera abordados os processos de disrup¢éo e
de mudanca associados ao VIH/SIDA.

A apreensdo da realidade faz-se a partir de uma multiplicidade de possibilidades.
Trata-se de um processo construtivo no qual o sujeito introduz significado e coeréncia
aos acontecimentos, integrando-os numa matriz narrativa. Sa0 as suas experiéncias,
narradas, apropriadas e partilhadas, que vao permitindo ao sujeito tornar-se na pessoa
em que se vai tornando. E na relacdo com os outros que damos sentido aos
acontecimentos; os outros significativos assumem um papel fundamental no processo de
construcdo identitaria e na producdo de conhecimento. Neste contexto, o parceiro de
uma relacdo amorosa € um personagem de relevo na histdria de vida da pessoa e a
relacdo desenvolvida um contexto social de destaque.

De acordo com as perspectivas pds-modernistas, a relacdo de casal é, entdo,

conceptualizada como um processo dindmico, que se transforma e se recompde no
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tempo, com diferentes fases que assumem significados diferentes de acordo com as
diferentes etapas da histdria de vida de cada um dos parceiros (Bastard et al., 1997) e
um contexto privilegiado onde os parceiros se podem ir recriando, revelando e auto e
hetero conhecendo.

A relacdo afectiva ndo pode ser compreendida de forma satisfatoria se nos
limitamos a estudar individualmente os perfis e trajectdrias dos parceiros que estdo
implicados. Devemos olhar para a relacdo como uma troca onde se modificam as regras
no decorrer do percurso; os parceiros estdo implicados numa transac¢do onde, nem um,
nem outro podem fazer depender de si mesmos o desenrolar da relagdo, mas sim do
modo de interaccdo que criam entre si (Peto et al., 1992). O casal vai moldando as suas
formas de interac¢éo a partir das historias que partilham e que vivem em conjunto e sdo
as suas vivéncias narradas em historias e episodios narrativos que estruturam as suas
significagdes e finalmente também as suas memorias partilhadas.

Ambos 0s membros do casal tém que se adaptar a acontecimentos de vida
dificeis e independentes da sua propria vontade e o desafio coloca-se em conseguir
integrar estes acontecimentos de forma coerente nas suas vidas e estar capaz de fazer
frente a diversidade imposta pelo exterior e as exigéncias impostas pelos compromissos
que assumem. O diagndstico do VIH/SIDA num dos parceiros da relacdo de casal € um
acontecimento de grande exigéncia para o casal, um acontecimento imprevisivel dos
tempos actuais, imerso em significados culturalmente construidos. Um acontecimento
marcante como este pode desencadear um processo disruptivo, que obrigara o individuo

e o casal a uma reorganizagdo das suas vidas e da sua historia comum.
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Capitulo Il. PROCESSOS DE DISRUPCAO E DE MUDANCA
ASSOCIADOS AO VIH/SIDA

Uma doenga croénica e potencialmente fatal, como o VIH/SIDA, tem um grande
impacto na vida das pessoas afectadas pela doenca, desestruturando o equilibrio dos
sistemas pessoal, familiar e social. Face a esta situacé@o de crise o processo de equilibrio
do individuo rompe-se, traduzindo-se numa fase de perturbacdo psicoldgica passivel de
conduzir a mudancas complexas (Guerra, 1998). Torna-se necessario que o individuo
consiga envolver-se num processo de reorganizacdo e de procura de novos sentidos e
significacGes que lhe permitem voltar a encontrar um sentido de coeréncia narrativa
para a sua vida.

Um acontecimento perturbador como o diagndstico do VIH implica
redimensionar o sentido de temporalidade e fazer um esforco de integracdo narrativa na
historia de vida da pessoa. A doenca constitui um elemento novo, que se torna constante
na vida do individuo, e que deve ser integrado no seu sentido de existéncia, produzindo
efeitos diversos ao nivel da forma como o sujeito passa a interpretar e vivenciar 0s
acontecimentos de vida, ou seja, a forma como constrdi narrativamente a sua realidade.

Ao considerarmos que cada narrativa estd imersa no contexto economico,
politico e cultural no qual o individuo se insere, os sentidos que este atribuira, ao longo
do seu percurso de vida, aos novos acontecimentos e, particularmente, ao diagndéstico do
VIH/SIDA e as influéncias que a doenca exerce no seu quotidiano, serdo influenciados
pelo discurso social dominante. Ao longo do processo de adaptacdo a doenca, 0
individuo vai atribuindo diferentes significados a presenca do VIH e a prépria doenca
vai também colocando novas dificuldades e limitagdes, num processo de avangos e
recuos, trazendo novos desafios ao individuo, de forma a desenvolver um sentido de
flexibilidade narrativa que lhe permita ir integrando todas estas dificuldades associadas

a evolucao e obstaculos relacionados com a doenca.

1. Disrupcao Social — Os discursos dominantes acerca do VIH/SIDA

As ciéncias humanas tém uma grande influéncia nas tradicdes existentes e na

construcdo dos discursos sociais. Da mesma forma, a construgdo da ciéncia ndo é um

processo neutro, nem existe num vacuo socio-cultural.
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Como Foucault explica, a ciéncia ndo tem sido usada apenas para explicar a
realidade, mas, também, para a produzir, controlar e normalizar. De acordo com Gergen
(1997), as ciéncias humanas desempenham duas funcdes fundamentais e
interdependentes: sustentar e/ou reforgar o estilo de vida existente e capacitar as pessoas
para viver de forma mais adequada no seio das tradi¢cdes vigentes. A forma como o
cientista descreve e explica 0 mundo tem um impacto substancial nas inteligibilidades
sociais dominantes e nas praticas prevalecentes, dado ser uma figura socialmente
respeitada e creditada. Para os construcionistas, a linguagem das ciéncias serve
mecanismos pragmaticos, favorecendo determinadas formas e actividade e
desencorajando outras, “o cientista é inevitavelmente um interventor moral e politico”
(p.57). Estas inteligibilidades colocam rétulos na ac¢do humana, atribuem causas para o
sucesso e insucesso humanos e criam racionais para 0 comportamento humano; “as
inteligibilidades tedricas operam para sustentar ou reforcar uma perspectiva social
significativa e o estilo de vida associado” (idem, p.56).

Os discursos dominantes legitimam determinadas relagdes e estruturas de poder,
definindo o que é considerado “normal”, pelo que posicionamentos “adversos” ou
alternativos ndo sao considerados aceitaveis. Como Foucault (1979) refere, o discurso
da medicina instaurou-se no séc. XVIII como agente de vigilancia e de controlo no que
concerne a questdes de salde publica e estes discursos acabam por definir e identificar
categorias de “desviantes” e “marginais”.

As ciéncias humanas podem também facilitar o comportamento adaptativo de
acordo com o que se considera socialmente convencional. A partir de determinados
padrdes de accdo bem fundamentados e de um processo de rotulagem consensual, as
ciéncias humanas podem engendrar politicas e programas especificos e disseminar tipos
de informacOes na teia cultural. Assim, vemos que as ciéncias tém servido,
sucessivamente, o poder e as politicas de governo dos cidaddos, produzindo discursos
colectivos que, em cada momento, se afiguram como certezas definitivas (Paul &
Fonseca, 2001).

Os discursos sociais dominantes acerca do VIH/SIDA foram assentando em
estruturas de compreensdo da doenca baseadas na observacao da evolugdo dos sintomas
e do conhecimento e descobertas cientificas relacionadas com a propria doenca (Lynch,
2000). Assim, o VIH/SIDA, enquanto condicdo médica, foi desde o seu aparecimento
definido em termos temporais, pelo que o tempo desempenha um papel fundamental nas
representacOes culturais da doenga e da saude (idem). As estruturas temporais estdo
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intimamente ligadas a formulagdes politicas dos acontecimentos e a realidade social: “a
ansiedade gerada a partir do discurso em torno do VIH/SIDA no dominio publico
manifesta, em si mesma, uma variedade de temporizaches e estratégias, quer
dominantes, quer resistentes. Enquanto doenca fundamentalmente politizada, a SIDA
envolve-se numa luta através dos significados sociais do tempo e das possibilidades
oferecidas por eles” (Lynch, 2000, p. 249).

E possivel, entdo, detectarmos ao longo do tempo as significacbes que
circularam socialmente e que estdo em constante negociacdo nas relagdes sociais de
poder. Podemos, assim, sintetizar que as narrativas dominantes acerca das pessoas
seropositivas assentam basicamente na linha de pensamento “passado - transgressao,
presente - agente de infecgdo, futuro - morte (auséncia de futuro)” (Lynch, 2000, p.257).

De acordo com Weeks (1991 in Lynch, 2000), a resposta social a doenca
desenvolve-se em trés fases distintas: um periodo de “defini¢cdo da crise”, no qual se
sente um crescendo de ansiedade e uma indiferenca sisteméatica da parte dos
governantes para com os afectados pelo problema; um periodo de panico moral que vé a
escalada de mensagens veiculadas pelos mass media enfatizando os ditos “grupos de
risco”; e, por fim, um periodo definido como “gestdo da crise”, havendo ja um
reconhecimento da parte dos governantes da necessidade de dirigirem esforgos para
minimizar um risco potencial generalizado.

Contudo, estas fases de resposta social ndo devem ser conceptualizadas como
estanques e lineares; as reacc¢des sociais vao oscilando e enfatizando mais uns aspectos
do que outros, de acordo diversos factores que tornam o problema do VIH/SIDA uma
preocupacao social central ou néo.

Fendmenos sociais que geram medos e ondas de panico levaram diversos autores
a centrarem-se na forma processual de génese do panico. Cohen (1987) define panico
moral como constituindo fenémenos recorrentes numa sociedade nos quais “uma
condicdo, episodio, pessoa ou grupo de pessoas emerge para ser definido como uma
ameaca aos valores e interesses sociais, a sua natureza é apresentada de uma maneira
estilizada e estereotipica pelos mass media; barricadas morais sdo fortalecidas (...);
peritos socialmente acreditados pronunciam os seus diagndsticos e solu¢des; modos de
coping sdo desenvolvidos ou (mais frequentemente) é procurado reflgio nos ja

existentes; a condicdo desaparece, submerge ou deteriora-se e torna-se menos visivel”
(p.9).
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Nos paises desenvolvidos a infeccdo pelo VIH afecta com maior visibilidade
individuos ja estigmatizados e em paises em desenvolvimento atinge tipicamente a
populacdo que se encontra em condi¢Bes sociais e econdmicas mais desfavorecidas,
assumindo um impacto psicoldgico e social para além do caracter bioldgico e médico da
doenca (Catalan et al., 1997). Surge associada a areas onde a sociedade nutre uma
grande ambivaléncia, como a sexualidade, e, inclusivamente, a comportamentos
desviantes, como o consumo de drogas e a promiscuidade sexual*.

Assim, com o aparecimento do VIH/SIDA, sdo desde logo identificados
determinados “grupos de risco” a quem se atribuiram determinados comportamentos
que necessitavam de controlo. O conceito de “grupo de risco” vingou no discurso social,
ndo sO pelo seu valor heuristico, mas também porque tornava visiveis as hierarquias
sociais e detectava os alvos a intervir de forma a restaurar a ordem e estabilidade
morais, quase que encontrando os responsaveis pela desordem social e pela ameaga aos
valores morais (Fordham, 2001). Desta forma, legitimam-se e reforcam-se estigmas
sociais ja existentes em relacdo a estes grupos (homossexuais; prostitutas;
toxicodependentes por via endovenosa) que passaram a ser considerados ainda mais
perigosos. Estas figuras sociais viram ser construida em seu torno uma imagem
demonizada, passando a retratar o anormal e atipico em contraste com o fundo social
imaginado hiper-normativo (Machado, 2000).

A esfera sexual reveste-se de especial importancia no seio das rela¢cbes humanas
e, embora se possa considerar que a sexualidade tem especificidades e autonomia
relativa em relagéo a outras esferas da actividade social e humana (Reiss, 1986 in Peto
et al.,, 1992), é também atravessada pelas logicas sociais. Cada sociedade fixa
determinados quadros de actividade sexual em funcdo de determinadas regras de
parentesco, de distribuicdo do poder entre os sexos e das ideologias que definem e
legitimam um sistema de normas onde a sua transgressao € severamente punida e que
regulam a reproducdo fisica e social da sociedade. A infeccdo pelo VIH surge como

consequéncia da transgressdo de certas normas sociais € emerge como um obstaculo a

1 L embramos que a transmissdo do VIH/SIDA pode resumir-se em 4 tipos de vias de transmissao
fundamentais, que nos remete para 0s principais comportamentos de risco: 1) através dos
comportamentos sexuais; 2) pela manipulacdo de sangue e hemoderivados; 3) através do consumo de
drogas injectaveis; 4) transmissdo peri-natal, da mée para o filho, especialmente se durante a gestacédo e
no parto ndo forem tomadas as medidas e 0 acompanhamento necessarios. Como verificamos, o
denominador comum destes comportamentos é o contacto e o intercambio directo de fluidos corporais,
como o0 sémen, o sangue ou fluidos cervico-vaginais, que em caso de estarem infectados, séo
transportadores do VIH.
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ordem e seguranga sociais, assumindo um significado cultural profundamente
estigmatizado (Walker, 1991) e disruptivo na sociedade.

O facto de ainda ndo haver uma cura ou prevencdo eficaz no combate do
VIH/SIDA parece contribuir para a manutencdo da ansiedade em torno da doenca que,
segundo Sontag (1989 in Walker, 1991), tradicionalmente se deve ao facto de se fazer
uma identificacdo da doenca a uma praga e a um problema moral, no qual as pessoas
imaginam ter um escudo de rectiddo moral que as protege da doenca e dos infectados, e
de atribuir o seu alcance apenas aos outros, imaginando que a doenca s6 afecta o0s
outros.

Devido a confusdes, mitos e desinformacéo veiculada por varias vias acerca da
transmisséo da doenca, a pessoa infectada passa a ser vista como ameaca de contagio no
sentido literal do termo e no sentido moral, reac¢do esta desproporcionada e irracional
face as reais ameacas existentes. Os mass media ndo sdo s6 um meio de espalhar
informacdo acerca da doenca, moldam atitudes e chamam a atengédo para determinados
aspectos, tendo grande responsabilidade na formacdo da opinido publica acerca do
VIH/SIDA (Cunningham et al., 1997). A histeria e 0 medo em torno da doenca e dos
individuos portadores parecem centrar as preocupagdes sociais na identificacdo e na
contencéo dos infectados, em vez de voltar o olhar para as questdes de real importancia,
como as questdes epidemioldgicas e de prevencdo eficaz. De acordo com Thompson
(1998 in Machado, 2000) os fendmenos de péanico assumem a forma de “cruzadas
morais”, ndo atingindo a compreensao profunda do problema.

Contudo, o poder dos discursos dominantes ndo € monolitico. De acordo com
Foucault (1979), sempre que existe uma forca de poder, existe também resisténcia.
Assim, na construcdo do discurso acerca do VIH/SIDA existem posi¢fes discursivas
resistentes e alternativas ao discurso dominante estigmatizante e envergonhado da
doenca e a medida que estas vozes alternativas comecem a emergir e a fazerem-se
ouvir, gradualmente vdo ganhando poder e transformando o olhar dominante sobre a

doenca.

Como vemos, as implicacBes psicoldgicas e sociais da infeccdo pelo VIH
tornam-se evidentes desde o inicio da epidemia. N&o s6 o curso da doenca se reveste de
um caracter de imprevisibilidade, como também, se assume como uma doenca com
consequéncias fatais e, por estas razdes, é susceptivel de perturbar psicologicamente o

individuo e de causar disrupcdo social. Os discursos sociais dominantes acerca do
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VIH/SIDA, como vimos, ndo favorecem uma compreensdo profunda do problema,
tendo, inevitavelmente, consequéncias importantes no impacto que o serodiagnéstico
tem no préprio individuo e nas pessoas que lhe sdo proximas. Torna-se, desta forma,
fundamental relacionar a forma como a sociedade olha o VIH/SIDA com o estigma
social percebido e sentido pelos individuos e com o consequente isolamento social de

muitos individuos e casais afectados pelo VIH/SIDA.

2. Disrupcdo Existencial - A presenca do VIH

Centramos a nossa atencdo nas consequéncias que o diagndstico positivo tem
nos dois elementos do casal: na pessoa portadora do virus e no(a) seu(sua) parceiro(a),
numa perspectiva individual de disrupgdo de sentido existencial. Por Gltimo, dada a
influéncia que este acontecimento tem para ambos 0s parceiros, torna-se inevitavel
reflectir nas transformacdes que moldam as dindmicas do casal face a presenca
VIH/SIDA.

2.1. Na perspectiva da pessoa seropositiva

O diagnostico positivo duma doenca cronica e potencialmente fatal, como o
VIH/SIDA, vem colocar uma série de questionamentos e limitacbes no percurso
existencial do individuo, desafiando as suas assumpg¢des mais intimas, as suas
expectativas mais solidas e conduzindo a um estado de disrupcéo existencial. Coloca-se
perante o individuo uma situacdo passivel de mudar profundamente o significado que
atribui as suas vivéncias, projectos e planos, ameacando o estado de coeréncia da sua
identidade. Para além da necessidade de reinterpretar os acontecimentos de vida, o
individuo enfrenta ainda sentimentos de revolta e desiluséo, a dor e o luto de um futuro
projectado; “a noticia de seropositividade provoca um processo de luto inerente ao facto
de se saber que ndo é mais saudavel” (Guerra, 1998, p.36).

Varios estudos partilham a nocdo de que uma doenca fisica coloca ao individuo
um conjunto de desafios relacionados com as suas concepcdes pessoais de self, do corpo
e do mundo. H& autores que falam de uma “disrupcéo biogréfica” para caracterizar o

potencial impacto desorganizador, quer fisica, quer psicologicamente, que uma doenca
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como o VIH/SIDA pode causar no individuo (Crossley, 2000); Merzirow (2000 in
Baumgartner, 2002) denomina esta primeira fase no processo de adaptacdo a doenga
como “dilema desorientador”; Yalom (1980 in Ross & Schdnnesson, 2000) refere que o
individuo se comeca a questionar acerca do valor da existéncia e que as preocupacdes
existenciais sdo o sentido, a morte, a liberdade e o isolamento existencial.

Um dos pilares fundamentais da organizacdo experiencial parece ser posto em
causa quando o individuo se confronta com a doenca - o sentido subjectivo de tempo.
Muitos autores existencialistas e fenomenologistas sublinham a importancia do sentido
do tempo na compreensdo da existéncia humana, na estruturacdo da rotina e na
projeccdo no futuro (Crossley, 2000). Uma doencga cronica e potencialmente fatal pode
causar um corte na estruturacdo temporal e na sequencialidade do percurso existencial
do individuo, ao colocar em causa o0 seu proprio futuro e ao obrigar a uma profunda
transformacédo pessoal no presente. Assim, a experiéncia de disrup¢do do sentido do
“tempo vivido” esta relacionada com o sentido de identidade, j& que vem colocar em
causa as suas certezas e assumpgcdes pessoais. Esta nocdo refere-se a0 modo como a
presenca de uma doenca cronica é percebida como transformando totalmente a vida da
pessoa (Crossley, 2000).

O VIH/SIDA surge como uma ameaca a sobrevivéncia do individuo, aquilo a
que Lifton (1980 in Ross & Schénnesson, 2000) chamou de “death imprint”. A doenca
coloca o individuo frente a sua fragilidade e finitude como ser humano.

Numa perspectiva holista da existéncia humana, percebemos a influéncia que a
questdo da afeccdo do corpo tem no bem estar psicoldgico da pessoa, na medida em que
a concepcdo pessoal do corpo desempenha um papel crucial na construcdo identitaria e
na construcdo da realidade. Consequentemente, quando o corpo comeca a ser atacado
pelo virus, o individuo tem que lidar ndo s6 com o sofrimento fisico, como também com
0 medo da perda do sentido da sua identidade e dos seus limites? (Ross & Schénnesson,
2000).

O corpo desempenha também um papel muito importante na vivéncia da
sexualidade. A pessoa com VIH/SIDA pode sentir a sua sexualidade afectada pelo facto
do seu corpo néo corresponder ao “corpo perfeito”® (Ross & Schénnesson, 2000).

2 A deméncia e as lesBes cerebrais constituem uma das maiores ameacas a sobrevivéncia psicolégica do
individuo, tendo, ndo raramente, que ficar dependente de outras pessoas.
% A questdo da sexualidade seré explorada novamente a propésito da vivéncia do casal.
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Dado o poderoso impacto da doenca, as reaccdes imediatas ao diagndstico
positivo de VIH podem ser diversas: choque, caos, agressividade, luto, desesperanca,
tristeza, ansiedade; e o individuo para se defender das emocdes associadas ao impacto
doloroso da noticia pode configurar a sua experiéncia de diversas formas, de modo a
defender-se da situacdo, desenvolvendo reaccOes de negacdo, regressdo ou anestesia
emocional (Ross & Schdénnesson, 2000).

Crossley (1999) desenvolveu um estudo com um grupo de pessoas portadoras de
VIH em média ha 9 anos, procurando entender a forma como o individuo reconstroi
discursivamente a sua experiéncia, i.e., como constroi uma narrativa coerente que lhe
permita criar sentido para a sua experiéncia e explicar esse sentido e significado quer
para si, quer para o0s outros. O autor encontrou trés tipos de discursos predominantes: o
discurso da normalizacdo, enquadrando as narrativas de negagdo, minimizacdo e
normalizacdo dos efeitos da doenca nos varios aspectos da vida; o discurso da
conversdo/ crescimento, constituindo o processo de auto-conversdo do individuo numa
pessoa diferente por causa da doenca, com referéncia ao corpo e a mente numa
perspectiva holista, a disjuncdo entre as necessidades emocionais em 0posicao as
materiais e a importancia do empowerment; e, o discurso da perda, no qual as pessoas se
apresentam como alguém que perdeu o rumo, predominando a tematica do contraste
entre 0 “passado saudavel” e o “presente doente”.

Nichols (1986 in Shelby, 1992) estudou as reac¢des emocionais das pessoas que
vivem a experiéncia da SIDA, apresentando um modelo de adaptagdo a doenca que se
desenvolve em quatro etapas:

1) Crise Inicial: trata-se de uma fase de crise, de adormecimento emocional
alternando com periodos dominados por sentimentos derrotistas e de negacéo
afectiva e cognitiva da doenga e com momentos de grande ansiedade.

2) Fase de Adaptacdo Precoce (early adjustment): é uma fase de transicéo
turbulenta devido a presenca de sentimentos de ansiedade intensos, de raiva, de
culpa, de auto comiseracdo e de labilidade emocional que também ¢é transversal
a todo o processo de adaptacéo.

3) Fase de Aceitacdo: os individuos que alcancam esta fase conseguem adquirir um
novo equilibrio e construir sentido para a sua vida; passam a centrar-se mais no
sentido da vida do que na ideia da morte, tendo uma atitude de aceitacdo da vida

e ndo de entrega a doenca.
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4) Preparacdo para a Morte: caracteriza-se frequentemente pela intuicdo do
paciente em relacdo a aproximacdo da sua morte, consistindo numa atitude de
aceitacdo e de preparacdo para 0 momento final. O autor refere que, nesta fase, o
paciente pode sentir a necessidade de se afastar das pessoas significativas, sendo
fundamental para o paciente perceber que 0s outros aceitam e compreendem
esse afastamento.

Moos (1982 in Paul & Fonseca, 2001) apresenta um outro modelo de estratégias
para lidar com a doenca cronica, que nos remete para as seguintes fases:

1) Negar ou minimizar a seriedade da doenga: permite ao sujeito ganhar tempo para
se organizar e mobilizar recursos pessoais para entender e lidar com o impacto
da doenca.

2) Procurar informag0es: quer em relacdo ao problema propriamente dito, quer em
relacéo ao tratamento.

3) Aprender para poder tratar a doenca.

4) Organizar objectivos concretos mas limitados: manter rotinas regulares.

5) Recrutar suporte instrumental e emocional, a partir da familia e amigos.

6) Considerar como possiveis 0 surgimento de acontecimentos e situacdes dificeis,
para saber o que esperar no futuro.

7) Adquirir uma perspectiva regulavel sobre o estado de saude: encontrar
objectivos a longo prazo ou significados para a experiéncia.

Pensamos que 0s modelos de adaptacdo a doenca podem também ser aplicados,
ndo s6 ao proprio doente, como também a pessoa que lhe estd mais proxima, como o
parceiro ou a parceira da relacdo conjugal, ja que também sofrem o impacto pessoal da
doenca e as consequéncias do diagndstico do outro nas suas préprias vidas.

Na literatura é possivel encontrar varios modelos de etapas de adaptacdo a
doenga, nos quais se percorre um caminho que vai desde a sensacdo de disrupgédo do
equilibrio psicoldgico do individuo até ao encontro de uma nova orientacao e reparacdo
desse equilibrio.

Contudo, de acordo com Ross & Schénnesson (2000), podemos apontar algumas
criticas aos modelos que assentam no estabelecimento de etapas de adaptacéo a doenca:
por um lado, correm o risco de serem percebidos como um percurso normativo e
hierarquico, delineando a forma “correcta” e esperada da pessoa reagir; por outro,

parecem ndo dar conta da complexidade dos mecanismos psicoldgicos e sociais
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envolvidos em todo este processo, que estdo na base da variabilidade de reaccGes e
sentimentos decorrentes da vivéncia da doenca.

Numa perspectiva construcionista, compreendemos a existéncia de uma
multiplicidade de possibilidades de organizacdo e reorganizagdo das vivéncias e das
experiéncias do sujeito, ndo o fixando deterministicamente a nenhuma condicao interna
ou externa (Manita, 2001), pelo que restringir a possibilidade de reac¢des do sujeito
face a doenca a um conjunto de comportamentos tipo que se desenvolvem em etapas,
pode ser demasiado limitativo e linear, negando espaco a auto-determinacdo e auto-
organizacéo do sujeito.

Ross & Schonnesson (2000) conceptualizam o processo de adaptacdo ao VIH
como uma espiral, dado o caracter recorrente dos medos e das questdes psicoldgicas
associados ao VIH ao longo do tempo, usando o conceito de metabolismo para explicar
a forma como o individuo procura introduzir ordem e sentido no caos que se instala,

restaurando o seu equilibrio psicoldgico:

“Cada vez que a pessoa se confronta com cada questdo [relacionada com o
VIH], esta pode evocar um caos psicoldgico e cognitivo acompanhado por uma
variedade e combinagdes de emogdes. A forma como o equilibrio psicoldgico
do individuo e o sentido de self sdo ameacados e a sua traducdo em stress
emocional, dependem da histéria de vida da pessoa, da sua personalidade e do
contexto de vida actual. Baseado na sua historia e personalidade, o individuo
desenvolve um repertério de ferramentas psicolégicas, sociais e cognitivas para
lidar com o VIH [...]. O objectivo do metabolismo psicolégico é estabelecer a
ordem no caos e dessa forma restaurar o equilibrio corrompido e,

consequentemente, minimizar os sentimentos de sofrimento” (p.407).

Varios estudos se tém orientado também para o conceito de qualidade de vida do
individuo infectado pelo VIH. De acordo com o estudo de Seidl (2001), uma das
variaveis que se apresenta como um preditor significativo para a qualidade de vida do
doente € a relacédo conjugal.

Pensamos que o papel do(a) parceiro(a) da relacdo amorosa é fundamental para
que o elemento seropositivo ultrapasse 0 momento de crise decorrente da presenca da
doenca, mas também sofre o impacto emocional da doenca do(a) seu(sua) parceiro(a),

passando também por um processo de integracao e de adaptacdo a doenca.
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2.2. Na perspectiva do(a) parceiro(a) seronegativo(a)

As pessoas significativas do paciente seropositivo também enfrentam diversas
dificuldades relacionadas com a presenga doenca, especialmente o parceiro da relagédo
amorosa, confrontando-se também com uma situacdo exigente do ponto de vista da
coeréncia e estruturacédo psicologica e de reformulacéo de estilo de vida.

E consensualmente aceite na literatura que o diagndstico de infeccdo pelo VIH
do parceiro amoroso constitui um momento ou periodo complicado e de grande
vulnerabilidade psicoldgica (Gordon-Garofalo & Rubin, 2004). Numa relagdo afectiva,
0 parceiro seronegativo, para além de sofrer o impacto da noticia e de ter que gerir as
suas dificuldades pessoais face ao acontecimento, sera também afectado pelas
flutuagcdes do estado emocional do individuo que esta a passar pelo processo de
aceitacao e adaptacao ao seu serodiagnéstico (Shelby, 1992).

Brown & Stetz (1999) desenvolveram um estudo qualitativo acerca da influéncia
exercida por uma doenca crénica e potencialmente fatal no elemento prestador de
cuidados, analisando o processo de adaptacdo e de integracdo da doenca na vida dos
familiares dos doentes ao longo do tempo. De acordo com as autoras, tornar-se um
prestador de cuidados tem um profundo impacto na vida da pessoa e requer mudangas
significativas, sendo este papel muitas vezes reservado ao conjuge da pessoa infectada.
E, portanto, esperado que a pessoa sinta dificuldades e que atravesse diversas fases
distintas e posicionamentos diversos em relacdo a doenca do(a) parceiro(a).

No estudo referido, verificou-se que o papel de prestacdo de cuidados é
assumido logo desde o momento do conhecimento do diagndstico, como o demonstram
certas atitudes como, por exemplo, a procura activa e sistematica de informacéo acerca
da doenca. Este é, também, um papel natural e esperado devido & natureza da relacéo
com a pessoa doente, assumindo-se seriamente os votos do compromisso ou do
casamento “na saude e na doenca”.

Num primeiro momento, o conjuge tem que perceber a realidade da sua situacéo,
0 que significa ter que lidar com uma série de respostas emocionais, tais como o choque
da noticia ou a incredulidade do diagnoéstico, os medos e receios, as ddvidas (Brown &
Stetz, 1999). Tendo em conta que muitas vezes 0s servi¢cos de saude negligenciam a
intervencdo mais sistematizada direccionada para esta populacao, os parceiros da pessoa
infectada podem sentir-se pouco apoiados e sem alternativas fidveis de recolha de
informacdes. O parceiro da pessoa infectada v& também os seus proprios planos e
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expectativas quanto ao futuro colocados em causa, estando perante um acontecimento
que exige de si mudancas profundas, que podem passar por uma reestruturacéo do seu
papel no casal, ou por uma reformulacédo dos seus objectivos de vida, deixando para tras
alguns aspectos que gostariam de ver concretizados, ou ainda pela aprendizagem de
novas competéncias, nomeadamente de prestacdo de cuidados para a doenca em
questao.

O futuro parece assumir, irremediavelmente, um caracter de imprevisibilidade e
de desconhecimento, quer em termos das necessidades da pessoa doente, quer em
termos da prépria vida do parceiro, que antes ndo era sentido de forma tdo presente e
angustiante (Brown & Stetz, 1999).

A literatura indica que o papel do elemento prestador de cuidados, em casa ou
aquando duma hospitalizacdo, inclui diversas tarefas que exigem uma grande
disponibilidade e energia pessoais e a aprendizagem de competéncias muito especificas,
passando muitas vezes por uma redefinicdo dos limites e papeis da relagdo, como:
suporte emocional, logistico e financeiro; cuidados fisicos directos; ajuda nos
tratamentos; ajuda nas tarefas quotidianas; mediacdo com os servicos de saude, sociais e
comunitarios; participacdo em papeis sociais complementares; partilha do mesmo
espaco; partilha de actividades ocupacionais e recreativas (Reidy, 1997).

Com a progressao da doenca e a manifestacdo dos sintomas, comecam
progressivamente a aparecer sentimentos de incapacidade perante a doenca e a pessoa
prestadora de cuidados e a pessoa infectada comegcam a partilhar cada vez mais
sentimentos de ansiedade, de medo do futuro e de tristeza (Reidy, 1997). Com a
progressao da doenca, a ideia da morte da pessoa amada comeca a concretizar-se e a
antecipar-se. A incerteza e angustia podem tornar-se 0s temas dominantes das dindmicas
do casal, limitando o espago a diversidade narrativa dos sujeitos, podendo conduzir ao
desgaste emocional e a degradacdo da qualidade de vida do casal.

2.3. Olhando para as dinamicas do casal

Para além de considerarmos os desafios e as dificuldades individuais, devemos
também reflectir na transformacéo das dinamicas do casal. Inevitavelmente, tornam-se
necessarios reajustes na relacdo face a presenca da doenca: “a doenca ameaca O
equilibrio delicado de qualquer relacdo, ja que os papéis que assumimos com 0S NOSS0S
parceiros sao fundamentais para 0 nosso sentido de identidade” (Walker, 1991, p.186).
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Desta forma, uma situacdo tdo marcante como o diagnéstico do VIH/SIDA
requer mudangas na estruturacdo da relacdo. A presenca da doenca pode alterar as
dindmicas de poder na relacdo, constituindo, nalguns casos, motivo para um aumento da
instabilidade e da insatisfacdo na relacdo, ja que a questdo da dependéncia e da
autonomia se torna muitas vezes central nas dindmicas do casal. Por exemplo, se o
individuo seropositivo era o elemento mais dominante na relacdo, admitir a sua
dependéncia do parceiro pode ameacar uma das assumpcdes fundamentais da sua
identidade, sentindo a falta de controlo de forma mais angustiante e enfrentando o
paradoxo de ter que abrir mdo das armas atraves das quais geralmente enfrenta os
problemas. Por outro lado, se o elemento seropositivo € o mais subordinado na relagédo
pode tentar resistir as tentativas do parceiro para assumir o controlo da situacao,
resistindo aos cuidados basicos, ou até desejando sair da relagdo (Walker, 1991). E
necessario que o casal reformule as suas dindmicas relacionais, criando abertura para
que o elemento prestador de cuidados assuma um papel preponderante, a0 mesmo
tempo que se permite ao elemento seropositivo encontrar espaco para lutar contra a
doenca e que se sentir-se responsavel por essa luta.

Se, por um lado, ha uma inversdo de papeéis nas relacBes de poder face a
presenca da doenca e a aparecimento de novas facetas na relacdo, por outro lado, as
dindmicas dominantes da relacdo podem tornar-se aquelas que se constroem em torno
da propria doenca. O espaco relacional tende a ficar cada vez mais dominado pela
temética em torno da incerteza e receio da doenga, podendo exercer uma forca cada vez
mais monopolizadora nas rotinas do casal, fazendo suscitar, principalmente, as facetas
que giram em torno da identidade de doente ou carente de cuidados e de prestador de
cuidados, cristalizando uma estruturacdo identitaria na relacdo pouco satisfatéria para
ambos os elementos do casal.

A sociedade continua a entender o VIH/SIDA como uma doenga que afecta
principalmente a populacdo homossexual, apesar de evidéncias de que a doenca cada
vez mais alcanca outro tipo de populaces, especialmente o grupo dos heterossexuais.
Desta forma, quando casais heterossexuais tém que lidar com a presenca do VIH estdo,
muitas vezes, pouco preparados para enfrentar as dificuldades emocionais e para a
realidade da doenca (Pomeroy et al., 2002). Assim, 0s casais heterossexuais
permanecem ainda uma populacdo escondida de pessoas afectadas pelo VIH e,
consequentemente, pouco preparada para lidar com o estigma social associado ao
VIH/SIDA.
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Um estudo qualitativo com casais heterossexuais, que enfrentam a situacdo do
VIH, sugere que um dos problemas emocionais vividos por esta populacdo € uma certa
alienacdo e demarcacdo entre o casal devido a diferenca de seroestatuto (Van der
Straten et al., 1998). Contudo, este mesmo estudo demonstra que, frente a forgas
externas da familia, dos amigos, dos servi¢os de apoio e da sociedade em geral, 0s
parceiros também desenvolvem uma identidade partilhada como casal afectado pelo
VIH, ndo sendo pouco comum 0s casais referirem-se a si proprios como “casal VIH” ou
“nés temos VIH”. Apesar de na intimidade do casal a situacdo de serodiscordancia
poder constituir uma barreira que impede uma dindmica de aproximacéo e de partilha ao
mesmo nivel, ja que os parceiros sentem estar a vivenciar a doenca de forma distinta,
estes acabam por demonstrar que construiram uma identidade de casal preparada para
lidar com a doenca que os fortalece e os protege das agressoes externas.

Powell-Cope (1995 in Brown & Stetz, 1999) estudou casais homossexuais que
estavam a passar pela experiéncia da SIDA e, quer os elementos prestadores de
cuidados, quer os membros infectados, descreveram sentir multiplas perdas, incluindo
falta de salde, independéncia, privacidade e uma transformacdo profunda na relacéo
primaria.

Estudos demonstram que os casais afectados pelo diagnoéstico do VIH
enfrentam, entdo, um turbilndo de emocdes nas suas vidas. Depressdo, ansiedade,
medos de contégio, raiva, estigmatizacdo social e alienacdo, sentimentos de culpa e de
vergonha, ter que lidar com a incerteza da prépria doenca e alteragdes na sua
intimidade, aspectos relacionados com a reproducdo, sdo algumas emocgdes e
dificuldades com que tém que lidar os casais que vivem a doenca (Pomeroy et al., 2002;
Beckerman, 2002).

O processo de adaptacdo a doenca deve ser um movimento de flexibilizacdo, em
que o casal tendera a diversificar o seu olhar sobre si mesmo e sobre a relacdo. Este é
um processo continuo, que evolui através de diferentes momentos e que varia também
em funcdo da severidade da doenca. A pessoa seropositiva passa por momentos de
relativa boa salde, alternando com periodos de manifestacGes de doencgas oportunistas e
maior stress (Haas, 2002). Acompanhando estas flutuagcfes de salde, estdo os niveis de

incerteza relacionados com a doenca e com o futuro.

O problema do VIH ultrapassa a questdo individual e passa a representar uma

disrupgdo também no curso normativo do relacionamento, um problema vivido por
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ambos, onde a forma como cada um lida e integra cada dificuldade se reflecte no outro.
Desta forma, a diferenca de seroestatuto no casal assume-se como um desafio para
ambos os parceiros, podendo tornar-se um obstaculo para o desenvolvimento da relacao,
podendo inclusivamente colocar em causa o futuro da relagdo. Torna-se, entdo,
fundamental reflectir sobre o desafio associado a presenca da doenga que 0s casais
serodiscordantes, que prosseguem com os seus relacionamentos, enfrentam ao longo de

todo este processo de adaptacéo.

3. Serodiscordancia — O desafio para o casal

O conceito de serodiscordancia é amplamente usado na literatura acerca das
questdes relacionadas com o virus da SIDA e refere-se a diferenga do seroestatuto para
0 VIH entre duas pessoas. Assim, a situacao de serodiscordancia num casal, como ja foi
dito, significa que um elemento do casal é portador do VIH (seropositivo) outro néo, i.e.
é seronegativo.

Vaérias questdes se levantam mediante o seroestatuto do casal e sdo diversas as
dificuldades que o casal enfrenta face ao problema do VIH. Um casal seronegativo
enfrenta o desafio de se manter desta forma, podendo assumir determinados
compromissos, como a monogamia, que lhes permitam reduzir os riscos de contagio e
viver mais tranquilos quanto a estas preocupagdes. Esta € sempre uma situacao bastante
fragil e precéaria quando nos deparamos com casais em que, pelo menos, um dos
elementos adopta um estilo de vida desviante, como o consumo de drogas por via
endovenosa. Se um dos cénjuges contrai 0 VIH, por via sexual fora do relacionamento
de casal ou através de outros comportamentos de risco, como o consumo de drogas
injectaveis, pode passar o virus ao outro inadvertidamente. Se o elemento infectado do
casal tem conhecimento do seu serodiagnostico, enfrenta aqui uma situacdo bastante
dificil de gerir, devendo comecar a tomar precaucdes. Defronta-se também com outras
decisdes complexas como o ter que revelar a sua situacdo de salde ao parceiro (self-
disclosure), tendo que superar determinados receios como 0 medo da rejei¢cdo e do
abandono e uma provavel quebra de confianga por parte do outro.

Os casais serodiscordantes frequentemente se percepcionam como uma minoria,
porque sentem um falso sentido de protecgdo da doenga devido ao seu estatuto de casal
monogamico (Pomeroy et al., 2002). Uma grande dificuldade sentida por estes casais é
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a presenca constante do risco de transmissdo da doenga. Ha casais que assumem como
uma fatalidade a transmissao e acabam por ter praticas pouco seguras e 0 sentimento de
culpa acaba por ser constante (Smith, 1998). Lembramos que de acordo com Van der
Straten e col. (1998), estudos europeus e americanos reportam que mais de 52% dos
casais continuam a adoptar comportamentos sexuais desprotegidos.

Os casais afectados pelo VIH/SIDA em situacao de serodiscordancia enfrentam,
entdo, dificuldades e problemas muito proprios e particulares decorrentes da diferenca
no seroestatuto. A percepcdo do estigma social associado ao VIH/SIDA constitui um
importante factor que pode condicionar a adaptacdo a doenca das pessoas afectadas e as
proprias dindmicas do casal, em especial em relacdo a sua abertura para o exterior,
como a procura de apoio social. Apés o momento dificil de partilha da noticia da
seropositividade com o outro elemento do casal, existem varias de implicagfes no
processo de integracdo e adaptacdo a doenca, que afectam a esfera intima e a
sexualidade do casal: a comunicagdo entre si acerca do VIH (estigma interno); a
manutencdo de uma vida sexual activa (perdas da vida sexual; medo do contagio;
adaptacdo ao sexo protegido; estratégias de gestdo do risco) (Van der Straten et al.,
1998). O casal vé também afectados os seus projectos de constituir ou alargar a sua
familia, j& que o VIH/SIDA coloca obstaculos a procriagéo.

3.1. O impacto do estigma social

O estigma social estd intimamente relacionado com a constru¢do do discurso
social do VIH/SIDA, como tivemos a oportunidade de referir anteriormente. Por isso,
qguando se aborda a questdo do VIH/SIDA € quase inevitavel nao falar da questdo do
estigma social associado & doenga e as pessoas afectadas pelo problema.

Torna-se importante fazer uma breve definicdo de estigma social. Goffman
(1963) fez das primeiras abordagens a questdo do estigma social e, de acordo com o
autor, as raizes do estigma prendem-se com a construcdo de uma “identidade

distorcida™*

(p.6), na medida em que na reac¢do do olhar estigmatizante, as pessoas
passam a sentir vergonha e culpa, minando o processo de interac¢do social e olhando-se
de forma distorcida. O processo de estigmatizacdo leva a fixacdo da identidade da

pessoa num atributo que a reduz na mente dos outros devido, essencialmente, a trés

* Spoiled identity na versdo original.
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tipos de “anormalidades™: irregularidades fisicas (como uma doenca); diferencgas
psicologicas ou de caracter consideradas anormais ou antinaturais (como as
perturbacdes mentais, a toxicodependéncia ou a homossexualidade); estigma de grupo
baseado em diferencas de raga, etnia, nacionalidade ou religido. Na sequéncia de um
destes factores, deixa-se de considerar a pessoa, em termos conceptuais, como Unica e
normal, para uma pessoa desqualificada. As pessoas que estdo associadas a pessoa
estigmatizada sdo também alvo de estigmatizacdo através de um processo de “estigma

de cortesia™®

. O processo de estigmatizagdo ndo provém apenas das pessoas ditas
“normais”, as pessoas incorporam as ideias veiculadas na sociedade, absorvendo o
discurso social dominante.

O estigma representa, entdo, um processo de rotulagem negativa das diferencas
ou a criacdo de estereo6tipos com base em crencas culturais, que no caso do VIH provoca
problemas emocionais e sociais as pessoas infectadas e entes proximos (Poindexter,
2004). Este é um aspecto que ressalta nos estudos efectuados com pessoas seropositivas
e também com familiares e pessoas proximas do doente. No que concerne aos casais
afectados pelo VIH/SIDA, estudos demonstram que ambos 0s cOnjuges, quer o
elemento seropositivo, quer a pessoa nao infectada, sentem a pressao do estigma social.
De acordo com Powell-Cope & Brown (1992 in Haas, 2002), os(as) parceiros(as) da
relacdo intima e os familiares da pessoa seropositiva sentem o estigma social do
VIH/SIDA através do processo de “culpa por associacdo”, devido a sua proximidade
com a pessoa seropositiva.

Olhando ainda para a perspectiva de Goffman (1963), o VIH/SIDA é uma
doenca especialmente estigmatizante porque, em parte, constitui os trés tipos de estigma
referidos:

a) Irregularidades fisicas: a SIDA provoca transformacdes fisicas, por vezes
bastante visiveis e é uma doenca contagiosa;

b) Diferencas de caracter: visto que a doenca tem sido associada a “grupos de
risco”, representados por pessoas promiscuas, desviantes ou pouco cuidadosas;

c) Estigma de grupo: na medida em que muitas vezes o VIH/SIDA ¢é também
associado a questdes raciais.

Partindo agora para uma perspectiva mais centrada no individuo, podemos

analisar a questdo do estigma numa dupla vertente: o estigma externo, i.e., a

> Cortesy stigma na versao original.
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discriminacgdo sentida exercida pelo meio (familia, amigos, comunidade em geral); e, 0
estigma internalizado, ou seja, 0s preconceitos, as assumpcdes e 0s valores pessoais que
influenciam a forma como a pessoa se identifica e se define e que orientam a sua
conduta.

As reaccles externas a doenca, da parte da familia, dos amigos e da comunidade,
sd0 uma preocupacao constante manifestada pelas pessoas afectadas pela doenga. O
medo da estigmatizacdo pode inclusivamente sobrepor-se as preocupacdes de natureza
fisiologica relacionadas com os efeitos da doenca e pode afigurar-se como uma barreira
ao tratamento (Carr & Gramling, 2004).

A discriminacéo e a solidao ou isolamento sdo manifestacdes da estigmatizacéo
associadas a infeccdo por VIH, que pode resultar na morte da existéncia social da
pessoa. Os efeitos do estigma social e 0 medo da rejei¢cdo, podem conduzir a pessoa
afectada pelo VIH, ao isolamento e a0 medo de solicitar apoio. O casal afectado pela
doenga pode perder os seus relacionamentos interpessoais e actividades sociais fora da
relacao.

Sabendo a importancia que a insercdo no contexto social e a rede relacional tém
para sobrevivéncia psicologica do individuo, especialmente em alturas de crise,
percebemos o impacto que a situacdo de exclusdo social tem para a pessoa. No ponto de
vista pessoal, o isolamento social pode conduzir a falta de referéncias, a desmotivacao e
desinteresse pela vida e a perda da nocao de si.

A questdo do estigma invade também outras &reas da vida da pessoa infectada e
afectada pelo VIH/SIDA, para além da esfera familiar e pessoal. Tem sido demonstrado
que o estigma associado ao VIH/SIDA tem influéncia nas oportunidades de emprego
(Carr & Gramling, 2004). Ha vérias condicionantes relacionadas com o meio laboral,
que podem levar a pessoa seropositiva e ter que revelar a sua condi¢do de saude no
emprego, expondo-se as reac¢des dos patrdes e colegas de trabalho. Esta situacdo pode
frequentemente levar ao despedimento ou a abandono do trabalho e, mesmo que a
pessoa nao conte o seu estado de saude, pode viver momentos de tensdo e de
desconforto se tiver, por exemplo, que tomar medicacgdo recorrentemente no local de
trabalho ou se tiver que tomar cuidados adicionais para sua proteccdo e dos outros (Carr
& Gramling, 2004). As pessoas proximas da pessoa seropositiva, como o cénjuge ou
outros familiares, podem sentir medo de revelar a sua ligacdo ao doente com medo de

sofrer rejeicdo, de serem excluidos ou de sofrerem represalias no trabalho (Haas, 2002).
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Esta situacdo é altamente ansiogénica, especialmente para quem tem que lidar com a
situacdo de doenca do ente querido.

Por outro lado, a forma como a pessoa avalia a sua situacdo de salude e 0s seus
comportamentos, como se auto-penaliza e culpabiliza pela situacdo, terd a ver com o
estigma internalizado e que pode ser mais ou menos opressor mediante a
permeabilidade da pessoa ao discurso social dominante e a construcao social pejorativa
da doenca. Num estudo realizado com mulheres seropositivas, 0 peso estigmatizante da
doenca foi avaliado como sendo tdo grande, que as mulheres ap6s terem conhecimento
do seu diagnostico, nunca mais se olharam da mesma forma e redefiniram a sua
identidade simplesmente enquanto mulheres seropositivas (Carr & Gramling, 2004).
Estas mulheres acreditavam que todas as pessoas, que tinham conhecimento do seu
diagnostico tinham os mesmos sentimentos, olhando-as também de forma diferente.

O estigma internalizado parece bloguear o individuo e o casal em comunicar
acerca do VIH nas suas relacdes pessoais (Van der Straten et al., 1998; Derlega et al.,
2002). O medo de ser alvo de estigmatizacdo social esta relacionado com as
dificuldades em revelar a noticia de seropositividade a outros significativos (self-
disclosure). Ao optar por manter segredo, a pessoa pode estar a reforgar o isolamento
social, inviabilizando a procura de ajuda e apoio social, tdo importantes em
determinados momentos de dificuldade. A decis@o de contar (disclosure) acerca do VIH
parece estar relacionada com questdes que se prendem com a saude fisica e mental do
individuo, com a disponibilidade de redes sociais de apoio e com a manuten¢do ou ndo
de comportamentos de risco, quer por via do comportamento sexual, quer pelas préaticas
de consumos de drogas injectaveis (Derlega et al., 2002). Existem claras evidéncias de
que a percepcdo do estigma associado ao VIH e a SIDA tera influéncia ao nivel da
forma como os individuos seropositivos lidam com o VIH em termos psicossociais.

Apesar de se sentir que a discriminacdo associada ao VIH estd a diminuir nas
ultimas décadas, 0 VIH permanece ainda como uma doenca mais estigmatizada do que
as outras. Contudo, a medida que a ignorancia acerca da doenca decresce, o olhar social
sobre a infeccdo, seus portadores e familiares e vias de transmissdo, vai também

sofrendo evolugdes, mudando paulatinamente o discurso social em torno do VIH/SIDA.
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3.2. A revelacdo da seropositividade - Self-disclosure

A revelacdo (self-disclosure) de informacdes pessoais faz parte da intimidade do
casal de uma relagdo amorosa e revela carinho e cuidado para com o outro, assim como
desejo de uma maior intimidade; a capacidade de self-disclosure numa relacéo “reflecte
a importancia e a intimidade da relagéo, assim como reduz a incerteza acerca dos papeis
e atitudes” (Honeycutt & Cantrill, 2001, p.87).

Apbs ter conhecimento da sua seropositividade, uma das questdes dificeis que o
individuo enfrenta é a questdo de partilhar o seu seroestatuto com outras pessoas. Numa
primeira fase, o individuo deve perceber que a necessidade é a de revelar o seu
seroestatuto aqueles que estiveram em risco de contagio, como é 0 caso da pessoa com
guem manteve contactos sexuais desprotegidos (Walker, 1991).

O apoio terapéutico nesta fase é bastante importante, de forma a ajudar a
amortecer o impacto da noticia e de orientar no sentido da abertura da questdo ao
parceiro. Vergonha, culpa, medo da perda e do abandono sdo emog¢des que emergem e
que podem ser trabalhadas em terapia (Walker, 1991). Ndo esquecamos que a pessoa
pode realmente perder uma relagdo importante depois de se abrir em relagdo ao VIH ao
outro significativo, correndo o risco também que o ex-parceiro revele a situacdo da
doenca a outros, de forma a prevenir outras infec¢bes (Sobo, 1995). Tudo isto pode ter
efeitos desastrosos na pessoa que esta a passar por este processo de adaptacdo a doenca.

Se a pessoa infectada vive uma relagdo estavel e se ndo contar ao seu
companheiro, os sentimentos de culpa e de ansiedade poderdo tornar-se intoleraveis,
comecando a deteriorar 0 bem-estar psicoldgico do individuo e a propria relagdo de
casal.

Num estudo realizado por Derlega e col. (2002) é apontada uma série de razbes
para alguém portador de VIH revelar ou ndo a sua seropositividade. A partir do discurso
dos participantes, encontraram as seguintes razdes que estdo na base da decisdo do
disclosure: a oportunidade de catarse, de partilhar com alguém os seus sentimentos e
procurar ajuda; obrigacdo de informar o outro e o desejo de formar os outros em relagéo
ao VIH; ser emocionalmente proximo numa relagdo com alguém; semelhanca com o
outro e o desejo de testar a reaccdo do outro. Como razdes para nao contar incluem: o
direito a privacidade; dificuldades associadas a culpabilidade e ao auto-conceito, medo
da rejeicdo; proteger o outro; manter uma relacdo superficial; problemas de
comunicacdo envolvendo dificuldades ao nivel pessoal e relacional. Neste estudo, 0s
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autores apontam que a percepcéo do estigma relacionado com o VIH assume uma maior
preponderancia na tomada de decisdo em relacdo as relacdes involuntarias (e.g. pais e
familiares) do que nas relacdes voluntarias (e.g. parceiro/a intimo e amigos).

Assim, a proximidade emocional torna-se particularmente importante na
revelagdo da seropositividade nas relagbes voluntarias, como na relacdo de casal, onde a
atraccdo mutua se afigura como um importante factor relacional. De acordo com o0s
autores, nas relacdes intimas a decisdo de revelar o seroestatuto pode ser influenciada
pelas proprias dindmicas da relacdo, pelas tensdes entre a procura de proximidade ou a
necessidade de privacidade; os sentimentos de procura de unido e proximidade estéo
associados a revelacdo da doenca.

Revelar a situacdo de seropositividade a terceiros pode também significar ter que
assumir um estilo de vida e informacdes pessoais relacionadas com a vida sexual ou uso
de drogas, 0o que se afigura como mais um aspecto que complicard a decisdo do
individuo se abrir em relacdo a doenca (Sobo, 1995) e que podera agravar o sentimento
de estigmatizacéo.

Sendo, entdo, a decisdo de revelar a noticia da seropositividade uma questao tdo
complexa, decidir quando e como o fazer também € um aspecto que merece
consideracdo. Um estudo desenvolvido por Limandri (1989 in Sobo, 1995) acerca de
episédios de revelacdo de situacBes estigmatizantes, como a seropositividade,
demonstra que o processo de revelacdo pode seguir diferentes padrfes, nos quais as
respostas do receptor da informacdo percebidas em relacdo a noticia revelada e ao
sujeito que conta sdo fundamentais. Se o saber da seropositividade do parceiro provoca
grande stress e ansiedade, a situacdo de revelacdo da noticia pode ser compulsiva ou
explosiva. Porém, geralmente, a revelacdo da noticia surge num processo de ocultacdo
inicial da doenca, seguido de alguma revelacédo, voltando novamente a um retraimento,
procurando sinais que demonstrem se a revelacdo total da noticia provocard ou néo
rejeicdo. De acordo com a autora, o processo de revelacdo pode ser reciproco, sendo
facilitado pelo facto do receptor da revelacdo também revelar algo de si em retribuicao,
ou convidativo, ou seja, quando o revelador da noticia devolve pistas, convidando o seu
parceiro a colocar questoes.

Apos a partilha de uma noticia tdo dificil e complexa para o casal como o
diagnostico de VIH de um dos seus parceiros, podemos compreender a aproximacgao

sentida pelo casal depois do momento da revelagdo do VIH. A partilha de uma noticia
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tdo intima para o portador e do sofrimento que dai decorre, parece aproximar o casal no

sentido de uma relacdo de maior confianca e intimidade.

3.2. Os padrdes de comunicacéao entre o casal acerca do VIH

A presenca do VIH/SIDA pode ameacar a relacdo, na medida em que representa
um desafio adicional na sua manutencdo no que diz respeito ao desenvolvimento de
novas estratégias de comunicagdo do casal, de forma a permitirem “uma dinamica de
equilibrio na definicdo da sua relacdo e niveis de satisfacdo a medida que lidam com as
ocorréncias da convivéncia diaria” (Baxter & Dindia, 1990 cit in Haas, 2002, p.188).

O processo de comunicacdo num casal permite um ajustamento continuo de um
parceiro em relacdo ao outro; ao longo do tempo cada parceiro vai aprendendo acerca da
forma do outro comunicar, pensar e agir e a medida que a relagdo se torna mais intima
criam-se dindmicas muito préprias do casal, que tém em conta as idiossincrasias de cada
um dos parceiros (Duck, 1996).

Na presenca do VIH/SIDA, ambos os parceiros da relacdo, independentemente
do seu serodiagndstico, enfrentam um novo desafio com a presenca do VIH na sua vida
em conjunto. Esta situacdo transporta muitas duvidas, receios e angustias para o seio do
casal e cada um vai passar por um processo de adaptacdo a presenca do VIH nas suas
vidas, obrigando muitas vezes a uma reformulacdo dos objectivos de vida e também das
suas proprias identidades, como ja foi explorado anteriormente. Desta forma, as
dindmicas de comunicacdo na relacdo também sdo passiveis de sofrer profundas
alteracdes.

O siléncio pode afigurar-se como uma estratégia de defesa importante face ao
medo e ao inesperado, manifestando a dificuldade para ambos de encontrar a melhor
forma para falar sobre o assunto e para partilhar o que se pensa e 0 que se sente. Assim,
0 evitamento do assunto pode ser uma estratégia frequentemente adoptada. As razdes
apontadas para nao discutirem entre si estas questfes prendem-se com 0 medo de
magoar ou preocupar o outro e fazer o outro sentir-se mal (Ross & Schénnesson, 2000).

Paradoxalmente, este evitamento pode agravar os conflitos e as dificuldades na
relacdo. De acordo com Stafford e col. (2000 in Haas, 2002), um dos factores que 0s
parceiros de relacionamentos amorosos percepcionam como relevante e associado a
manutencdo da relacdo de intimidade, é a abertura na relagdo ou a comunicagdo meta-

relacional. Um bom padrdo de comunicacdo entre o casal facilita a partilha, o
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aconselhamento, a expressdo de sentimentos, 0 apoio e suporte e a construcdo de
estratégias adequadas de resolucédo de conflitos.

Os parceiros de relacdes serodiscordantes tém que lidar com varias formas de
estigma simultaneamente. Por um lado, o estigma social associado ao VIH/SIDA que 0s
afecta enquanto casal e enquanto pessoa afectada pela doenca (que serd abordado mais
adiante); por outro lado, individualmente tém que lidar com 0s seus proprios
preconceitos e sentimentos internalizados, nomeadamente na area sexual, 0 que se
afigura como uma dimensédo bastante controversa e complexa da vivéncia humana. Este
estigma internalizado pode influenciar a capacidade de comunicacdo do casal,
impedindo a discussao aberta e espontanea da doenca (Knight et al., 1997).

De acordo com o estudo de Van der Straten e col. (1998), para alguns casais, ter
que gerir a situacdo do VIH significou construir as suas identidades em torno do seu
serodiagndstico, criando-se uma alienagdo e uma barreira entre ambos e estruturando-se
papéis muito distintos e uma dificuldade em partilhar os problemas e em comunicar
abertamente.

Partilhar a noticia da seropositividade com o parceiro, para além dos aspectos
emocionais e intimos da questao, tem um caracter pratico extremamente importante, que
é 0 da prevencéo. E necessario que o seu parceiro se certifique do seu estado de satde e
que esteja consciente das implicacdes da doenca. As dificuldades de comunicacdo no
casal tém também efeitos comportamentais muito préaticos, influenciando nas dinamicas
de negociagdo para a adopcao de estratégias eficazes para reduzir o risco de transmissao
do VIH e para reconstruir uma nova forma de viver a sexualidade.

A questdo da comunicacéo reveste-se de grande importancia, ja que € transversal
a toda a vivéncia humana. Conseguir estabelecer bons padrdes de comunicacao é muitas
vezes a chave apresentada para desenvolver uma boa relagcdo. Contudo, conseguir
comunicar implica exprimir o que se sente e 0 que se pensa e saber ouvir o outro. E
fundamental que cada um dos parceiros compreenda 0 que outro quer transmitir,
partilhando o sentido das palavras num muatuo entendimento; para que haja uma
orientacdo comum na trajectdria do casal e a construcdo de uma realidade partilhada, é
necessario que os parceiros tenham a capacidade para apreender as necessidades e
objectivos do outro, sendo esta a capacidade para realmente ouvir o outro; muito
importante também é a “capacidade de falar aberta e directamente acerca dos nossos
sentimentos e necessidades sem humilhar a outra pessoa e desta forma permitir a

compreensdo e minimizar os riscos de conflito” (Duck, 1996, p. 29)
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3.3. A vivéncia da sexualidade

A problematica do VIH vem interferir com as concepg¢des pessoais, preconceitos
e sentimentos internalizados acerca da sexualidade. Como vimos, o processo de
integracdo e adaptacdo a presenca do VIH na vida do casal vai-se traduzindo em
inimeras dificuldades e desafios para ambos os conjuges, quer do ponto de vista
psicoldgico, quer também ao nivel fisico e fisioldgico. Estas transformacbes e
dificuldades véo, indubitavelmente, reflectir-se também na esfera da sexualidade do
casal.

De acordo com os estudos de Van der Straten e col. (1998), para alguns casais, a
primeira resposta ao teste positivo ao VIH passa por renunciar a vida sexual activa,
significando a experiéncia do VIH como uma perda da sua sexualidade. Alguns casais,
sexualmente activos, sentem o processo de adaptacdo ao sexo seguro como sendo
complicado e um peso nas suas vidas, a obrigacdo de praticar sexo seguro passa a
representar a perda da atitude inocente e despreocupada acerca do sexo.

A questdo do sexo protegido representa uma questdo central na vivéncia da
sexualidade dos parceiros que lidam com a presenca do VIH. E importante encontrar um
equilibrio entre praticas de sexo seguro, bem estar e prazer sexual. De acordo com Ross
& Schonnesson (2000), este é um processo continuo e, para muitos, o equilibrio tem que
ser reconquistado por varias vezes.

Para melhor contextualizarmos a complexidade das mudancas nas praticas
sexuais, temos que nos reportar a alguns aspectos psicoldgicos da sexualidade
individual. Primeiro, cada pessoa tem as suas preferéncias sexuais, que variam de
situacdo para situacdo e em funcdo do(a) parceiro(a) sexual (Ross & Schdnnesson,
2000). Mesmo em relacdo ao casal, se existia uma relacdo anterior ao conhecimento do
diagndstico do VIH, é natural que o casal tenha adoptado determinados habitos, regras e
jogos sexuais. Face ao VIH, certos padrdes de comportamento terdo que ser alterados e
esta mudanca pode ser fonte de descontentamento e insatisfacdo para ambos o0s
parceiros.

Um outro aspecto psicoldgico importante é a ideia construida em torno da
procura de uma sexualidade sem barreiras, da entrega dos parceiros sem limites (Ross &
Schonnesson, 2000). Um casal que vive a presenca do VIH acaba por ndo poder

perseguir livremente esta fantasia e ter que impor nas suas dinamicas uma barreira
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fisica. Este aspecto estd bastante relacionado com a concep¢do da intimidade e da
confianca através do sexo livre e sem barreiras.

Num estudo desenvolvido por Peto e col. (1992), as relacGes de intimidade sdo
também analisadas de acordo com as expectativas que 0s parceiros criam para a relacao
e que moldam as suas interac¢fes. De acordo com os autores, quando prevalece na
relacdo a expectativa afectiva, i.e., de procura e partilha de afectos e de amor, existe
uma incompatibilidade com a logica da desconfianca. Os autores referem que correr
riscos por amor ao outro € uma prova e um factor constitutivo da propria relagdo
amorosa; uma sexualidade sem entraves (sem usar preservativo) € considerada por
muitos como essencial a construgdo duma relacdo autenticamente amorosa, de partilha,
cumplicidade, intensidade e intimidade. “Nas sociedades modernas, 0 amor romantico,
baseado na entrega sem reservas ao ente amado, funciona como paradigma e como
norma a partir dos quais todas as outras relagdes humanas séo avaliadas”. (Peto et al,
1992, p.192)

Assim, o casal serodiscordante parece viver uma situacdo paradoxal, onde a
procura e a partilha de amor é uma ambicéo e subsiste paralelamente com sentimentos
de desconfianca, de receio e com a nogdo de que se devem tomar precaucgdes. As
praticas de sexo seguro implicam que os parceiros re-simbolizem a sua relagdo e as suas
experiéncias, procurando novas formas de prazer.

Outros casais travam uma luta entre a intimidade sexual e 0 medo da transmissado
do VIH. Mesmo os participantes, que tém praticas sexuais consistentemente seguras,
descrevem uma luta entre a “racionalidade” do baixo risco do sexo seguro e a
“irracionalidade” do medo e culpa associados a actividade sexual com parceiros
negativos (Van der Straten et al., 1998).

Face aos medos e receios de contagiar o parceiro ou de ser contagiado pelo
parceiro, o casal tem que encontrar formas e estratégias para mitigar as suas tensdes e
ansiedades e conseguir manter o seu desejo sexual activo. A transformacdo na forma
como o casal vivencia a sua sexualidade depende também dos acordos e das regras que
ambos estabeleceram para gerir 0s seus contactos sexuais, i.e., as estratégias adoptadas
estdo relacionadas com a capacidade de negociacdo e comunicagédo do casal. No estudo
de Van der Straten e col. (1998), as estratégias usadas pelos casais sdo variadas e vao
desde a negacdo da doenca, a puras racionalizacfes psicolégicas (como a crenca da
imunidade ao virus), até orientagcGes comportamentais especificas e adop¢édo de praticas
seguras (como o uso do preservativo). Apesar da maioria dos casais participantes neste
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estudo altere 0 seu comportamento para reduzir o risco de contagio, a decisdo de nao
tomar qualquer tipo de precaucfes tambem acontece, deixando de valorizar a questdo da
transmissao do virus.

A crenga da imunidade ao virus parece constituir uma reaccdo comum a
individuos que pensam ter “passado” no teste do VIH ap6s terem tido comportamentos
de risco, confundindo negatividade com imunidade, o que pode conduzir a uma
complacéncia ou até ao aumento dos comportamentos de risco (Hutchison, 1989 in
Sobo, 1995).

Um outro aspecto, que se levanta na vivéncia do casal, é o desejo de querer
constituir familia. As questdes relacionadas com a reproducdo sdo bastante sensiveis e
podem trazer alguns conflitos no casal especialmente se existirem dificuldades de
comunicagdo no casal. Num estudo desenvolvido por Beckerman (2002), o VIH surge
como um obstaculo a procriacdo, devido ao medo de passar a infeccdo a crianca e ao
receio que um dos dois elementos do casal esteja demasiado doente para desempenhar o
seu papel parental. As incertezas do futuro reflectem-se também no tipo de planos
conjuntos que o casal pretende concretizar, trazendo ddvidas quanto a constituicdo de

uma familia.

3.6. O desejo da maternidade/ paternidade

Os projectos de um casal para o futuro passam geralmente pela constituicdo de
uma familia mais alargada. A expectativa de um casal ter filhos passa por questdes
bioldgicas, relacionadas com o desejo da maternidade, mas também por um reforco
social. As questbes relacionadas com a procriacdo ndo existem num vazio cultural e
social, ttm um significado cultural importante. As dificuldades e limitagdes impostas
pelo VIH interferem com o estilo de vida, com as oportunidades de vida e com as
expectativas das pessoas (Sherr, 1991).

O dominio da procriacdo ndo pertence exclusivamente ao universo feminino.
Num estudo com clientes seropositivos, Sherr & Hedge (1989, in Sherr, 1991) remetem
para varios temas comuns a homens e mulheres, como o desejo de ter filhos, a tomada
de decisdo relacionada com a reproducdo, decidir ndo ter filhos, a morte da crianca;

questdes relacionadas com a infeccéo, etc.
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O desafio para o casal € diferente dependendo do elemento do casal que é
portador do VIH, ja que os limites e riscos associados aos VIH e os procedimentos e
decisdes médicas a tomar sdo distintos.

Com o avanco da medicina, as possibilidades de poder ter filhos, minimizando
0s riscos associados ao VIH, tendem a aumentar. No caso do homem ser seropositivo e
a mulher seronegativa, a medicina desenvolveu o procedimento de lavagem do
esperma®, permitindo ao casal conceber um filho, reduzindo o risco de transmisséo do
virus para a parceira e, subsequentemente, para o feto (Carter, 2004). Nesta situacéo, o
casal deve ponderar cuidadosamente a sua decisdo, ja que, teoricamente, existe um
pequeno risco de transmissdo do virus’ e trata-se de um processo que pode ser longo,
dispendioso e com a hipoOtese do casal passar por varias tentativas frustradas de
inseminacdo, expondo-se a elevados niveis de ansiedade e frustragéo.

Para muitas mulheres a fertilidade é uma questdo que pode ser fulcral para a
construcdo da sua identidade e para a afirmacdo do seu papel social (Sherr, 1991). O
diagnostico do VIH coloca a mulher frente a um complicado dilema: o desejo de ter um
filho, sabendo que existem riscos de transmissdo do virus para o seu bebé®. O desejo
ndo satisfeito de ter um filho, manifesta-se frequentemente em sentimentos de stress
emocional e sintomas psicossomaticos (Ross & Schénnesson, 2000).

O estado de saude da mée aquando da gravidez também € um factor importante
para as decisdes médicas acerca do tratamento da mae, para o progndstico da gravidez e
para o tratamento do bebé. Durante a gravidez o sistema imunitario da mée fica
enfraquecido, tornando-a mais vulneravel a complicacées de satde®.

Os filhos, ou a expectativa de os poder ter, representam um investimento no

futuro para muitas mulheres e uma forca motivadora nas suas vidas. Assim sendo, a

® A lavagem do esperma fundamenta-se no facto de que o material infectado pelo VIH é transportado
primariamente no liquido seminal e ndo no esperma. A técnica envolve a purificacdo do esperma do
liquido seminal. O esperma €, assim, utilizado para inseminar a mulher em periodo de ovulagdo com
maiores probabilidades para engravidar (Inseminacéo Intra-Uterina), ou através de fertilizagdo in vitro
(NAM, 2005).

" O risco de transmissao de VIH através da lavagem do esperma é teoricamente possivel, embora até ao
momento e com a experiéncia médica de mais de dois mil casos reportados pela NAM (2005), nunca se
tenha detectado nenhum caso de seroconversdo da mulher, nem nenhuma crianga infectada.

& A mulher pode transmitir o virus ao seu bebé durante a gravidez, no parto ou no aleitamento. Contudo, o
risco de transmissdo vertical pode ser reduzido drasticamente se se tomarem em conta uma série de
medidas: fazer o tratamento anti-VIH e todo o acompanhamento médico necessario; planear o parto,
fazendo uma cesariana, em vez de parto natural (de forma a evitar o contacto do bebé com os liquidos
cervico-vaginais da mae); e, ndo amamentar o bebé. Tendo todos estes cuidados, o risco de transmissdo
mae-filho reduz-se de cerca de 25% para menos de 1% (Carter, 2004).

% Actualmente pensa-se que a gravidez ndo acelera a progressdo da doenca. Contudo, se a doenca esta
num estadio mais avancado de doencga, a mulher corre mais riscos de saide (Carter, 2004).
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mulher tem uma vez mais de ter que reformular e reorganizar objectivos e planos de

vida e de encontrar novos sentidos para o curso da sua vida.

3.5. A importéancia do apoio social

Parece haver consenso em termos de investigacdo acerca da importancia do
apoio social enquanto factor que minimiza o impacto das consequéncias psicolégicas
negativas associadas a acontecimentos dificeis. Kessler e col. (1991 in Haas) refere
como o0 apoio social estd positivamente associado com uma maior qualidade de vida das
pessoas que vivem com o VIH. O apoio social também esta positivamente
correlacionado com a capacidade das pessoas portadoras do VIH em manter a esperanca
(Rabkin et al., 1990 in Haas, 2002) e em reduzir a ansiedade e a depressédo (Hays et al.,
1992 in Haas, 2002). Estes efeitos do apoio social séo fundamentais, particularmente
nas doencas imuno-depressivas, ja que a ansiedade e a depressdo sdo preditores da
progressao da doenca (Evans et al., 1997 in Haas, 2002).

A procura de apoio social por parte da pessoa infectada com VIH é uma
estratégia importante para lidar com as consequéncias psicologicas da doenca. Segundo
Reidy (1997), o sucesso do regime de cuidados dos individuos infectados com VIH
depende, em grande medida, das atitudes, actividades e compromisso das pessoas
prestadoras de cuidados. Contrariamente, a inacessibilidade de suporte social pode levar
a pessoa infectada a optar pelo isolamento e reflugio. Estudos apontam que,
comparativamente com doentes cancerosos, 0s individuos seropositivos sofrem mais
rejeicdo social, inseguranca do ponto de vista financeiro, vergonha internalizada e
isolamento social derivados da sua condi¢do (Five & Wright, 2000 in Derlega et al.,
2002).

A nocdo de apoio social refere-se a ajuda que uma pessoa consegue receber dos
outros e também ao sentido de pertenca ao grupo, seja este a familia ou instituicdo e
constitui um recurso fundamental ao longo do ciclo vital da pessoa, especialmente em
alturas de crise (Hobfoll, 1996). O apoio social pode ser definido em termos de acgdes
intencionais para ajudar e pode ser subdividido em cinco tipos de ajudas: apoio
emocional; aconselhamento; execucdo de tarefas; companheirismo; suporte material
(Hobfoll, 1996). Quando o individuo passa por uma situacao dificil é importante que o
apoio social que recebe seja adequado a sua situacao para que possa aceitar e beneficiar
dessa ajuda. Muitas vezes o que vai determinar se 0 apoio prestado se adequa ou ndo a
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situacdo é o momento certo (timing) (Hobfoll, 1996). Outro aspecto importante que
pode influenciar a eficécia do tipo de apoio prestado, é a percepg¢éo do tipo de ajuda que
¢ considerada desejada e de quem deve partir essa ajuda, remetendo-nos para a
diferenca entre apoio percebido e apoio recebido (Haas, 2002). E necessario que se
estabelecam padrdes de comunicacdo claros entre a pessoa que precisa de apoio e a
pessoa que da apoio. O apoio social esta intimamente relacionado com a capacidade da
pessoa pedir ajuda, ou seja, com a partilha do seu problema com os outros — self-
disclosure. Esta decisdo de revelacdo da sua seropositividade e a qualidade e quantidade
de apoio prestado pelos outros, estdo também fortemente relacionados com o estigma
internalizado e externo.

Assim, as necessidades de apoio da pessoa podem variar em funcdo do
momento e da pessoa que presta esse apoio. Uma pessoa que esté a passar pelo processo
de adaptacdo ao VIH pode, numa fase inicial, necessitar mais de apoio emocional, de
sentir que as pessoas significativas estdo presentes; depois da fase inicial de impacto da
noticia, parece ser pertinente o aconselhamento e apoio para regressar a sua vida e
prosseguir com o tratamento e 0 companheirismo e acompanhamento da pessoa; ja na
fase de doenca declarada surgem outras necessidades de apoio, para além do suporte
emocional, como a execugdo de tarefas muito especificas e o suporte financeiro
(Hobfoll, 1996).

De acordo com o estudo de Haas (2002), desenvolvido com casais homossexuais
masculinos, o apoio prestado pelo parceiro amoroso parece ser insubstituivel, dada a
combinacdo Unica de elementos da relacdo de intimidade, i.e., uma combinacdo de
proximidade emocional, intelectual e fisica. Os amigos e a familia também representam
fontes de suporte disponiveis. Contudo, um estudo desenvolvido por Barbee e col.
(1998 in Haas, 2002), demonstrou que o suporte desempenhado pelos amigos é avaliado
de forma bastante positiva pelos individuos que vivem com VIH, enquanto que a
familia nem sempre ¢é considerada como uma fonte de suporte eficaz.

O peso da doenca é sentido quer pela pessoa infectada, quer pelas pessoas que
Ihe estdo proximas, nomeadamente a pessoa prestadora de cuidados, e torna-se
necessario recorrer tanto aos suportes institucionais, como a ajudas informais. Para o
prestador de cuidados o impacto da responsabilidade de cuidar de alguém seropositivo
parece ser atenuado se a pessoa se sentir apoiada socialmente (Reidy, 1997).

Contudo, para as pessoas nao infectadas, mas afectadas pelo VIH, pode também
ser dificil procurar e receber ajuda. Wight (1995, in Van der Straten et al., 1998)



48

demonstrou que o apoio social prestado aos elementos prestadores de cuidados no casal
era inferior ao apoio dirigido ao elemento seropositivo. Assim, num casal com um
diferente seroestatuto, o elemento infectado parece ter mais probabilidade de receber
suporte familiar comparado com o seu parceiro ndo infectado (Foley, 1995 in Van der
Straten et al., 1998).

Investigadores sociais e profissionais da satide concordam na relacdo entre a
salde e o apoio social, assim como na importancia do papel primario do elemento da
familia prestador de cuidados (Reidy, 1997). Contudo, muitos prestadores de cuidados
sentem-se impotentes, ndo s6 devido as dificuldades em responder as necessidades da
pessoa infectada e lidar com os problemas que possam surgir, como também em
consequéncia do controle de informacéao por parte dos profissionais de saude (idem). Os
tabus sociais e 0s costumes e regras institucionais alimentam certos medos e receios que
contribuem para aumentar esta sensacdo de impoténcia face as tomadas de decisdo no

curso da doenca.

4. Sintese integrativa

No final do segundo capitulo, voltamos a fazer uma paragem para nos situarmos
no nosso trajecto, sintetizando os principais aspectos explorados relacionados com o0s
processos de disrupcao social e pessoal associados a presenca do VIH/SIDA.

As narrativas dominantes acerca do VIH/SIDA sdo construidas em torno das
no¢Oes de transgressdao a uma norma social, pressupondo uma condenacdo moral, de
medo, quer da pessoa infectada, quer da doenca, acabando por estigmatizar
determinados “grupos” de pessoas consideradas em risco de se tornarem infectadas e as
pessoas portadoras do virus.

O olhar estigmatizante associado a doenca influencia a forma como os
individuos infectados e afectados pelo VIH/SIDA enfrentam a doenca e 0 Seu processo
de adaptacdo a esta nova condi¢do nas suas vidas. Por um lado, a condigdo de pessoa
afectada pela doenca obriga a ter que lidar com o estigma internalizado da doenca e, por
outro, a ter que enfrentar os medos relacionados com as reacc¢des sociais externas. O
medo da discriminacdo e a dificuldade em revelar a noticia aos outros, pode levar a
situacBes de isolamento e falta de apoio, a persisténcia de duvidas e a incertezas,
podendo conduzir a quadros depressivos que condicionam o processo de adaptacdo e de



49

evolucdo do tratamento. Como vimos, ndo € apenas a pessoa infectada pelo virus que
sofre com a presenca da doenca, as pessoas que estdo intimamente relacionadas com a
pessoa seropositiva também sdo afectadas pela doenca; o advento do VIH/SIDA na vida
das pessoas afectadas (infectadas ou néo) constitui-se como uma disrupgdo existencial,
obrigando a um processo de integracdo da doenga no curso das suas vidas e uma
reatribuicdo de sentidos, ja que pode colocar em causa algumas das assumpc¢des mais
intimas da pessoa e 0s seus projectos de vida.

A relagdo do casal afectado pelo VIH/SIDA sofre transformacdes e depara-se
com desafios e obstaculos; vérias dimens@es da relagdo amorosa sofrem a influéncia da
presenca da doenca. Um grande desafio se coloca ao nivel da comunicagdo no casal, a
doenca suscita duvidas e receios e constitui-se como um assunto delicado e melindroso,
dificil de abordar. Enquanto que silenciar os medos e as incertezas pode inflamar as
dificuldades em lidar com o problema da doenga, a construcdo de dindmicas de
comunicacéo fluidas facilita o processo de adaptacdo do casal a esta nova condicdo a
varios niveis, nomeadamente em relacdo a resignificacdo da vivéncia da sexualidade,
como integrar a utilizacdo do preservativo nas dinamicas sexuais, € a criacdo de
projectos de vida ajustados, como o planeamento da maternidade recorrendo a técnicas
medicamente assistidas.

De acordo com Van Campenhoudt (1997), dada a complexidade do fenémeno
relacional, nenhuma teoria por si sO vai conseguir abranger e compreender de forma
valida todo o fendmeno. Ha uma diversidade de perspectivas a partir das quais podemos
olhar a interac¢do no casal, que se complementam e que contribuem para a compreenséo
mais integrada do fenomeno em questdo. Assim, uma teoria deve ser flexivel para
elucidar acerca dos fendmenos e a prioridade deve ser dada a uma descricdo de
qualidade dos processos de interac¢cdo em questdo para os percebermos inteiramente: “a
teoria deve ser uma componente do método, em termos globais. Teoria e método
tornam-se um esquema integrado para a exploracdo da realidade [...] a teoria da os
pontos de referéncia e pilares principais dos objectivos da investigacdo e recompdem-se

constantemente ao longo do processo” (p182).
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Capitulo 111 - METODOLOGIA

1. Objectivos

Ao longo do seu percurso, 0 sujeito vai construindo uma teia de relacionamentos
fundamental para a sua existéncia: para a construcdo da sua identidade e para a criacéo e
atribuicdo de significados para a experiéncia. O contexto das relacfes amorosas, através
das dindmicas de proximidade e intimidade que pressupde, constitui uma rede de
dindmicas relacionais marcantes no percurso existencial da pessoa, pela influéncia que
assume na construcdo da identidade e no posicionamento face aos acontecimentos. A
presenca de uma doenca como o VIH/SIDA no contexto da relacdo de casal € um
acontecimento marcante na vida de ambos os parceiros e que obriga a que o casal
integre este novo factor na sua vida e nos seus planos, exigindo transformacgdes e
mudangas mais ou menos profundas.

O cruzamento dos processos associados as dinamicas relacionais amorosas com
a emergéncia de um acontecimento de vida exigente e traumatico como a presenca de
uma doenga crénica e potencialmente fatal com o VIH/SIDA remete-nos para um
universo de estudo bastante amplo e complexo. Dada a necessidade de segmentar a
nossa pesquisa, direccionamos o nosso olhar no sentido de compreender a forma como
0s casais heterossexuais em situacdo de serodiscordancia para o VIH lidam com a
presencga da doenca no seu contexto conjugal. Desta forma, limitamos o nosso objecto
de estudo a casais heterossexuais em situacdo de serodiscordancia. A nossa opcao pela
situacdo da serodiscordancia prende-se com a vontade de explorar a vivéncia do desafio
que a diferente condicdo seroldgica coloca ao casal; a escolha por restringir a escolha
dos participantes apenas a casais heterossexuais tem a ver com o facto de pressupormos
que a questdo da homossexualidade poderia levantar outras questdes que mereceriam
uma analise profunda e adequada e que ndo se enquadraria nos objectivos do presente
estudo.

Assim, 0s objectivos de estudo sdo 0s seguintes:

1. Perceber como se desenvolve o processo de integracdo experiencial da doenca
no universo conjugal; como as vivéncias e as dinamicas do casal se influenciam,

se transformam e se re-organizam com presenca da doenga;



52

2. Explorar os sentidos e significados que os parceiros da relacdo atribuem a
vivéncia da doenca e as consequéncias decorrentes da presenca da doenca nas

suas vidas.

Pretendemos perceber que novos desafios e dificuldades se colocam aos
individuos que vivem numa relacdo conjugal quando sdo portadores de VIH ou quando
0 Seu parceiro € seropositivo. Ao explorarmos o processo de integracdo experiencial da
doenga, pretendemos perceber que novas facetas se suscitam nos sujeitos e que
estratégias surgem para lidar com a doenca; até que ponto a presenca do VIH/SIDA
obriga a um esforco de reconhecimento do outro e de reformulagdo das proprias

dindmicas relacionais e projectos de vida pessoais e em comum.

2. Abordagem fenomenoldgica e enraizada na experiéncia

De acordo com o0 objecto de estudo em causa e com 0s objectivos de
investigacdo definidos a opcdo metodoldgica deveria recair numa abordagem que
facilitasse o acesso a subjectividade do sujeito, a forma como constréi a sua realidade e
que permitisse aceder a significacdo das suas experiéncias, permitindo-nos compreender
em profundidade as teméticas em estudo.

O presente estudo caracteriza-se, efectivamente, por um estudo empirico de
natureza qualitativa e de caracter fenomenoldgico, sobre as vivéncias dos sujeitos
membros de um casal amoroso em situacdo de serodiscordancia para o VIH, que recorre
como metodologia de referéncia a grounded theory.

As metodologias qualitativas caracterizam-se pelo seu humanismo e holismo,
i.e., adoptam uma posicdo filosofica que argumenta que o ser humano e o
comportamento humano nao podem ser entendidos ou estudados fora do contexto de
vida diario da pessoa, do seu mundo e das suas actividades” (Low, 1989). As
abordagens fenomenoldgicas acrescentam a dimensdo experiencial a investigacéo
qualitativa, trabalhando dados emocionais e pessoais, dando atencdo a simbolizacdo da
experiéncia.

Assim, 0 interesse reside em perceber como 0 sujeito vivencia o0s
acontecimentos e como se posiciona em relacdo a eles. Reportdmo-nos as abordagens

narrativas para reiterar a ideia de que € a partir da matriz narrativa que 0 sujeito
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organiza o conhecimento e constr6i a multiplicidade de significados da sua experiéncia
(Goncalves, 1998). A abordagem narrativa, de acordo com a op¢do fenomenoldgica,
coloca o individuo como protagonista no seu préprio mundo — “é um mundo de actos
interpretativos, um mundo em que voltar a contar uma histdria é contar uma historia
nova, um mundo em que as pessoas participam com o proximo na «re-escritura» de
suas vidas e relacdes” (White & Epston, 1991, p.93). A significacdo da experiéncia so €
possivel no seio das relacdes sociais, de acordo com as interac¢cdes com 0s outros e em
funcdo do contexto social em que os individuos se inserem.

Cada narrativa elaborada pelo sujeito representa um acto de construcdo da
realidade, uma verdade parcial e historicamente situada, porque se trata de “um
exercicio de auto-interpretacdo através do qual as pessoas dao sentido a sua
experiéncia” (Baumeister & Newman, 1994, p.688). O discurso de cada sujeito constitui
a sua “verdade”, o que é significativo para o proprio sujeito, em fungdo das suas
posicdes existenciais, num determinado tempo e espaco, traduzindo o modo como capta
a realidade social e como olha para si e para 0s outros significativos.

A metodologia da grounded theory caracteriza-se como “uma metodologia geral
para desenvolver teoria, que esta enraizada em dados sistematicamente recolhidos e
analisados” (Strauss & Corbin, 1994, p.273). Trata-se uma metodologia que guia o
investigador para a producdo de teoria “conceptualmente densa” (Strauss & Corbin,
1994 cit in Denzin & Lincoln, 1994), que vai evoluindo durante a prépria investigacéo e
isso ocorre atraves da relagdo dinAmica e continua entre a recolha dos dados e anélise e
interpretagdo dos mesmos. De acordo com Glaser e Strauss (1967), um dos interesses
fundamentais da analise qualitativa reside na possibilidade de, a partir de dados
contextualizados, gerar aquilo a que os autores chamam uma teoria “fundamentada” ou
guiar o investigador para a producdo de teoria “conceptualmente densa” (Strauss &
Corbin, 1994 cit in Denzin & Lincoln, 1994).

O desenvolvimento do presente estudo foi um processo heuristico ou de

descoberta progressiva, através de varias etapas que descreveremos mais adiante.
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3. Recolha intencional da amostra

Tendo em conta a natureza do estudo e a metodologia da grounded theory, a
seleccdo dos participantes obedeceu a um processo de amostragem tedrica por
conveniéncia, i.e. a seleccdo dos participantes foi intencional, de acordo com o tipo de
informacao que nos podem fornecer sobre 0s objectos em estudo; a amostragem ¢ feita
segundo critérios internos ao estudo (Morse, 1994). Desta forma, o objectivo no
processo de amostragem ndo € o de constituir uma amostra que seja representativa da
populacdo, mas da experiéncia que o presente estudo procura aceder, abandonam-se o
pressuposto da aleatoridade da amostra.

Todos os entrevistados vivem uma relacdo de casal amorosa heterossexual em
situacdo de serodiscordancia em relagdo ao VIH, tendo sido seleccionados em fungdo do
conhecimento aprofundado sobre a tematica em questdo, de forma a representarem
aquilo a que Morse (1994) chamou de “peritos experienciais” dos fendmenos.

O processo de recolha de entrevistas foi sendo desenvolvido de forma
intencional até se atingir o ponto de “saturacdo tedrica”, i.e., quando nos apercebemos
que os discursos dos participantes apresentavam determinadas regularidades e que
parecia encontrarmos uma tendéncia geral em relagdo a experiéncia narrada.

Numa segunda fase do processo de amostragem teorica, pretendemos
seleccionar participantes que nos permitissem aceder a heterogeneidade e variabilidade
da vivéncia dos fenémenos em questdo™®.

Em determinada altura do processo de recolha de dados, pareceu-nos que
existiam diferengas nos discursos dos elementos dos casais relacionadas com o genero,
ou seja, faria alguma diferenca na vivéncia do fenémeno ser o homem ou a mulher do
casal o elemento portador de VIH. Tivemos o cuidado de entrevistar mais um casal
onde a mulher é o elemento seropositivo, constituindo dois grupos contrastantes: um
grupo de casais onde seriam o0s elementos masculinos os seropositivos, e um grupo de
casais onde as mulheres fossem as portadoras do VIH.

Concluimos a recolha de dados na décima terceira entrevista'', sendo a amostra

final para efeitos da analise dos dados constituida por doze entrevistados, constituindo

19 De acordo com Rennie e col. (1988), existem duas estratégias que podem ser usadas para este fim: a
seleccdo de grupos contrastantes e a procura activa de casos negativos.

1 N3o foi possivel entrevistar a parceira de um dos entrevistados porque se recusou a participar. O tema
em estudo é bastante delicado e por vezes sentiu-se algum receio e alguma resisténcia por parte das
pessoas em participarem.
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seis casais*?, nimero que vai de encontro aos dez ou doze participantes sugeridos pela
grounded theory (cf. Glaser & Strauss, 1967).

Os participantes do presente estudo foram contactados a partir da colaboracao de
diversas instituicdes e através de conhecimentos pessoais e informais'®. As instituicdes
que colaboram na activacéo de contactos foram o Hospital Joaquim Urbano™* (H.J.U.) e
a Associacdo Abraco™.

Os participantes contactados atraves das instituicdes referidas foram
inicialmente abordados pelos técnicos de referéncia na instituicdo que assumiram o

papel de “informantes privilegiados”*®

, tendo facilitado a aproximagdo com o
investigador. Os técnicos das instituicdes envolvidos no processo de seleccdo dos
participantes, explicaram previamente o ambito do trabalho de forma a contextualizar o
pedido de colaboracdo dos sujeitos. Posteriormente, foi agendado o momento da
entrevista.

Dada a complexidade e intimidade do tema, foi-lhes garantido anonimato e
confidencialidade e as entrevistas desenrolaram-se no contexto escolhido pelos
entrevistados, logo que fosse um local tranquilo e que permitisse que a entrevista
decorresse de forma segura, sem limitacGes de tempo, sem interrupcbes e de forma
confidencial. Trés casais foram entrevistados em gabinete de consultas na instituigdo
intermedidria e trés casais foram entrevistados em suas proprias casas.

Os elementos de cada casal foram entrevistados em momentos diferentes e
separadamente. As entrevistas tiveram uma duragéo entre os 30 minutos e as 2 horas.
As entrevistas foram gravadas em sistema audio, com o consentimento oral dos
participantes e, posteriormente, transcritas para possibilitar a analise do seu contetdo.

Para além da entrevista em profundidade, foram recolhidas algumas informacdes
relativas a dados demograficos dos entrevistados, que permitem fazer uma breve
descricdo da amostra (cf. Figura 1): idade, profissdo e escolaridade, estado civil,

estrutura familiar (quantidade e idade dos filhos), seroestatuto e o hd quanto tempo

12 para efeitos da analise dos dados foram considerados os seis casais entrevistados, a entrevista
individual apenas sera tida em consideragdo nas reflexdes finais, dada a sua pertinéncia.

13 Dado termos trabalhado na 4rea da intervengéo psicoldgica e acompanhamento psicossocial na area da
toxicodependéncia, foram activados contactos de casos seguidos no ambito desse acompanhamento.

'O Hospital Joaquim Urbano é um hospital pablico na cidade do Porto que esta direccionado para o
tratamento e acompanhamento de casos de doencas infecto-contagiosas.

5 Instituicdo Particular de Solidariedade Social, ndo governamental, sem fins lucrativos de prestacio de
servicos na area do VIH/SIDA.

16 Conceito retirado da etnografia que se refere as pessoas que facilitam o contacto do investigador com
0s sujeitos a conhecer, servindo de intermediarios, devido ao conhecimento do campo onde se
contextualiza a investigacg&o.
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tinham conhecimento do seu diagndstico ou do do(a) parceiro(a). Dos seis casais que

constituem a amostra, quatro tém o elemento masculino como pessoa portadora do VIH

e em dois € a mulher a portadora do virus, neste momento nenhum esta doente de SIDA;

a idade média dos participantes é de 30 anos e a duracdo média dos relacionamentos de

casal é de 7 anos.

Casal 1

Amélia tem 32 anos, fez 0 4° ano, esta desempregada, tem conhecimento da
sua seropositividade ha 3 anos e mantém uma relagdo com Sérgio ha dois
anos. Sergio tem 30 anos, tem o 5° ano, tem um emprego temporario, sabe da
seropositividade da parceira desde o inicio da relagdo. O casal tem um filho
de 1 ano e 3 meses e Amélia tem uma filha de 12 anos de uma relacédo
anterior.

Casal 2

Vasco tem 30 anos, tem 0 9° ano, esta reformado por invalidez, soube que
era seropositivo ha 4 anos. Vasco e Adelina tém uma relacdo ha 12 anos, 10
de namoro e 2 de casados. Adelina tem 30 anos, tem o0 9° ano e esta
empregada, tem conhecimento do diagnéstico do marido tambem ha 3 anos.
Né&o tém filhos e estdo num processo de fertilizacdo medicamente assistida.

Casal 3

Jodo tem 30 anos, frequentou o 8° ano, é funcionario publico e sabe que é
seropositivo ha 6 anos. Tem uma relacdo com Maria hd 6 anos, sdo casados
ha 2 anos. Maria tem 23 anos, 0 6° ano, esta sem trabalhar, sabe que o marido
é seropositivo ha sensivelmente 2 anos. O casal tem um filho de 1 ano e seis
meses.

Casal 4

Carlos tem 37 anos, tem o 8° ano e trabalha em carpintaria, sabe que €
portador de VIH ha 13 anos. Carlos e Josefa tém uma relagdo ha 16 anos.
Josefa tem 39 anos, tem o 5° ano, trabalha numa loja e sabe da
seropositividade do companheiro na mesma altura. Nao tém filhos.

Casal 5

Alvaro tem 30 anos, fez o0 6° ano, actualmente desempregado, soube que era
portador de VIH h& 2 anos. Tem uma relacdo com Lara ha 6 anos. Lara tem
36 anos, tem o 8° ano e trabalha por conta propria, soube da seropositividade
do parceiro sensivelmente na mesma altura. O casal tem um filho de 3 anos e
Lara tem mais dois filhos de uma relacdo anterior.

Casal 6

Cristina tem 28 anos, tem o 11° ano, estd empregada, teve conhecimento da
sua seropositividade ha 2 anos. Tem uma relagdo com Armindo ha 7 anos,
sdo casados ha 6. Armindo tem 34 anos, o 12° ano, é motorista e soube na
mesma ocasido da seropositividade da mulher. O casal ndo tem filhos.

Fig I11. A — Caracteristicas dos participantes
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4. A entrevista como forma de compreensdo da experiéncia

Entrevistar alguém reflecte uma postura de interesse e curiosidade acerca das
histérias que os outros tém para contar (Seidman, 1991). Para conseguirmos captar o
discurso dos sujeitos e apreender o melhor possivel a singularidade dos seus
posicionamentos perante 0s acontecimentos, optamos por realizar entrevistas em

profundidade.

A entrevista em profundidade permite que a abordagem das questdes de
investigacao seja feita de forma fluida, em funcdo do préprio fluxo conversacional, ndo
prendendo nem o investigador, nem o entrevistado a um quadro categorial previamente
definido. A natureza aprofundada e flexivel da entrevista possibilita também a
compreensdo dos fenémenos em estudo a partir da perspectiva dos participantes. De
acordo com Seidman (1991) “na base das entrevistas em profundidade esta o interesse

em compreender a experiéncia dos outros e o sentido que atribuem a essa experiéncia”
(p. 3).

De acordo com esta a perspectiva de investigacdo, o investigador ndo assume a
postura de especialista dos fendmenos que observa e que estuda. Embora o entrevistador
possa ser perito nas questdes relacionadas com o processo de investigacdo, 0s
especialistas no fendmeno estudado sdo os participantes (Machado, 2000). Trata-se de
reconhecer que sdo os proprios sujeitos que melhor conhecem a sua realidade e o
sentido das suas experiéncias e é ao longo do processo de conversagdo da entrevista que

o0 investigador percebe a realidade do sujeito.

Reconhecemos, portanto, a co-construcdo da narrativa entre investigador e
participante; a interacgdo entre o investigador e o entrevistado influencia as narrativas
relatadas’’. Abandona-se, entdo, o pressuposto da objectividade e da neutralidade
tradicionalmente defendido pelo paradigma positivista, para se adoptar uma légica
dialéctica de investigacdo, na qual as construgdes de significado emergentes sdo
percebidas como produto da interaccdo em curso, entre o entrevistador e o entrevistado
(Guba & Lincoln, 1994).

7 Neste sentido, este tipo de entrevista orientada por uma ldgica conversacional e centrada no
entrevistado, assemelha-se a atitude terapéutica proxima das abordagens humanistas. Porém, os
objectivos nao sendo terapéuticos, ndo pretendemos suscitar mudangas nas histérias dominantes, nem
facilitar um processo de transformacéo narrativa, mas sim apreender tanto quanto possivel a forma como
0s sujeitos significam a sua experiéncia acerca das tematicas em estudo.
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Neste processo conversacional, foi utilizado um guido de entrevista flexivel que
orientasse a entrevista para as questdes basicas da investigacdo (Cf. Anexo Il). O guido
de entrevista foi previamente elaborado, a partir das questdes que se levantam na
literatura acerca do impacto do VIH na vida das pessoas e dos casais em situacdo de
serodiscordancia, constituindo pontos de discussdo facilitadores da entrevista e nédo
como hipdteses de investigacdo previas.

Como vimos, a técnica de entrevista utilizada deixa uma grande margem de
liberdade e iniciativa ao sujeito. O entrevistador vai orientando os temas principais da
entrevista, permitindo que o entrevistado desenvolva os aspectos da sua experiéncia que
acha fundamentais, ndo se sobrepondo ao discurso do entrevistado e sem fazer qualquer
julgamento de valor acerca das opcBGes do entrevistado, respeitando sempre o
posicionamento do sujeito em relagcdo aos acontecimentos. O objectivo do entrevistador
¢ ajudar o participante a reconstruir a sua experiéncia dentro do assunto em questdo
(Seidman, 1991).

5. Procedimentos de analise

O material gravado recolhido foi transcrito para Word pela investigadora de
forma fiel ao discurso oral dos participantes e permitiu uma primeira abordagem ao
material, uma primeira imersao no material.

Para assessorar 0 processo de andlise e codificacdo das entrevistas, recorremos
ao programa de software NUD*IST®. O programa NUD*IST resulta de uma
combinacdo de um sistema de codificacdo e recuperacdo de texto com um sistema de
indexacdo desenhado para permitir ao utilizador criar e manipular conceitos e
armazenar e explorar ideias emergentes (Rodriguez, 1997).

Definiu-se como unidade de andlise a linha, dado que a opcéo pelo paragrafo
condensa demasiada informacdo e a escolha da frase tem implicacbes ao nivel da
formatacgéo do programa que torna o0 manejo do material mais complicado.

O processo de andlise do material foi sendo simultdneo com a recolha das
entrevistas: a medida que os dados foram sendo recolhidos, foram organizados de forma

a permitir a emergéncia de categorias, atraves de um processo indutivo.

'8 Non-numerical Unstructured Data Indexing, Searching and Theorizing.
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O trabalho inicial de descoberta e de definicdo das categorias permitiu criar uma
primeira grelha de anélise do material, que foi sendo trabalhada ao longo do processo de
anélise dos dados. O trabalho de descoberta € fruto das leituras e releituras do material e
das primeiras categorizagdes, onde se questiona as significacbes dos participantes, se
identificam as passagens significativas emergentes do material e se comegam a testar as
unidades de analise e a afinar as categorias, que comegam por ser mais gerais e Vo
sendo aperfeicoadas.

Dado que a analise interpretativa estd ja em curso no decorrer das proprias
entrevistas, estas puderam ser conduzidas tendo em conta determinadas questdes
pertinentes que foram emergindo no contacto com os entrevistados. Assim, o material
recolhido ndo se trata de material em “bruto”, mas de material com potencial analitico e
de relevancia teorica.

Quando o material é organizado e interpretado a medida que vai sendo
analisado, permite o desenvolvimento de uma dindmica constante entre a analise do
material e a construcdo e formulacdo tedrica da investigacdo, sendo estas duas fases
indissociaveis ao longo de todo o processo.

O processo de interpretacdo e categorizagdo desenvolve-se a medida que vamos
refinando o nosso sistema de categorias, através de um trabalho de codificacdo
sistematica e de comparacdo constante. As categorias foram sendo analisadas também
de acordo com a sua relevancia e pertinéncia, sendo cortadas, fundidas ou anexadas a
outras categorias. As categorias vao assumindo um carécter analitico cada vez mais
geral dependendo do seu ponto de “saturacdo” (Silverman, 2001).

A este processo de analise presidem quatro principios: o principio indutivo,
segundo o qual as primeiras categorias devem emergir dos dados; o principio da
parcimonia, que permite a partir de categorias emergentes (in vivo) se avance para
categorias mais teoricas e interpretativas (reducdo dos dados); o principio da
codificacdo aberta, que defende que cada unidade de texto pode e deve ser atribuida a
tantas categorias quantas possiveis; € o principio da teorizacdo, que nos remete para a
necessidade de integrar o particular no geral, fazendo a ligacdo de conceitos.

O material recolhido para anélise perfez uma totalidade de 5694 unidades de
registo. A analise categorial das doze entrevistas resultou no agrupamento do material
em 4 grandes categorias (Revelacdo da doenca; Processo de integracdo existencial e
adaptacdo ao VIH; Integracdo relacional do VIH; Estigma social percebido/
discriminagdo), que se subdividem em 26 subcategorias (cf. Anexo II).
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Capitulo IV - APRESENTACAO E INTERPRETACAO DOS DADOS

Na literatura encontramos alguns estudos que se centram no impacto do HIV nas
relacbes de casal. Com os avancos médicos e farmacoldgicos significativos no
tratamento da doenca, o VIH transformou-se numa doenca cronica, alterando também as
experiéncias das pessoas que vivem afectadas pela doenca. Desta forma, tém sido
desenvolvidos estudos no sentido de perceber o impacto que o VIH/SIDA tem nas
pessoas que vivem de perto esta questdo, para além da pessoa infectada, nomeadamente
o(a) parceiro(a) amoroso(a).

Se numa fase inicial o VIH/SIDA estava muito associado as relagdes
homossexuais € a investigacdo também comecou por produzir estudos mais voltados
para a influéncia da doenca em casais homossexuais. Contudo, quando se comegou a
perceber que os diagndsticos positivos estavam a aumentar no seio da populacdo
heterossexual, o interesse em estudar o fenémeno nas relagfes heterossexuais também
aumentou.

Encontramos na literatura estudos desenvolvidos com casais heterossexuais que
lidam com o VIH/SIDA. Van der Straten e col. (1998) desenvolveram um estudo
qualitativo com casais serodiscordantes para explorar a forma como lidam com o VIH
no contexto da relacdo. Os autores encontraram resultados interessantes ao nivel da
influéncia do estigma internalizado e externo, partilhado por ambos os parceiros, na
comunicacdo, na sexualidade, e na abertura com outras pessoas. Perceberam também
algumas estratégias criadas pelos casais para gerir a presenca da doenca. Beckerman
(2002) baseado nos resultados de um estudo exploratério com casais serodiscordantes,
apresenta um estudo de caso que pretende dar conta da forma como o VIH/SIDA afecta
a vida emocional de casais com um seroestatuto misto. Johnston (1995) também se
debrugou sobre a questdo “como é que as pessoas ndo infectadas sdo afectadas pelo
VIH/SIDA”, independentemente da orientacdo sexual dos casais. Brown & Stetz (1999)
exploraram a influéncia que uma doenca cronica e potencialmente fatal, como o
VIH/SIDA e o cancro, tem na vida das pessoas proximas do doente e 0 processo de
prestacdo de cuidados ao longo do tempo. O estigma associado ao VIH/SIDA também
tem sido alvo especifico de inumeros estudos, sendo este considerado um problema
paralelo a presenca da doenca, sendo esta uma questdo que muito de associa a revelagédo
do diagnostico e a procura de apoio social (Derlega et al., 2002; Hass, 2002; Carr &
Gramling, 2004; Poindexter, 2004). Compreender as vivéncias destes casais remete-nos
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para a pertinéncia de se elaborar programas de intervencdo adequados. Este €, também,
tema de reflexdo para alguns autores e estudos fazem a avaliacdo de programas
dirigidos a este tipo de populacdo (Van der Straten et al., 1998; Pomeroy et al., 2002;
Schiff et al., 2003; Gordon-Garofalo & Rubin, 2004).

1. Sistema de Categorias: andlise inferencial dos dados

Pretende-se neste ponto do trabalho apresentar o processo inferencial
desenvolvido a par com a interpretacdo dos dados empiricos. Afigurou-se como a
melhor opc¢do produzir um texto Unico que considerasse a apresentacao e a interpretacao
dos dados, dada a natureza do estudo. Assim, as categorias serdo apresentadas, descritas
e analisadas, recorrendo-se a verbalizagOes dos entrevistados retiradas das entrevistas
que sustentam o processo de interpretacdo, elucidando o processo inferencial
desenvolvido. Assim, a partir da singularidade dos dados, seguimos o caminho da
conceptualizacdo orientada para a procura de temas, padrdes e regularidades (Rennie et
al., 1988). O processo de andlise do discurso dos entrevistados conduz a formulagédo de
“teorias” acerca dos temas estudados, tendo em consideracdo os elementos teoricos
relevantes. Como poderemos verificar, encontramos uma grande intercepcao entre os
resultados da analise e conceptualizacdo dos dados com as questdes tedricas exploradas
anteriormente.

A. REVELACAO DA DOENCA

Esta categoria inclui as narrativas acerca do momento em que 0s(as)
entrevistados(as) tomam conhecimento da sua seropositividade e de quando o revelam
ao(a) seu parceiro(a) ou quando a pessoa descobre que o(a) seu(sua) parceiro(a) €
portador(a) de VIH. Esta categoria enquadra o momento de partilha do diagndstico
positivo de VIH entre o casal — Al. e também a abertura com a familia - A.2,, i.e., a

deciséo do(a) proprio(a) ou do(a) parceiro(a) de revelar o diagndstico positivo de VIH.
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Al. Partilha do diagnostico positivo de VIH entre o casal

Esta subcategoria reine as questdes relacionadas com a revelacdo, partilha e
descoberta da doenca entre o casal.

Quando os entrevistados ficam a saber da situacdo de seropositividade, sua ou
do(a) parceiro(a), e ttm que abordar entre si pela primeira vez esta questdo, vivem
momentos tendencialmente dificeis e exigentes. Esta é uma fase vivenciada com
sentimentos de angustia e de ansiedade pelo casal, quer pela pessoa que tem que revelar
a sua doenca a pessoa com quem mantém uma relacdo afectiva, quer pela pessoa que
recebe ou descobre uma noticia da seropositividade do(a) parceiro(a). Encontramos uma
certa regularidade no tipo de emocgdes e sentimentos que constituem esta experiéncia.
Contudo, ndo podemos deixar de sublinhar que as reaccdes a este momento diferem de
acordo com a historia de cada pessoa, das dindmicas de interaccdo com o outro
elemento do casal e da histéria conjugal e das contingéncias relacionadas com o
momento do ciclo de vida em que a pessoa se encontra.

O processo de tomada de deciséo de revelar a noticia do diagndstico ao seu(sua)
parceiro(@) implica a antecipacdo de varios cenarios possiveis, levando diversas
questdes: como abordar a questdo, como desenvolver a conversa, que reacgdes esperar
do outro; qual o futuro da relacdo. Face a incerteza da reaccao do outro, os entrevistados
podem antecipar as piores situacfes possiveis, verbalizando que, na altura em que
viveram este momento, se confrontaram com sentimentos de receio do abandono e da

rejeicdo da pessoa amada e medo de ndo serem compreendidos pelo(a) parceiro(a).

E dificil uma pessoa se abrir, muito dificil! Porque uma pessoa ndo sabe
como é que o companheiro ou a companheira vai encarar e as coisas tornam-
se dificeis... uma pessoa ndo sabe mesmo por onde comegar, COmo comegar,
é dificil!

(Jodo, casal 3, seropositivo, 33 anos)

N&o, ndo chegava la, ndo tinha coragem (de contar). [...] (tinha receio) que
ela me pudesse deixar, que ela me pudesse rejeitar. E sempre aquele sintoma
de rejeicdo que a gente tem, da aquele receio... um receio um bocado
estlpido, mas prontos... é o0 receio que toda a gente tem, acho eu, deve ser
toda a gente assim.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

As situacBes experienciadas associadas a revelacdo da noticia de
seropositividade ao(d) parceiro(a), assumem dimensdes distintas e variam de acordo

com algumas questdes, relacionadas, particularmente, com o ciclo vital da relagdo do
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casal. Se a relagdo é anterior a noticia da seropositividade, i.e., quando a pessoa sabe
que ¢ portadora de VIH e tem ja uma relagdo construida com o(a) seu(sua) parceiro(a), a
revelacdo da noticia precipita-se, ndo obstante as dificuldades e os medos sentidos.
Nestes casos, sobrepde-se também a urgéncia de contar, dado que o(a) parceiro(a)
também tem que ser acompanhado(a) clinicamente para saber se houve transmissao do
virus ou para fazer acompanhamento de prevencdo. A expectativa do possivel contagio
e 0 periodo de espera pelos resultados constituem também momentos de grande
ansiedade.

No caso de Carlos e Josefa, mantinham uma relacdo ha dois anos quando Carlos
soube que era portador do VIH e, devido ao facto de Carlos atribuir o seu contagio a um
episddio de partilha de seringa durante o periodo em que esteve preso, tendo sabido o
diagnostico ainda dentro da prisdo, ndo se colocou a hipétese de ter contagiado Josefa.
A partilha da noticia foi imediata, embora antecipasse o término da relagdo, achando
inclusivamente que seria 0 melhor para a sua companheira, como se a ideia de manter

um relacionamento amoroso e ser portador de VIH fossem incompativeis™.

Fui fazer o teste, deu positivo e falei logo com a J., na altura ja andava com ela
e pus-lhe o problema. (Como foi contar-lhe?) Contei-lhe e disse-lhe a ela,
prontos, para ela fazer a vida dela, ela era nova, ainda éramos novos. [...]
Prontos, contei-lhe a situacdo e pu-la a vontade, para ela fazer a vida dela,
porque mediante a situagdo preferia... prontos, mas ela ndo fez isso, casamo-
nos e vivemos até hoje. [...] Dra., eu ja namorava com a J. ha dois anos e sabia
a personalidade dela, a maneira dela ser e eu s6 quis o0 bem estar dela, disse-lhe
a ela, prontos... aquilo na altura era um bicho de sete cabecas, havia pouca
informacéo e eu fui sincero com ela e a reaccéo dela foi espectacular.
(Carlos, casal 4, seropositivo, 37 anos)

No caso de Cristina e Armindo, ambos tiveram conhecimento da noticia em
simultaneo, ndo houve qualquer tentativa de ocultacdo da doenca da parte de Cristina
em relacdo ao marido. Foi no marido que Cristina sentiu 0 apoio necessario para superar

0 “choque” da noticia.

Prontos, eu ndo esperei que chegasse em casa, cheguei ao carro, por
curiosidade, abri a carta (do exame), qual foi 0 meu espanto? Foi aquela
bomba, sabe? Mandei um grito “Ah! N&o é possivel!”. Tava com 0 meu marido

19 Carlos teve conhecimento de que era portador de VIH em 1992. Nesta altura o tratamento e 0s
conhecimentos acerca da doenca eram ainda mais escassos, sendo uma doenca ainda pouco divulgada e,
portanto, sujeita a uma maior estigmatizagdo e problematizacéo.
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e 0 meu marido assim: “O que foi?” e eu disse: “Nao, é melhor irmos os dois
pra casa, vamos conversar”.
(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

Se a relacdo teve 0 seu inicio ap0s a pessoa saber que € portadora de VIH, a
revelacdo da seropositividade acontece quando a pessoa ganha confianca no outro e tem
a certeza de que a relacdo é suficientemente séria para poder partilhar uma noticia téo
intima, pessoal e complexa. A escolha do momento certo para partilhar esta questdo
com o outro é particularmente dificil. Mas esperar que a relacdo evolua para contar a
situacdo de seropositividade, também implica enfrentar o risco de perder uma relacdo
mais profunda, intensificando o medo perante a possibilidade da rejeicéo e da perda.

Assim, embora o ter que contar a seropositividade ao(a) parceiro(a) seja sentido
como uma obrigacdo ou um direito do outro, pode acontecer a tentacdo de adiar a
revelacdo da noticia, podendo conduzir a situagdes mais complicadas de lidar, como

uma gravidez ndo planeada em conjunto.

Primeiro comecei a andar com o S. e quando vi que as coisas iam comecar a
dar certo tive que contar, custou-me um bocado, mas tive que dizer a verdade,
gue tinha o problema que tinha. Pronto, ele concordou em andar comigo, antes
pelo contrério... mas é complicado!

(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

J& quando comecei (sabia que era seropositivo), mas ao inicio uma pessoa nao
sabe... ndo sabia se ia ser um namoro que ia durar, se ndo ia, pronto... fui
deixando andar, fui deixando andar, andar, depois juntamo-nos e depois uma
pessoa chega a um ponto que é uma realidade um bocado dura de dizer. Eu ndo
sabia como havia de dizer. [...] e esse facto concretamente ela s6 soube quando
ficou gravida. Quando ela ficou gravida é que ndo tinha outra opcdo sendo
dizer-lhe e ai custou mais um bocadinho... [...]. Apesar dela, prontos, querer
engravidar e eu dizer que ndo podia, mas nunca dizia o verdadeiro motivo do
porqué da minha atitude. E dificil de dizer, uma pessoa nunca sabe qual vai ser
a reac¢ao!
(Jodo, casal 3, seropositivo, 33 anos)

O medo de assumir a doenca, a expectativa de ter que abordar o assunto e ter que
enfrentar a reaccdo do outro na relagdo, pode conduzir a pessoa a evitar envolver-se
com alguém. No caso de Alvaro e Lara, estavam separados na altura em que Alvaro
soube que era portador de VIH. A dificuldade em enfrentar a ex-companheira e contar-
Ihe que era seropositivo, desencorajava Alvaro a tentar uma reconciliagio como ja havia

acontecido noutras alturas. Acabaram por reatar a relagdo por iniciativa de Lara, que
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manteve os seus planos de reconciliacdo, apesar de outra pessoa lhe ter contado que
Alvaro era seropositivo. A dificuldade em conversar sobre a questio do VIH/SIDA
manteve-se, ele ndo conseguiu tomar essa iniciativa e ela manteve-se em siléncio.

Acabaram por abordar o assunto ja depois de reatarem a relacéo.

O complicado era mesmo contar, ela soube, mas acabava por contar, tinha
obrigacdo de lhe contar, isso era complicado. [...] Tive (receio de contar), ndo
sO por causa de mim, mas também por causa dela, do impacto de mexer com a
reaccdo emocional dela. E um impacto muito grande. J& que estdvamos
separados, digamos assim, nunca reatava uma relacdo com ela, se calhar ndo
reatava para ndo ter que contar, por exemplo, com medo das reaccdes, se calhar
acho que era o mais facil.

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 30 anos)

Alias no dia em que nos fizemos... em que nos reconciliamos, que pensamos,
conversamos e decidimos tentar de novo, 0 A. ndo me disse logo. Ele ja sabia,
tava ali a dar voltas e voltas pra me dizer, s6 que ndo conseguiu e eu sabia, mas
também ndo Ihe disse que sabia. E acabamos por estar juntos e dormimos
juntos e sé depois é que eu puxei 0 assunto, porque ele ndo conseguia me dizer.

(Lara, casal 5, seronegativa, 36 anos)

Noutras situacgOes, face ao impasse em que a pessoa seropositiva se encontra em
relacdo a revelacdo da noticia ao outro, o(a) seu(sua) parceiro(a) acaba por desconfiar e
por descobrir, na sequéncia de um internamento ou devido ao estado de saude
fragilizado. Nestas situacbes a conversa € precipitada pelo(a) parceiro(a)
seronegativo(a).

Adelina e Vasco mantinham uma relacdo de namoro ha aproximadamente nove
anos quando Vasco soube que era seropositivo. Estava internado e bastante debilitado
de salde, pelo que ndo foi dificil para Adelina desconfiar e descobrir a doenca do
parceiro, muito embora ele tivesse tentado ocultar. Se por um lado o periodo de
desconfianca é bastante complicado, ja que o processo de descoberta da doenca do outro
€ um processo solitario, porque a pessoa também tem receio de partilhar as suas
desconfiangas com outras pessoas, e que suscita alguma instabilidade na pessoa; por
outro lado, permite & pessoa reflectir sobre o assunto e decidir o que pretende fazer.
Adelina acabou por confrontar Vasco com o facto de ter descoberto que ele era
seropositivo e ele acabou por confirmar. Esta situacdo de confronto é bastante forte
emocionalmente, mas acaba trazer um sentimento de “alivio” pela resolucdo do impasse
relacionado com o dilema de ter que contar e ndo conseguir contar por causa do medo

da rejeicao.
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Sempre, nunca desconfiei que ele fosse portador do VIH, comecei a desconfiar
a partir do momento que ele levava cartas do internamento e escondia-as em
casa e eu as vezes andava a procura, era muito coscuvilheira e andava a procura
e nunca dava com as cartas [...]. E eu disse ao V., estdvamos a falar de
qualquer coisa que eu ndo me lembro do que era, e eu disse: "Tens sorte que
sou eu porque se fosse outra pessoa qualquer a saber o que tu tens ja te tinha
abandonado” e ele comegou a chorar e ele disse: "Andaste a mexer nas minhas
cartas, andaste a mexer nas coisas do meu quarto™ e eu disse: *N&o, ndo andei a
mexer em nada, s6 que escusas de me esconder porque eu sei 0 que tu tens, ndo
sou burra". E ele, prontos, comegou a chorar, a dizer que eu que o ia deixar,
entrou um bocado em parandia.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

N&o, ndo chegava |4, ndo tinha coragem. [...] Foi um alivio, para mim foi um
alivio. Eu acho que toda a gente, prontos, com quem se partilha, ou mulher ou
namorada, acho que partilhar uma vida, eu acho que ela tinha o direito de
saber. De qualquer das formas eu ia acabar por contar, tinha medo era da
reaccao dela, como acho que toda a gente deve ter.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

As dificuldades associadas a este periodo de revelacdo da noticia podem
intensificar-se se o casal vivenciar a possibilidade da seroconversdo, i.e., do(a)
parceiro(o0) que sabe que é seropositivo ter transmitido o virus a(ao) seu(sua)
parceira(o). Esta duvida também é acompanhada de sentimentos de grande aflicdo e de
ansiedade. Contudo, acaba também por preparar a pessoa que aguarda os resultados para
a situacdo de seroconversdo, existindo desde aqui um esforgo para relativizar a
importancia e o impacto da presenca da doenca.

Apenas Adelina e Vasco viveram a davida relacionada com o contagio da
parceira quando a noticia da doenga foi partilhada. Nos outros casos, ou ndo existiram
comportamentos de risco, como no caso dos parceiros estarem separados ou em inicio
de relacdo e tomaram precaucfes, ou a ddvida foi atenuada devido a existéncia de
exames ao VIH recentes que apontavam para a seronegatividade do(a) parceiro(a),
como no caso do acompanhamento médico da gravidez de Maria ou de Armindo, que
havia feito exames ao mesmo tempo que Cristina. Adelina e Vasco tiveram que esperar
pelos exames dela para saber se ele Ihe tinha transmitido o VIH e essa situacdo foi

vivenciada com grande angustia, especialmente por ele.

Um desespero, cheguei a sentir alturas, em que ela vinha fazer as anélises,
aquela ansiedade e isso de certa forma traumatiza um bocado, principalmente
depois das situacbes todas que eu passei, de tar internado e tudo mais,
psicologicamente abalou-me, volta tudo outra vez e depois 0 a gente pensar:
"sera que aquela pessoa vai passar por tudo o que eu passei?", isto é um
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sofrimento terrivel. Quer dizer, debilita-nos ndo sé fisicamente, mas também
psicologicamente, deita-nos muito abaixo.
(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

Foi um bocadinho (complicado) na altura em que me pediam para me submeter
aos exames e eu ai estava a pensar que eu também pudesse estar ja com o virus.
(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

A2. Abertura com a familia

A deciséo de partilhar a seropositividade com a familia ndo é consensual entre 0s
entrevistados e tem implicacGes ao nivel de outra questdo fundamental que é a rede
social de apoio e a procura de suporte fora do casal. Enquanto alguns individuos
preferiram revelar a seropositividade aos familiares, outros resolveram ocultar a
situacdo. Estes resultados vdo de encontro a outros estudos que demonstram que nem
sempre 0s membros familiares séo percepcionados como importantes fontes de apoio,
devido a falta de formacdo e informacgdo acerca da doenca ou ao medo de serem
infectados (Powell-Cope & Brown, 1992 in Haas, 2002; Haas, 2002).

Esta decisdo diz respeito aos dois elementos do casal, que geralmente partilham
a mesma opinido acerca da decisdo de contar ou ndo aos familiares de ambos. No estudo
de Van der Straten e col. (1998) chegaram a conclusdo que este € um processo que diz
respeito quer ao elemento seropositivo, quer ao seronegativo do casal. Nota-se nesta
questdo que a questdo da seropositividade, na realidade, também afecta a pessoa nédo
infectada, “para alguns(algumas) parceiros(as) negativos(as) em relagdes positivas-
negativas, a decisdo de contar a familia é complicada” (Johnston, 1995). Vivem também
0 constrangimento de contar e o receio da reac¢do das outras pessoas, mesmo que sejam
familiares préximos.

Para a pessoa seronegativa a abertura com outros significativos pode ser
problemética, porque se torna complicado para 0s outros proximos e amigos
compreender a natureza da relacdo e serem apoiantes tendo em conta que a pessoa vive
uma relacdo potencialmente arriscada (Van der Straten et al., 1998).

A opc¢éo que o individuo faz de contar sua situacdo a determinadas pessoas da
familia prende-se com varias razdes: esperar compreensao e apoio adequados, manter
uma relacdo de proximidade, achar que tem o dever de informar, sentir que tém algo em

comum, desabafar (Derlaga et al., 2002).
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Um dos entrevistados optou espontaneamente por revelar a sua seropositividade
a familia, porque achou que os familiares tinham a obrigacao de saber. A familia pode
ser sentida como uma importante fonte de apoio e a inten¢éo do sujeito, ao querer contar
a familia mais proxima, pode ser a procura de ajuda para 0 momento complicado que

esta a viver.

Souberam, eu contei logo tudo. Contei porque tinha que contar & minha familia,
agora as outras pessoas que nao tém nada a ver, nao tenho nada a dizer. Porque
as vezes ha pessoas que discriminam um bocado, contei aos meus familiares e
mais nada.

(Carlos, casal 4, seropositivo, 37 anos)

Nem sempre depende da pessoa decidir se a familia deve ou ndo deve saber a
questdo da seropositividade. Por vezes os familiares da pessoa seropositiva sabem da
situacdo de saude do seu familiar porque acompanharam o processo clinico da pessoa
numa fase de manifestacdo da doenga, como aconteceu no caso de Jodo e de Vasco.
Outro caso possivel é a familia ter tido conhecimento por intermédio de outra pessoa

préxima do entrevistado, como no caso de Alvaro.

Sim, contei, prontos, e ndo foi bem... mais uma vez a questdo do meu irméo, ja
desconfiavam. Mas ndo é um assunto de eu partilhar... prontos, com quem faca
vida, temos contactos, coisas de uso pessoal, tenho que ter cuidado, deita fora,
por isso tem que estar a par dessas coisas, &€ uma obrigacdo, agora de resto nao,
ndo tenho que contar porque ndo € uma coisa banal para ser contada.

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 30 anos)

Mesmo nos casos em que a familia tem conhecimento do diagnostico do VIH,
sdo apenas o0s elementos mais préximos e intimos do casal quem tém acesso a
informagdo, geralmente a mae e a fratria. Nos casos em que os familiares descobriram
sem que a pessoa seropositiva ou o(a) seu(sua) parceiro(a) lhes tivesse contado,
naturalmente terdo sido as pessoas mais proximas as que acederam a essa informacéo,
pelo facto de terem sido precisamente essas as pessoas a acompanhar mais atentamente

0 estado de saude do familiar, como por exemplo, um internamento.

A minha familia toda, a minha e a dela também. Toda a gente, até é um bocado
estranho porque, antes de eu saber o que tinha, eu vim praqui do hospital S. A.,
[...] e eu ndo sabia ao fim e ao cabo o que tinha. E confrontei 0 médico com
isso e o médico respondeu-me que sim, que tinha o VIH. [...] Depois
confrontei a minha mée também na visita com o que se passava e também uma
irmd@ minha que me tinha vindo ver eles disseram que sim, que os médicos
tinham dito que sim, s6 que ndo quiseram dizer a mim porque como eu estava
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num estado lastimoso, com medo que eu fizesse alguma asneira, € eu se calhar
se soubesse na altura era capaz de ter posto termo a vida ou qualquer coisa do
género.

(Jodo, casal 3, seropositivo, 30 anos)

No caso de Vasco e de Adelina, por exemplo, a mae e os irméos dele sabem da
sua situacdo de saude, porque séo pessoas consideradas mais compreensivas e apoiantes
e, inclusivamente, o irmdo gémeo também € seropositivo. Mas Vasco nunca revelou a

situacdo ao pai, por medo de ser rejeitado.

Sempre encobrimos isto quer na minha familia, quer na familia dele, é assim: a
Unica que sabe é a irma, a irma e o irmédo gémeo, que 0 irmédo gémeo também é
VIH e a mulher dele também é, eu sou a Unica pra ja, gracas a Deus, que ndo
Sou.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Um certo receio de ser rejeitado, ter uma rejeicdo, ou entdo: "ai, agora 0s
talheres comegam a ser separados”, essas coisas do género. Na realidade, se
chegasse ao pé do meu pai e dissesse: "Eu tenho SIDA", o0 meu pai dizia assim:
"O que é isso? Tu antes praticavas desporto, jogavas hoquei em patins,
trabalhavas, tinhas uma vida normal, como é que isso aconteceu?". Estas coisas
acontecem, estas pequenas coisas é que fizeram a diferenca.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

De acordo com o estudo de Derlega e col. (1998), o medo da rejeicdo, o direito a
privacidade, querer proteger o outro e as dificuldades de comunicacdo, sdo razdes
frequentemente apontadas pelos sujeitos para ndo revelarem a situacdo do HIV a outras
pessoas.

Desta forma, encontramos casos em que o casal decide manter a
seropositividade numa esfera privada, sem contar a mais ninguém, excluindo a equipa
clinica que faz o acompanhamento médico, como nos casos de Cristina e Armindo,
Amélia e Sérgio. No caso de Alvaro e Lara, embora a familia de Alvaro saiba da
situacdo, ndo foi ele quem decidiu contar-lhes e ndo tém abertura para dialogar sobre a
situacdo. Lara ndo contou a ninguém a seropositividade do companheiro.

Os entrevistados apontam dois tipos de razdes para nao revelarem a situacao do
VIH aos seus familiares: por um lado, proteger a familia de preocupaces resultantes de
ter uma pessoa querida infectada com VIH ou exposta ao virus por intermédio do(a)
parceiro(a); por outro, 0 medo da rejei¢do e da discriminacao por ser portador do virus,

como por exemplo, ter medo que a familia rejeite o parceiro pelo facto de seropositivo.
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O meu pai é uma pessoa que pde de lado e “era mata-los a todos”, é uma
pessoa que tem este tipo de reaccdes [...]. A minha mée néo sei, se calhar até
este tipo de comentéarios: “Oh, perde-se assim, que até é um bom moc¢o”, tem
assim este género de comentarios. A minha mae ndo sei, se calhar até aceitava
e até entendia, mas |4 esta, ndo ha necessidade de lhe estar a transmitir, porque
0 que é que ia acontecer: eu sou filha, ia-se preocupar comigo, porque eu vou
sofrer com a situagdo ou estou a correr 0 risco e entdo era mais uma
preocupacdo pra minha mae. N&o ha necessidade. Seja quem for que esteja em
torno de mim que goste de mim, vai-se preocupar também e ndo ha
necessidade de eu estar a transmitir coisas mas, ou preocupacdes a pessoas de
guem eu gosto também.

(Lara, casal 5, seronegativa, 36 anos)

A minha familia é 14 de cima de P. (localidade pequena) e sabe como é... ndo
tdo habituados a estas coisas, mas prontos, nunca vai ser preciso contar, vai ser
sempre uma coisa minha e dela. E eu tou sempre ao lado dela, ou eu ou ela,
quem for primeiro... fica sempre com nos, € um segredo nosso.

(Sérgio, casal 1, seronegativo, 30 anos)

Mas é mais para nao ver a minha familia sofrer, para os proteger. [...] Porque a
familia preocupa-se e t& sempre em cima, a querer saber se estd tudo bem,
como é que esta, quer dizer, eu penso que foi mais mesmo pra preservar a eles,
sabe? N&o querer gue eles se preocupassem connosco.

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

O apoio prestado pela equipa técnica é, para os entrevistados, fundamental, dado
gue sdo as Unicas pessoas com quem falam abertamente dos seus problemas. Contudo, 0
acesso aos técnicos e a relacdo de confianca que se estabelece acaba por ser apenas
acessivel a pessoa infectada. Van der Straten e col. (1998) concluiram que 0s servicos,
que estavam disponiveis para atender a pessoa seropositiva ndo, estavam preparados
para trabalhar com os(as) parceiros(as) seronegativos(as).

Por vezes, encontramos situacdes em que o(a) parceiro(a) da pessoa infectada
teve oportunidade de recorrer a servicos de salde, mas nao tomaram a iniciativa de
pedir ajuda ou apenas o fizeram pontualmente, ndo sentindo o mesmo tipo de abertura
para partilhar os seus problemas. Os servicos de saude ndo parecem constituir uma fonte
significativa de apoio e suporte para o elemento seronegativo. Acontece, por vezes, a
pessoa seronegativa estar a ser acompanhada médica ou psicologicamente por outras
razdes e aproveitar para discutir algumas questdes relacionadas com a sua vivéncia do
VIH com esses técnicos, como no caso de Maria que, a proposito da gravidez, foi
acompanhada pela médica de familia, ou de Josefa, que era seguida no CAT devido a

sua historia de consumos de drogas.
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Sim. Agora com o médico é diferente ou com o técnico, falamos e deixo-me ir,
desabafar, é uma confianca, puxou e as circunstancias de médico e doente,
puxou o0 que tinha que puxar [...] mas por norma tento encaixar e prefiro
guardar pra mim, digerir, procurar a melhor maneira, procurar a solugio. As
vezes é mau, ndo é facil, comeco a cismar...

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 30 anos)

Fui ao J.U., por acaso tenho uma médica espectacular, que eu considero a
minha melhor amiga, nunca tinha visto uma médica assim, ela tem-me apoiado
em tudo.

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

Exacto, exacto, é, vivo muito isto sozinha. E prontos, nunca discuti a ideia de
vir a uma psicologa desabafar...
(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Pois, 0 que me ajudou vir para aqui, pois fui para o CAT, tinha l4 a psicéloga
gue também me ajudou.
(Josefa, casal 4, seronegativa, 39 anos)

Embora existam excepcoOes, as referéncias ao apoio familiar, ou pelo menos a
inexisténcia de atitudes de rejeicdo por parte da familia, sdo resultados muito
importantes, dado que investigacdes no passado frequentemente revelavam indicadores
de rejeicdo familiar em relacdo a pessoas com HIV/SIDA (Haas, 2002). Estes resultados
sdo congruentes com estudos recentes, como o estudo de Haas (2002), e podem indicar
uma lenta mudanga no sentido de uma maior preparacdo e aceitacdo das pessoas para
lidar com o HIV/SIDA.

Por outro lado, o facto do casal manter a situacdo da seropositividade numa
esfera privada e de acesso muito restrito acaba por favorecer o isolamento do casal. De
facto, os entrevistados referem privar-se mais do convivio social e terem uma vida mais
fechada socialmente a partir do momento em que vivem a questdo do VIH. O
isolamento social pode relacionar-se com diversas questdes, como sejam: o problema da
estigmatizacdo e da discriminacio percebida associada ao VIH/SIDA?, os sentimentos
de proteccdo em relacdo a doenga, como o ter que se resguardar fisicamente, as
dificuldades emocionais associadas a vivéncia do VIH/SIDA, e as limitagdes

financeiras, também decorrentes da doenca.

20 Cf. Categoria D — estigma social percebido/ discriminacio
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B. PROCESSO DE INTEGRACAO EXISTENCIAL E ADAPTACAO AO
VIH

Apesar dos objectivos do estudo se prenderem com as questdes relacionadas
com o casal e com o impacto do VIH/SIDA nas dinamicas relacionais, foi inevitavel
abordar a influéncia que o VIH tem no individuo, o impacto emocional e o processo de
adaptacdo a doenca. Esta categoria emergiu espontaneamente no discurso dos
entrevistados, que naturalmente remeteram as questdes do VIH para a dimensdo pessoal
e para a forma como se sentem em relagdo a doenca. Desta forma, a presente categoria
enquadra as questdes relacionadas com o processo de integracdo existencial e adaptagédo
ao VIH ao nivel individual, quer da pessoa portadora de VIH, quer do(a) parceiro(a)
seronegativo(a).

Porém, apesar de serem questdes que remetem para a vivéncia da situacdo ao
nivel pessoal, ndo podemos deixar de considerar a importancia que o processo de
interaccdo e convivéncia com o outro elemento do casal tem na forma como cada pessoa
olha para a doenca, como se adapta as suas exigéncias e a integra no seu percurso
existencial. Lembramos que as historias que narramos e a realidade que construimos se
fundamentam nos processos de interaccdo com 0s outros e que 0 parceiro de uma
relacdo afectiva assume nestes processos um papel fundamental. Assim, iremos fazendo
referéncias a relacdo de casal, na medida em que o impacto e o processo de adaptacdo
individual a doenga também se repercutem no outro e, consequentemente, na relacéo,
transformando e moldando as dinamicas relacionais.

As categorias remetem para diferentes tipos de narrativas elaboradas pelos
sujeitos e ndo devem ser confundidas com diferentes fases de adaptacdo a doenca, pois
ndo constituem etapas que o sujeito percorre ao longo de um periodo de tempo, nem se
organizam de forma hierarquica entre si. Sdo antes formas de dar sentido as suas
vivéncias e de organizar a sua experiéncia e que surgem, na maioria das vezes, em
simultdneo no discurso dos sujeitos e a proposito de varias tematicas. Apesar de
podermos remeter a predominancia das narrativas problema para uma fase mais inicial
de contacto com a doenca e as narrativas alternativas ao problema para uma organizacdo
da experiéncia onde a doenca surge mais integrada, os sujeitos oscilam e elaboram
simultaneamente varios tipos de narrativas. Desta forma, percebemos que o0 processo de

integracdo e adaptacdo a doenca ndo é simples, nem linear.



73

A categoria Processo de integracdo existencial e adaptacdo ao VIH esta
organizada em quatro subcategorias: B1 — Narrativas problema; B2 — Narrativas
alternativas ao problema; B3 - Quadros explicativos; e, por ultimo, B4 -

Contextualizagéo vivencial.

B1. Narrativas problema

Esta subcategoria divide-se em duas vertentes: B1.1. — “Choque” emocional e
B1.2. — Narrativas de evitamento. Estas sdo narrativas que significam o VIH como um
problema dominante na vida da pessoa, por um lado, como um “choque” emocional, um
acontecimento perturbador, e por outro, como uma questdo que, por vezes, € melhor

evitar de pensar para ter que lidar com o sofrimento do confronto da doenca.

B1.1. “Choque” emocional

Esta subcategoria relaciona-se com o impacto emocional da noticia do VIH, ao
nivel da pessoa portadora e do(a) parceiro(a) do(a) portador(a). Os entrevistados
contextualizam a vivéncia do choque e do impacto do VIH num periodo inicial do
processo de adaptacdo a doenca. Marca as reaccdes e atitudes dos entrevistados face a
doenca apds terem conhecimento do serodiagndstico. Estas narrativas sdo pautadas por
forte carga emocional.

O impacto inicial é de “choque”, uma “bomba” que cai e que “tira 0 chdo”
debaixo da pessoa. O tipo de sentimentos e de emogdes dominantes nas narrativas dos
sujeitos sdo bastante congruentes entre os participantes e parecem independentes do
seroestatuto da pessoa, consistindo em: negacdo ou incredulidade da doenca logo apés
terem conhecimento da noticia; revolta de ter sido contagiado ou do(a) companheiro(a)
ter sido infectado por ndo ter tomado as precaucOes devidas; tendéncia para o
isolamento; medo de adoecer ou de ver o parceiro(a) adoecer, muitas vezes traduzido
numa ansiedade e preocupagdo com a prépria saide ou com a saude do(a) parceiro(a);
medo da morte ou confronto com a ideia da morte e desgosto face a possibilidade de
ndo ver os planos a médio ou longo prazo realizados, como ndo assistir a educagdo dos
filhos; trauma do sofrimento, i.e., medo de voltar a viver determinadas situacfes
passadas associadas a problemas de salde ou da possibilidade de ver o(a) parceiro(a)

passar pelos mesmos problemas.
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Foi um choque, ndo é? Foi um choque, ninguém espera. Mas, pronto,
conseguimos superar da melhor forma... mas é complicado. [...] E uma coisa
gue ndo sai da nossa cabeca, ndo é? Ndo sai ndo, é uma coisa que marca
mesmo. Mas é como eu disse, eu acho que esta superado.

(Armindo, casal 6, seronegativo, 34 anos)

Em principio foi um bocadito complicado, depois ndo, tive que me mentalizar,
ja la vdo 12 anos. Também... ao principio até fiquei assim um bocado
revoltado. [...] No inicio foi o choque, depois tive que me habituar a gerir bem,
a lidar com a situacdo. [...] No inicio assustava-me quando tinha uma recaida,
uma gripe, ficava mais assustado e comecava a pensar “vou ficar mais
debilitado”...

(Carlos, casal 4, seropositivo, 37 anos)

Nos casos em que ja houve periodos de manifestacdo de doenca e internamentos,
como nos casos de Vasco, Jodo e Carlos, o discurso dos entrevistados e das suas
parceiras remete recorrentemente para as questdes de salde, como 0s sintomas fisicos
da doenca e a experiéncia de internamentos. Os entrevistados apropriam-se da
terminologia médica, tentando usar um tipo de linguagem?' semelhante.

No caso das parceiras, as narrativas voltam-se também bastante para as funcoes
de prestacdo de cuidados e apoio®®. Estes resultados sdo comuns aos encontrados por
Brown & Stetz (1999), durante esses periodos surgem de forma mais aguda sintomas de

stress, exaustdao, medo da perda e um sentimento exacerbado de solidao.

Fiquei um bocado sufocada na altura, ndo podia... tudo o que fossem
ambuléncias eu estava... fiquei traumatizada na altura. Sé que vivi esse trauma
também sozinha, ndo... em parte fiquei... acho que psicologicamente fiquei um
bocado afectada... [...] Agora ja estou a lidar com isto ha 4 ou 5 anos, acho que
ja me habituei a ideia.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

N&o, nem o euro 2004 pensava que ia ver. [...] O ser seropositivo pra mim nao
é uma coisa do outro mundo, ja foi. De vez em quando via 0s outros a morrer
ao meu lado, estive aqui internado e vi muita gente a morrer e olhava-me ao
espelho e via-me a desaparecer e dizia: "Vai-me tocar a mim agora”, mas
gracas a Deus! [...] Agora, ha coisa de 2, 3 anos que fiquei bem, antigamente
ndo, fechava-me muito em casa, ndo saia de casa, isolava-me, pronto, aquele
tipo de comportamento que uma pessoa percebe... [...] Mas eu sei que um dia
isso (morrer) vai acabar por acontecer, que 0 meu organismo, 0 meu sistema
imunoldégico vai ficar tdo debilitado, que eu sei que isso vai acabar por
acontecer e pra ter um filho e, embora tivesse 0s meus pais e os pais dela, mas
de qualquer das maneiras o filho € nosso, ndo é?

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

21 Cf Categoria B3.3 — Teorias acerca do VIH/SIDA
22 Cf. Categoria C2 — Redefinicdo de papeis
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B1.2. Narrativas de evitamento do problema

O individuo tem nocdo de que deve conduzir a sua vida de uma forma “normal”
para ndo se deixar afectar pela presenca da doenca e para isso evita pensar no problema.
A elaboracdo de narrativas de evitamento parece acontecer quando a pessoa ainda nao
se apropriou do sentido de normalizacdo do VIH na sua vida e ainda ndo solidificou a
construcdo de narrativas de vida preferenciais, coerentes e diversificadas.

O VIH ainda significa um problema dominante na vida da pessoa e o confronto
com a doenca parece provocar um sofrimento agudo. O individuo parece abster-se de
organizar sentido para a sua experiéncia, numa tentativa de ndo criacdo narrativa como
forma a evitar confrontar-se com a situacdo. Este posicionamento parece constituir uma
atitude de defesa face as adversidades consequentes da presenca da doenca, entrando

num “jogo de faz de conta”.

Isto quase como esquecer, tomo os cuidados gque tenho que tomar e penso fazer
como se isso fosse uma coisa normal, isto pra mim é uma coisa normal e tem
que se lidar da melhor maneira e é o que eu fago, ndo pensar nisso. Sem ser 0s
cuidados que tenho que ter ou o ir as consultas, faco como se fosse uma coisa
normal, tento ndo pensar. [...] Embora seja um assunto que eu tente esquecer,
esquecer para nao deixar tanto mexer comigo, mas prontos, ndo vou dizer que
da minha parte é um assunto ultrapassado, porque néo e.

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 30 anos)

Chego a pensar: “Bem, eu ndo tenho nada”, mas ao fim e ao cabo tenho. A
gente tenta esquecer, mas ndo consegue esquecer, porque isto € mesmo
complicado.

(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

A situacdo do VIH a gente esqueceu esse problema, a gente disse: “Vamos por
um ponto final nisso, vamos esquecer, vamos fazer de conta que és bom de
salde tanto quanto eu” e agora tamos felizes, € o que interessa.

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

B2. Narrativas alternativas ao problema
Ao longo do processo de integracdo existencial e de adaptacdo a doenca, o

individuo vai criando narrativas alternativas ao problema®. O processo de integracdo

2 As narrativas vao sendo criadas, por vezes, simultaneamente e sem uma sequéncia estruturada, embora
possam ser mais dominantes num determinado periodo considerado inicial ou mais tardio em relacdo ao
conhecimento do diagndstico, e significam a vivéncia e o posicionamento dos sujeitos em relagdo a
doenga.
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existencial e de adaptacdo a doenca exige a reconstituicdo de um novo sentido de vida e
a criacdo de novas narrativas que nao estejam dominadas exclusivamente pelo problema
da doenca, abrindo espaco & diversidade e & multiplicidade narrativa®*. As narrativas
alternativas ao VIH como problema dominante sdo também narrativas preferenciais, ja
que sdo adaptativas e condensam novos significados para as vivéncias do sujeito.

Esta subcategoria enquadra cinco tipos de narrativas: B2.1. — Narrativas de
normalizagéo; B2.2. — Narrativas de mudancga; B2.3. — Narrativas de aceitagédo; B2.4.
— Metéfora da luta; B2.5. — Narrativas de optimismo.

B2.1. Narrativas de normalizacao

A medida que o tempo vai passando, os entrevistados mostram uma mudanca de
atitudes no que concerne a sua situacdo pessoal e conjugal em relacdo a presenca da
doenga. As narrativas de normalizagdo constituem uma forma de viver a doenga mais
serena e desproblematizada, relativizando a sua importancia a nivel pessoal e relacional.
Geralmente, os parceiros da relagdo parecem estar em sintonia quanto ao
posicionamento que adoptam em relacdo a doenca, acabando por ser um processo

dialéctico de normalizacdo da doenca e consequentemente, de adaptacéo a doenca.

A gente aprende a viver com isso, sempre, temos que aprender, somos
obrigados, a gente ndo o pode tirar daqui. [...] Tirando a parte das relacdes
sexuais e do preservativo, n6s temos uma vida completamente normal: temos
0s planos que as outras pessoas tém.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

E prontos, isto pra mim é uma doenca como outra qualquer, ha que ter certas
regras, certos limites, saber até onde a gente pode ir e levar uma vida normal, é
0 que a gente continua a fazer, é levar uma vida normal, sempre. [...] E, uma
rotina... € normal pra mim, mesmo normal.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Uma pessoa levando uma vida normal, o mais normal possivel, cumprindo com
0 tratamento, as coisas correm bem. Desde que sai daqui nunca tive 0 minimo
problema, nada mesmo, tirando uma gripes, umas constipacfes, mas isso é
normal, toda a gente tem.

(Jodo, casal 3, seropositivo, 30 anos)

O virus do VIH é como uma doenga... é como se me tivesse pegado a gripe, 0
meu pensar € isso, ta a entender?
(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

2 Do ponto de vista das abordagens narrativas, a capacidade de construir significados estd associada a
adaptacdo do individuo ao meio; quanto maior a capacidade criativa da pessoa, mais possibilidades de
respostas tem face as exigéncias do meio.
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Informei-me, informei-me do que se passava, do que podia fazer, do que nédo
podia... e é uma pessoa normal. E uma pessoa normal com uma doenca, nio é?
[...] uma coisa que prontos quem apanhou, apanhou e ha que viver com ela,
ndo é por ter isto ou aquilo que a vida vai acabar de hoje para amanha, ndo é? E
gozar na mesma, trabalhar, lutar, ndo fazer asneiras, ter mesmo uma vida
normal. N&o desesperar e esperar pela hora, porque ela 14 ha-de chegar, ndo é?
Como chega a mim, sem eu ter nada se calhar ainda vou a frente, ndo se sabe!
[...] Nao tenho problemas nenhuns com isto, € mais uma doenca que ha neste
mundo e h& que se tratar.

(Sérgio, casal 1, seronegativo, 30 anos)

Nas narrativas de normalizacdo, o VIH transforma-se num factor de
aprendizagem, e os individuos passam a fazer um esforco para que a doenga afecte o
menos possivel as suas vidas; os parceiros da relacdo ajudam-se a olhar a doenca de
uma forma menos dolorosa. Neste sentido, 0s sujeitos comegam por restringir o mais
possivel o espaco que o problema do VIH ocupa nas suas vidas, redireccionando 0s seus
objectivos de vida.

A adaptacdo do individuo ao VIH passa por integrar a doenca no seu percurso
existencial, normalizando-a e desproblematizando-a. Este processo implica a
reabilitacdo de rotinas e planos, por vezes abandonados no periodo de crise, e a criacdo
de novas rotinas que permitam ao individuo conduzir uma “vida normal” e olhar o VIH
“como outra doenca qualquer”. Assim, podemos concluir que o VIH parece passar a
fazer parte integrante de uma série de novas rotinas e ritmos de vida da pessoa e do

casal.

B2.2. Narrativas de mudanca

O processo de integracdo existencial e de adaptacdo ao VIH exige a
contextualizacdo da doenca na historia de vida dos sujeitos. A dimensdo da
temporalidade é fundamental para a estruturacdo de sentidos coerentes, adequados a
pessoa e a sua histodria.

Com o tempo, ap6s uma fase inicial mais conturbada comum a todos o0s
entrevistados, a doenca acaba por ser resignificada de formas muito distintas, assumindo
sentidos particulares, de acordo com as caracteristicas e vivéncias da pessoa e do casal.

Surgem, por exemplo, narrativas de mudanca associadas a vivéncia da doenca.
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Deus que me perdoe, mas a partir do momento que eu fui seguida comecei a
ver um outro lado da vida, eu comecei a dizer assim: “Nao, ndo é a doenca que
me vai levar”, pode ser outra coisa.

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

Jodo atribui ao VIH a motivacédo para a recuperacdo da toxicodependéncia e para
a mudanca de estilo de vida. Refere ter passado por momentos muito complicados e de
grande confusdo, mas que o facto de estar infectado com VIH o ajudou a “abrir 0s
olhos” e querer ter uma vida diferente, como por exemplo trabalhar e constituir uma
familia, construindo uma vida que considera “normal” e de acordo com 0s seus

objectivos. A narrativa construida em torno do VIH é uma narrativa de mudanga.

Mexeu muito, virou-me a cabeca completamente! Porque se ndo fosse isso
(VIH/SIDA) eu néo tinha mudado o estilo de vida. [...] Mas valeu a pena, dar a
volta e optar pelo lado que optei, valeu mesmo a pena, também se nao optasse
poucas esperancas tinha e eu agora levanto a cabe¢a, mal ou bem, por muito que
custe o dia a dia, sempre é melhor do que o que iria ter se ndo optasse por este
lado e é isso que me tem ajudado.

(Jodo, casal 3, seropositivo, 30 anos)

B2.3. Metéafora da luta

A metéfora da luta contra a doenca € uma forma encontrada por alguns sujeitos
de orientar as suas atitudes face a doenca, facilitando a organizacdo de sentido
existencial. O sujeito sente-se a reabilitar uma faceta sua para lidar com a doenca, a
faceta de lutador e de vencedor. A atitude de luta é sentida como uma afirmacéo pessoal
em justaposicao a presenca da doenca, uma apropriacdo de poder na gestdo de vida e um

reforco da identidade da pessoa.

N&o posso pensar no que perdi, tenho é que pensar no que ainda vou conquistar
daqui pra frente!
(Jodo, casal 3, seropositivo, 30 anos)

Tinhamos que assumir e viver e lutar pela vida mesmo, até... sei la... tava
preparado, pensei bem nas coisas antes de as fazer e aconteceu tudo bem,
gracas a Deus.

(Sérgio, casal 1, seronegativo, 30 anos)

O discurso onde a metafora da luta surge de forma mais visivel é no discurso de
Cristina. Cristina luta contra a doenca, rejeitando a condicdo de doente e valorizando
uma atitude positiva e de forca. N&o aceita as limitagdes impostas pela doenca, como
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por exemplo, ter que se agasalhar para evitar gripes e constipagdes e restringir a sua
alimentacdo. A narrativa de luta &, para Cristina, uma constante na sua vida em relacéo
aos mais variados assuntos, assume-a como uma faceta integrante da sua identidade e
sente que é uma dimensdo fundamental de si propria para lidar com a doenca. Cristina
estende também esta sua forca e esta atitude ao seu parceiro, falando recorrentemente na
primeira pessoa do plural; o seu parceiro constitui uma importante fonte de apoio e € a

pessoa mais importante na validacdo das suas narrativas positivas, de mudanca e de luta.

Gracas a Deus tenho aceitado a doenga duma maneira, como quem diz: “Eu
ndo vou me deixar vencer por esta doenga e vou lutar até ao fim”, [...] eu
penso assim: é um bicho, mas ndo é um bicho de sete cabecas como muita
gente pensa, eu penso que ndo é um bicho de sete cabeca [...]. A partir do
momento que eu fui seguida comecei a ver um outro lado da vida, eu comecei a
dizer assim: “Né&o, ndo é a doenca que me vai levar”, pode ser outra coisa. [...]
Se eu ndo mudei 0s meus habitos, ndo é agora que a doenca... eu luto contra a
doenca, eu tenho que dizer a doenca, eu viro pra ela e digo assim, tou sozinha
no banho e tou a falar sozinha, “pensas bactéria, virus, que vais atacar-me a
mim, tas dentro de mim, mas permanece-te ai onde tu estas, porque a primeira
partida que tu deres, podes ter a certeza que te corto as pernas”. Eu nunca sai
assim toda agasalhada, toda... com medo, pra qué ter medo? Eu as vezes digo
as pessoas, nds todos tamos aqui de passagem, eu ndo estou aqui eterna, vou ter
gue morrer. N&o h4 ai tanta gente que se cuida, “ai tenho que p6r um gorrinho”,
e sdo esses que vao mais rapido. E eu estou aqui com a doenga, deixa-me viver
a vida, acho que é importante a gente viver um dia de cada vez, um dia, a gente
acorda “olha tamos bem”, 14 vamos nos, ponho uma blusinha, ndo me cuido!
[...] N6s ndo pensamos na desgraca, nds pensamos que um dia atras do outro
vem outro; nés pensamos sempre assim, eu pelo menos penso assim, eu tenho
0 que eu tenho, mas ndo sou a Unica, meto na cabecinha que ndo sou a Unica e
gue eu posso ter uma vida melhor em relacdo a uma pessoa cem por cento, e
quantas pessoas ndo foram a frente que eram saudaveis? [...] A gente vai
buscar energia, costuma-se dizer que guem tem energias positivas atrai as
outras, ndo é? E eu, no meu caso, atraio, penso eu, e 0 meu marido atrai as
energias positivas; nunca temos aquela energia negativa a pesar quando as
coisas ndo estdo a correr bem... ndo pensamos assim; eu acho que pra frente é
gue temos que ir, sabe?

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

B2.4. Narrativas de aceitacéo

As narrativas de aceitacdo e resignacdo em relacdo a doenca estdo muito
proximas das narrativas de normalizacdo. A par com a normalizacdo da doenca, 0
assumir de que o VIH é de “uma doenga como outra qualquer” e que a vida decorre
“normalmente”, os sujeitos adoptam uma atitude de aceitagdo da doenca, resignam-se a
sua condicdo de infectados ou afectados pelo VIH, acabando por aceitar as limitacdes

associadas a doenca e a adaptar os seus planos e projectos. O VIH é enquadrado num
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espaco proprio para ser evocado na vida da pessoa e ndo constitui um problema que
contamina as varias dimensdes existenciais da pessoa. Desta forma, vai sendo retirada
forca ao problema da doenca, abrindo-se espaco a criacdo de uma narrativa alternativa

de aceitagdo da doenca.

Raramente toco nesse assunto e até raramente me lembro disso, sé quando
venho aqui ao hospital ou qualquer coisa do género ou quando tou a pensar em
coisas relacionadas é que me lembro. De resto tenho uma vida perfeitamente
normal.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

Se calhar devia influenciar! Mas eu tenho uma maneira de ser, mesmo em
relacdo a tudo na vida, mais para o optimismo, tento ndo pensar muito nisso.
Tenho os cuidados sim, mas ndo deixo que influencie, porque sendo para isso
preferia abdicar de termos relagcdes e ndo é o caso. [...] Mas é o0 normal na
minha maneira de ser, ndo deixo que as coisas me abalem muito, por norma
ndo deixo, [...] sou muito optimista, estou sempre com esperanca que as coisas
vao mudar, que vai ser tudo melhor. E como sou assim € natural que também...
e também como estou minimamente informada, ndo é? Sei que se a pessoa
tiver uns certos cuidados e que ndo é nenhum bicho de sete cabecas.

(Lara, casal 5, seronegativa, 36 anos)

B2.5. Narrativas de optimismo

Embora a vivéncia da doenca possa assumir formatos distintos, transversal ao
discurso dos sujeitos encontramos narrativas de optimismo e a necessidade de afirmar a
importancia de manter uma atitude positiva perante a doenca. Manter um “pensamento
positivo”, ter coragem para enfrentar a dor e o sofrimento, manter a auto-estima e
caminhar em frente sdo narrativas de optimismo que 0s sujeitos produzem, quer como
uma espécie de lema pessoal orientador do seu percurso, quer como conselho e exemplo

para quem vive uma situacdo semelhante.

E também é preciso muita coragem, d6i um bocado, ainda pra mais a mim que
tinha acabado de perder um irméo nessa situacdo. Mas voltei a cabeca pra
cima, “ndo, ndo quer dizer que o que aconteceu com um, vai acontecer com o
outro”.

(Josefa, casal 4, seronegativa, 39 anos)

Nesta doenca, uma coisa que as pessoas tém que ter, pelo menos eu falo por
mim, é pensamento positivo e pensar sempre que o dia de amanha vai ser
melhor, porque se uma pessoa vai deixar-se abater, é que as coisas ai ndo
batem certo de maneira nenhuma.

(Jodo, casal 3, seropositivo, 30 anos)
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“Vai-se orgulhar de mim”, digo eu quando saio pela porta, “A Dra ainda se vai
orgulhar de mim” [...]. Por isso é que eu acho que devia dar o exemplo as outras
pessoas, ndo se deixassem levar pela ignorancia, a lidar com a prépria doenca.
[...] Em primeiro lugar, a pessoa tem que tomar em si, olhar-se no espelho e
dizer assim: “eu tenho a doenca e eu vou conseguir sobreviver”; e um dia atras
do outro ter que dizer isso e olhar pra si proprio e gostar dela prépria, “eu gosto
de mim”. [...] Estd provado, qualquer doenca, porque € assim: o corpo é
comandado pelo cérebro.

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

B3. Quadros explicativos

A presente subcategoria categoriza as narrativas que remetem para tentativas de
explicacdo dos acontecimentos, para quadros explicativos e compreensivos dos
acontecimentos, como as Narrativas de fé — B3.1, relacionadas com a religido e a
metafisica, a teoria acerca do imunidade ao virus — B3.2., e teorias que o sujeito constroi
acerca da doenga e do virus, que constituem a forma como o individuo olha para a
doenga e 0 sentido que assumem 0s seus comportamentos e atitudes, B3.3. — teorias

acerca do VIH.

B3.1. Narrativas de fé

Os sujeitos vao procurando quadros de compreensdo que ajudem a orientar o
processo de integracdo existencial da doenca e que sustentem as suas opcles e
comportamentos. Esta subcategoria enquadra as narrativas que se voltam para as
questBes da religido, da fé, da crenca, do milagre e do misticismo como tentativas de
explicacdo dos acontecimentos. Enquadra partes do discurso de oito entrevistados.

O estudo de Carr & Gramling (2004) com mulheres seropositivas aponta que,
apesar de existir uma certa relutancia em revelar a situacdo de doenca nos contextos
religiosos com receio da rejeicédo, as crengas e as afiliagdes religiosas tém um impacto
positivo na qualidade de vida destas mulheres.

Para os entrevistados, que ja eram devotos, a religido continua a ser uma
importante fonte de apoio ap6s o conhecimento da doenca, encontrando conforto diario
e seguranca quando se confrontam com situacdes dificeis. A fé e o enquadramento
religioso ajudam, também, a aliviar sentimentos de incompreensibilidade e de revolta,
evitando guestionamentos e aceitando os designios de Deus. Encontramos mais uma vez

uma grande sintonia em relagdo aos elementos do casal.
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Eu acho que ajuda, sem duvida. E uma coisa que eu nfo posso expressar, mas é

uma que eu tenho, é muita fé, muita esperanca, isso eu tenho. Eu acho que a fé

e a esperanca € a Ultima coisa que morre, por isso gque... eu rezo todos os dias.
(Armindo, casal 6, seronegativo, 34 anos)

Sou muito cat6lica e todos os dias que eu deito-me, eu e 0 meu marido, sempre
rezamos e pedimos a Deus, eu sempre que peco a Deus, peco a Deus que me dé
um dia melhor do que este que eu tive, ndo digo muito melhor, seria pedir de
mais, que ndo me deixe cair, por cada vez que me veja em baixo me tente
levantar, me diga: “querida, eu tou aqui; entdo, ndo tas sozinha”, que eu sinta
assim alguém a tocar-me no ombro, que me sinta confortavel, sabe? [...] N&o
podemos fazer com que as coisas mudem da maneira que a gente quer, porque
se isso acontecesse eu acho que o mundo estaria estragado [...]. Eu acredito
gue neste momento ele (Deus) estd comigo, neste momento eu sinto a presenca
dele, porque ainda que me sinta assim... as vezes vou no carro a conduzir pré
trabalho e, prontos, saio do trabalho pra casa, e digo assim: “Ai meu Deus”,
fico sozinha, mas aparece assim aqui uma lagriminha aqui no canto do olho e é
engracado que olho para o espelho e a lagrima ja Ia ndo esta, é impressionante,
seca, é impressionante, eu fico assim com os olhos cheios de lagrimas e eu de
repente: “C., por amor de Deus, tas aqui!” e eu acabo por voltar a mim e digo:
“Ai porqué que eu estou a fazer isso, ndo posso decepcionar a Deus, nao
posso”, e é uma das forgas... sei la, a gente vai buscar energia.
(Cristina, casal 6, seronegativa, 28 anos)

Para outros entrevistados, a religido e a fé em Deus passou a fazer sentido
apenas quando tiveram que lidar com a doenga, acabaram por se voltar para Deus
decorrente da situacdo de doenca. Para determinadas situacdes relacionadas com o
VIH/SIDA, os entrevistados ndo encontraram uma resposta satisfatoria dentro das
grelhas de leitura da ciéncia, voltando-se, entdo, para uma leitura metafisica dos
acontecimentos. Por exemplo, Vasco e Adelina véem a sua situagdo como um
“milagre”, ja que tiveram relacdes sexuais desprotegidas durante 10 anos estando Vasco
infectado, e Adelina ndo foi infectada.

Isso é um milagre, 0s anos que a gente namorou, durante 10 anos e nunca tive
nenhuns cuidados, portanto é considerado um milagre! [...] Claro e a fé,
embora eu antigamente, quando era mais novito, dizia que era ateu e tudo mais,
depois cheguei bem a concluséo...

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

E gracas a Deus, o Deus foi grande, que até lhe fiz uma promessa, que se ndo
tivesse nada entre eu e o0 bebé, que eu ia a Nossa Sra de Fatima, ia 14 com o
bebé e tudo, oferecer uma velinha minha e dele. [...] Deus ajudou-se e a gente
diz que Deus ndo existe, mas existe mesmo.

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

A religido e a fé devolvem aos entrevistados a nocao de esperanca, de sentido de

vida e 0 reconhecimento de que, apesar de tudo, tiveram sorte, contribuindo para a
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integracdo e normalizagdo da doenga nas suas vidas e proporcionando um olhar mais

positivo para a vida.

B3.2. Imunidade ao VIH

A medida que os individuos véo lidando com a doenca, vdo também criando
teorias acerca da actuacdo do proprio virus, como forma de atribuir sentido as suas
experiéncias. Esta subcategoria enquadra as teorias produzidas pelos entrevistados
acerca da possivel imunidade ao virus de determinadas pessoas, criando-se 0 mito® de
que existem pessoas imunes ao contagio por VIH.

Van der Straten e col. (1998) também referem que os casais, que se confrontam
com as preocupac@es relacionadas com o risco sexual e o desejo de manter uma vida
sexual activa, criam “racionaliza¢fes psicoldgicas”, como acreditar que sdo imunes ao
virus.

A ideia de que o(a) parceiro(a) é imune ao virus surge em trés casais e € uma
ideia construida a partir de dados bastante enraizados nas suas experiéncias. Esta é
também uma ideia partilhada entre ambos os elementos do casal.

No caso de Vasco e Adelina, como vimos, mantiveram relacGes sexuais
desprotegidas durante 10 anos e Adelina ndo ficou infectada; Jodo e Maria também
mantiveram relagdes sexuais desprotegidas durante 6 anos, ela teve um filho do parceiro
seropositivo e ndo ficou infectada; Amélia e Sérgio tiveram um filho, e ela nédo
transmitiu o virus nem ao companheiro, nem ao bebé.

O mito da imunidade ao virus acaba, por vezes, por justificar a continuacdo de
comportamentos sexuais desprotegidos. O mito ajuda a mitigar os medos e receios
decorrentes de relacBes sexuais desprotegidas e de possiveis acidentes, como o
rompimento de um preservativo, permitindo manter um falso clima de seguranca e a
normalidade das rotinas. Este mito € construido com base na experiéncia do casal e é

sempre partilhado entre ambos os parceiros.

E, prontos, eu considero que possa... ndo sei... ha mulheres, eu costumo ver
documentérios na Odisseia, que aquelas mulheres africanas sdo imunes ao
VIH!

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

2> Usamos o conceito de “mito” porque ndo existem evidéncias cientificas fundamentadas que justifiquem
a teoria da imunidade ao virus.
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Deve haver alguma explicacdo, em Africa, ndo sei onde é, as mulheres sdo
prostitutas, estdo expostas ao virus directo, diariamente e ndo ficam infectadas,
ha qualquer coisa que elas tém... se calhar é provavel que ela tenha...

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

“N&o me vais pegar nada, se ndo me pegaste até agora, ndo me vais pegar e
vamos continuar a fazer as coisas como a gente tava a fazer antes, porque se
ndo me pegaste durante 6 anos — acho eu — entdo...”

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

B3.3. Teorias acerca do VIH/SIDA

A medida que vdo tendo que lidar com o VIH, as pessoas vdo construindo
teorias acerca do que é o virus, das vias de transmissdo, dos comportamentos de
proteccdo e da evolucdo da doenca. Estas teorias sdo criadas com base nos discursos
acerca da doenga que 0s sujeitos vdo ouvindo, apropriando-se de determinados
conceitos. Com o contacto com os servigos de salde, 0s sujeitos vao-se apropriando do
discurso clinico, usando conceitos médicos; do que véo assistindo na televisdo, formam
opinides. Os individuos véao procurando dar sentido aquilo que ndo conseguem muito
bem explicar, elaborando teorias muito pessoais acerca do VIH e da doenca que
funcionam também como linha orientadora para a sua conduta, introduzindo
compreensdo nalgumas questfes e justificando e legitimando outras. As teorias dos
sujeitos sao um processo de construcdo partilnada com o(a) parceiro(a), sdo produto das
suas conversagdes, da partilha das suas opinides, a partir daquilo que ambos véo
apreendendo e aprendendo.

As explicacOes e as informagdes médicas nem sempre sdao compreendidas pelos
sujeitos e nem sempre o discurso usado pelos técnicos parece adequado ao seu
destinatario. Parece existir algum ruido na transmisséo e partilha de informagdes entre
as instituicOes e os utentes. Esta situacdo pode conduzir a que o individuo continue com
duvidas, mesmo apds ter procurado informar-se, continuando a precisar de dar algum
sentido aos acontecimentos e de dar resposta as suas inquietacdes. Assim, podera acabar
por se apropriar de determinados conceitos que ndo entendeu bem, dando-lhes um novo
significado de forma a poder utiliza-los nas suas teorias acerca da doenca e encontrar

um quadro explicativo de referéncia para a sua experiéncia.

Porque eu ndo sei, eu ndo sei é se estd assim indetectavel, é se estd adormecido
ou se ndo se vé. Eu sei é que... sabem que ele tem o virus |4 dentro, mas esta
estagnado e indetectavel porque se calhar ndo esta no corpo todo, ndo é€? Esta
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ali fechado se calhar num sitio, ndo consegue passar dali... suponho que seja
assim, porgue ainda ndo consegui compreender muito bem...
(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Apesar de eu ter o VIH e estar imune, o meu VIH ta inactivo, ta imune, ta
estacionado e claro - como hei-de explicar?
(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

Os programas televisivos sdo também uma importante fonte de informacdo a que
os entrevistados vulgarmente recorrem para formular as suas teorias e esclarecer as suas
duvidas, procurando assistir a todos o0s programas sobre o tema. Como podemos
verificar, os mass media tém um papel fundamental na formagdo da opinido das
pessoas, sendo fundamental que transmitam informacdes claras, acessiveis e precisas
acerca do VIH/SIDA.

Os bebés tém uma capacidade, eu ndo sei bem como que chamam os termos,
mas também ja vi programas no Odisseia, 0s bebés tém a capacidade de
passado 6 meses apOs 0 nascimento, ndo sei se rejeitam ou se conseguem
destruir o virus.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

Sim, a gente Vvé televisdo, todos os dias, cada caso que passasse de VIH. Ainda
ha pouco tempo deu uma moga na TVI que foi iludida por um rapaz da rua que
era mais velho do que ela e ele ndo Ihe disse nada e pegou-lhe o VIH, deu essa
situacdo na TVI, porque ela tava desempregada e tudo, até pediram ajuda e
tudo e tinha que fazer cesariana pra bebé ndo lhe pegar também a doenca... a
gente vé estes casos todos na televisdo e a gente sabe que s6 se pega em
relacBes sexuais, em contacto com o sangue e a injectar-se, nas seringas, nao é
num beijo que vai pegar o VIH, néo é ele beber um sumo e eu pegar, na volta, e
beber também, também ndo se pega, ele tar a comer, eu pego no garfo dele e
como também, também ndo vale a pena, também n&o se pega e na sanita e tudo
nado se pega, a gente sabe muito bem.

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

Algumas teorias construidas pelos entrevistados baseiam-se nas narrativas de
normalizagdo da doenca levadas ao extremo. Ao olhar o VIH/SIDA como uma doenca
“normal”, “como outra qualquer”, o VIH/SIDA acaba por ser comparado a uma gripe e
0s avancos da ciéncia e da medicina em relacdo ao tratamento sdo confundidos com
cura. Paulatinamente, o discurso acerca do VIH/SIDA deixa de tomar em consideracdo
0s riscos de salde, o complicado processo de tratamento e o facto de ser objectivamente

uma doenca potencialmente fatal e ainda sem cura.

Porque a gente sabe muito bem que a SIDA ndo mata, basta tomar os
comprimidos, pra mim é uma doenca normal como as outras, tomamos 0s
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comprimidos direito, tomamos os comprimidos direito e a gente pode durar
muitos anos, é preciso € ter cuidado, ndo apanhar constipagdes [...] Porque pra
mim — como é que eu hei-de explicar — o virus do VIH é como uma doenga... é
como se me tivesse pegado a gripe, 0 meu pensar € isso, ta a entender?

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

Dado que na maioria dos casais entrevistados existiu historia de consumos em,
pelo menos, um dos parceiros, a questdo das drogas surge frequentemente no discurso
de alguns entrevistados associada a evolucdo da doenca; i.e., a abstinéncia de drogas
assume um caracter de proteccdo em relacdo a evolucdo e manifestacdo da doenga. O
facto de nunca ter consumido drogas é também percebido como uma possivel razdo para

a “imunidade” ou resisténcia ao virus.

E, prontos, eu considero que possa... ndo sei... hd mulheres, eu costumo ver
documentérios na Odisseia, que aquelas mulheres africanas sdo imunes ao
VIH, ndo quer dizer que eu também seja, ndo é? Mas eu, por exemplo, nunca
andei na droga, nunca fumei haxixe. [...] Mas eu penso que seja assim: como
eu nunca andei na droga, tinha muitas defesas, e 0 V. na altura tinha o virus
adormecido, entre aspas, ndo tava activo, existia, mas tava ali quietinho.
(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Tenho medo da doenca, um bocado, mas também acho que ndo devo ter medo
porque ando direitinha, ando sem consumos, tomo tudo direitinho.
(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

B4. Contextualizagéo vivencial

Esta subcategoria diz respeito ao enquadramento temporal da vivéncia da
doenca, o individuo é capaz de integrar a situacdo de seropositividade numa sequéncia
de acontecimentos de vida, quer pela relativizacdo do problema do VIH em relacéo a
outros problemas que dominam e persistem na vida da pessoa — B4.1. - Narrativas
problema dominantes em relacdo ao VIH, quer pela valorizacdo e iniciativa de
concretizagdo de projectos pessoais — B4.2., independentemente das limitacOes e
dificuldades sentidas pela presenca da doenca. Aqui as questdes relacionadas com a

historia do casal e com as dindmicas relacionais assumem um papel proeminente.

B4.1. Narrativas problema dominantes em relacdo ao VIH
Apesar do impacto emocional da doenca e do esforco de integracdo e de
adaptacdo existencial a sua presencga, coexistem na vida dos entrevistados outros

problemas que se tornam, por vezes, dominantes na dimensdo existencial do sujeito em
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relagdo as narrativas do VIH/SIDA. Estas narrativas de outros problemas emergem
espontaneamente no discurso de alguns entrevistados, remetendo as questdes
relacionadas com o VIH para segundo plano. Estes problemas podem ser considerados
como consequéncias ou estar relacionados com a presenca do VIH, ou podem ser
problemas anteriores & doenca.

O exemplo paradigmatico destes problemas é a questdo dos consumos de
drogas®®, que habitualmente deixa marcas profundas na historia pessoal e relacional dos
sujeitos. No caso em que a época de consumos de drogas e a necessidade de reunir
esforcos para a recuperacdo ainda estavam presentes na memoria da pessoa e na
memoria do casal, estas questdes ressaltam frequentemente no discurso e sobrepdem-se,
por vezes, a questdo relacionada com o impacto da doenca. Emergiram também
narrativas de praticas de consumos a propoésito das vias de contagio e dos riscos de
transmisséo; alguns entrevistados acabaram por deixar conselhos para que as pessoas
ndo se iniciem nos consumos para evitar problemas como o do VIH e por falar um
pouco da sua historia de consumos.

O caso de Alvaro e Lara é ilustrador desta questo. A histéria do casal é pautada
por maltiplas situacdes de conflitos e por diversas separacdes devido aos consumos de
drogas de Alvaro. O problema da toxicodependéncia é dominante na histdria de vida
deste casal. A infeccdo por VIH de Alvaro é sentida por Lara apenas como uma
consequéncia desse problema maior que séo as drogas. O receio de uma recaida ainda
estd muito presente em ambos, constituindo também uma realidade de incerteza e

inseguranca para os projectos do casal, concorrendo com a presencga do VIH.

Agora, eu preocupo-me mais, muito mais mesmo com o receio que ele tenha
outra recaida, do que com o problema de salde que ele tem. Com isso ndo me
preocupo, nao tenho medo. [...] iss0 eu ndo quero, ndo vou viver mais, se ele
calhar de, por azar, se perder uma Unica vez, pra mim vai ser o suficiente para
me relembrar tudo o resto, para por isto tudo a frente e entdo ndo vou viver isto
mais, ndo quero, posso ter todos os trabalhos do mundo com ele a nivel de
salde, a viver isso ndo, a chegar drogado a casa, ndo. I1sso € um ponto assente,
ndo quero mesmo, prefiro... salvo seja... esse sofrimento que j& estou
preparada para ele, tou preparada e € diferente; agora o sofrimento que eu vivi
com ele na droga, isso ndo aceito, porque ai vai ser mesmo a opcéo dele.

(Lara, casal 5, seronegativa, 36 anos)

% Em 5 casais entrevistados, pelo menos um elemento do casal havia tido histéria de toxicodependéncia,
embora, no momento da entrevista, todos estivessem abstinentes de consumos duros de drogas; na
totalidade dos entrevistados, 7 foram consumidores de drogas. A questdo do consumo de drogas nédo foi
uma questdo colocada a partida como fundamental, tendo em conta os objectivos do presente trabalho,
apesar de na maioria dos casos a via de contagio do VIH atribuida pelos sujeitos ser a via por consumos
endovenosos de drogas. Contudo, emerge no discurso dos sujeitos e vai sendo oportunamente analisada.
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Outra questdo que surge, por vezes, como narrativa dominante prende-se com 0s
problemas e conflitos conjugais. O caso de Jodo e Maria € um caso muito particular,
mas que nos pode servir de exemplo da forma como determinados problemas podem
relativizar o impacto do VIH.

Jodo ocultou a sua doenca da mulher até ao momento em que soube que ela
estava gravida. Nessa ocasido, ela fez analises de rotina para a gravidez e apresentou
resultados negativos para o VIH. Jo&o estranhou os resultados, porque na sua ideia ou
ela ou o bebé teriam inevitavelmente que estar infectados por VIH, levando-o a
desconfiar que o filho ndo era seu e acusando Maria de infidelidade. Jodo quis acabar
com o casamento e justificou as suas acusacOes pelo facto de ser seropositivo. Desta
forma, Maria ficou a saber que o marido era portador de VIH, mas face a situacdo de
crise conjugal que estava a viver, apenas se preocupou em preservar o0 casamento e

relativizou o impacto da noticia da seropositividade do marido.

Sim, s6 quando engravidei é que ele me veio dizer que tinha VIH e que o filho
nao era dele, que se ele tem a doenca ou eu ou 0 menino também haviamos de
ter a doenca e eu reagi mais a situacdo dele dizer que o bebé nédo era dele do
que a situacdo do VIH, porque eu nem pensei nisso. [...] ele chegou a minha
beira a hora do almoco e disse: “Olha, pega, t& aqui isto, eu vou-me embora,
vou pra casa da minha mae porque o filho ndo é meu” e eu disse: “Nao é teu?
Porqué?”, “Porque eu tenho o VIH e se o filho fosse meu, tu devia ter ou o
bebé também”; eu ndo reagi a situagdo do VIH, disse logo: “Mas isso €
mentira, porque nunca te trai e o bebé é teu, se quiseres quando o bebé nascer
fazes um teste de DNA e depois a gente resolve o assunto”, mas ficou mais ele
assustado do que eu, porque eu nunca pensei na situacdo do VIH, s6 pensei na
situacdo do nosso casamento, que ele queria ir pra casa da mée.

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

Vemos, assim, como o VIH, inicialmente sentido como um problema e como
uma noticia de grande impacto emocional para a pessoa, vai sendo também relativizado
de acordo com as narrativas de vida dominantes e com outras preocupac¢des dos sujeitos.
E importante atendermos ao tempo e ao contexto da vida pessoal e da relagdo em que a
doenca surge. A questdo do VIH é colocada em perspectiva, assumindo um significado
em relacdo a outros sentidos existenciais da pessoa. Esta relativizacdo da questdo do
VIH pode contribuir para a criacdo de uma narrativa de normalizacdo e para a
integracdo existencial da doenca, mas também pode ter como efeito a desvalorizacdo da
doenga, ndo olhando a questdo com objectividade e ndo dando conta das implicacdes e

da gravidade da situacdo de VIH.
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B4.2. Olhar o futuro

Para os entrevistados € fundamental o planeamento e a concretizacdo de
objectivos, como forma de organizarem a sua vida e conseguirem encontrar novos
sentidos para viver o presente e olhar o futuro, independentemente das marcas que
sentem que a doenca carimba nas suas vidas.

Para os individuos seropositivos a projeccao no futuro passa pela criacdo de
projectos de vida que parecem funcionar como um contrapeso em relacao aos limites de
vida impostos pelo VIH/SIDA. O estabelecimento de pequenas metas e a concretizagao
desses objectivos, como estar vivo para assistir ao euro 2004, sdo vitdrias contra a
doencga, sdo sucessos para quem ambiciona ter uma “vida normal”, que reforcam uma
atitude positiva perante a vida. Para 0s(as) parceiros(as) seronegativos(as), 0s projectos
e planos pessoais também se colocam em causa com o VIH/SIDA, a concretizagdo e a
realizacdo das expectativas iniciais da relagcdo colocaram-se em causa com o diagndstico
positivo do(a) parceiro(a).

Os projectos pessoais dos entrevistados sdo diversos: a realizacdo de objectivos
materiais e relacionadas com o trabalho, como arranjar um trabalho melhor, trabalhar
bastante para ganhar mais dinheiro, adquirir bens materiais (e.g. televisdo, mobilias,
dvd); no caso de entrevistados com historia prévia de consumos de drogas, manter a
abstinéncia; e, bastante valorizadas pelos entrevistados, as questdes familiares e
relacionais, como a vontade de ter um filho ou de ver crescer e educar o filho, o desejo
de ter e proporcionar uma vida agradavel a familia, ou simplesmente “ter uma vida
normal”.

Em alguns casais existe um forte desejo de ter um filho?’, especialmente a
questdo da maternidade assume aqui uma relevancia fundamental, € um projecto do
casal, porque ambos partilham o mesmo desejo, mas € essencialmente um projecto

pessoal e vital para algumas mulheres entrevistadas.

Olho para o futuro... olhe, tenho que arranjar um trabalho, ter a minha vidinha
organizada que ta quase, depois ter aqui a minha F. (filha) e continuar a vida
sem consumos, sem pensar em drogas que ja bastou o sofrimento.

(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

E depois a minha forca de vontade de viver, de certa forma arranjei
justificacOes para querer viver, isso € muito importante. Por exemplo, o querer

2T A temética relacionada com a maternidade, com a paternidade e com a educacdo dos filhos sera
explorada mais adiante a proposito da influéncia do VIH nas dindmicas do casal (Cf. C4 -
Maternidade/Paternidade).



90

vir a ter um filho, o querer-me casar, ainda ndo estava casado na altura em que
estava internado, 0 querer-me casar, ter uma vida a dois e aqueles planos que
para muita gente ndo tem muito interesse, assim monetarias, de ter um bem
estar e tudo mais, mas que para mim sdo importantes e sdo essas pequenas
coisas que me ajudaram a construir um prédio, a gente tem que comecar pelos
alicerces e esses foram os alicerces para eu conseguir levantar o prédio.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

Os participantes seropositivos ndo falaram abertamente da situacdo possivel de
doenca e da ideia da morte, esta € uma questdo muito dolorosa e que ndo abordaram
espontaneamente nas entrevistas. Contudo, 0s participantes seronegativos antecipam a
possibilidade da manifestacdo da doenca no outro e a necessidade de nessa altura
assumirem mais activamente o papel de prestador de cuidados. Esta questdo surge
também no estudo de Brown & Stetz (1999), embora os participantes apenas
brevemente considerassem a hipdtese da morte e do seu luto, “falaram do confronto

com um futuro desconhecido”.

Também estou preparada para um futuro, quando as coisas se comegarem a
complicar a nivel de saude, também ja estou preparada. [Entdo também pensa
nessa situacdo?] Sim, ndo mais por mim, mas por aquilo que depois... o P.
(filho do casal) entretanto vai crescer, é mais iSSO que me preocupa
basicamente. [...] o P. é muito pequenino e talvez ele é que viver mais a
situacdo, porque ele é pai, é diferente. [...] Mas sei que vou sofrer de vé-lo a
sofrer, sei de tudo isso [...] tento ndo tocar nesse assunto para evitar... sei 3, é
um assunto que vai doer tar a mexer, € melhor esperar quando chegar a hora.
[...] Com certeza que podera vir a acontecer de estar internado com frequéncia
e situagdes do género...

(Lara, casal 5, seronegativa, 36 anos)

A A. também ndo sei se activa, se ndo activa, se vai viver 20, se vai viver 5.
[Costuma pensar...] Claro, isto é uma coisa que esta sempre na cabeca, tar
preparado em caso de emergéncia, se a A. tiver que parar, deixar de trabalhar,
tenho que olhar por ela e pelo menino. Tenho que lutar, dar as voltinhas, caso a
A. ndo puder trabalhar ou assim, conseguir as coisas na mesma e viver a
vidinha.

(Sérgio, casal 1, seronegativo, 30 anos)

Como vemos, parece persistir um olhar positivo e uma necessidade de
normatividade em relacdo ao futuro. N&o colocar a hipétese do possivel sofrimento
associado a situacao provavel de doenca ou simplesmente colocar essa hipotese sem
explorar muito essa questdo, vai de encontro as narrativas de evitamento encontradas
anteriormente como forma de lidar com as situacdes exigentes emocionalmente para o

sujeito.
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C. INTEGRACAO RELACIONAL DO VIH

A categoria Integracéo relacional do VIH enguadra a vivéncia do impacto do
VIH nas dindmicas de casal e as transformagdes e adaptacGes que a doenca implicou ao
nivel da relagdo de casal. Como vimos, os individuos vdo construindo narrativas
alternativas ao problema da doenca, amortecendo o impacto emocional do VIH/SIDA e
relativizando o esfor¢o de gestdo das limitagdes e consequéncias da doenca nas suas
vidas, acabando por dar sentidos diversos a presenca da doenca. Este &€ um processo de
integracdo e adaptacdo pessoal a doenca, mas também co-contruido entre o casal, i.e.,
ndo é independente das reaccdes e significacdes criadas pelo outro parceiro da relagéo,
afectando o curso da relacdo. A construcao de narrativas preferenciais € um processo de
co-construgdo entre o casal. Parece que cada casal encontra um ritmo préprio para se
adaptar a doenga.

Todos os casais entrevistados sentiram a sua relacéo reforcada com a partilha da
vivéncia da doenga (C1l — Unido do casal). A organizacdo das rotinas do casal
transformam-se, os parceiros redefinem a sua posicdo e papéis na relacdo (C2 —
Redefinicdo de papeis). A vivéncia da sexualidade (C3) do casal é uma area que sofre
um grande ajustamento, especialmente devido a necessidade de usar o preservativo. A
problematica associada a procriacdo e a educacdo dos filhos (C4 — Maternidade/
Paternidade) também emerge no discurso dos participantes e coloca-se como um
grande desafio para estes casais. Por ultimo, a comunicagdo entre o casal (C5) acerca
das questdes relacionadas com a doenca constitui dindmicas especificas na vivéncia do

casal.

C1. Uni&o do casal

De acordo com os objectivos do presente estudo, todos os casais participantes
mantiveram a relacdo apesar da situacdo de seropositividade de um dos seus elementos.
N&o obstante o periodo de adaptacdo a situagcdo de doenca ser complicado e exigente,
todos os entrevistados, independentemente do seu seroestatuto, sentiram uma
aproximacao ao parceiro e uma maior unido, sendo muitas vezes sentido o refor¢o do
compromisso da relacdo e do amor partilhado. A dindmica de unido e de aproximacéo
ao outro é sempre sentida e partilhada por ambos os elementos dos casais entrevistados

e é verbalizada de forma muito clara.
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Estes resultados sdo consistentes com a tendéncia encontrada no estudo de
exploratério de Beckerman (2002) que refere que encontraram um “aumento da
intimidade emocional como resultado da seropositividade de um dos parceiros” (p. 57),
apontando que 72% dos participantes reportaram que 0 compromisso entre o casal
estava mais forte devido a presenca do VIH nas suas vidas.

O periodo de crise decorrente do diagnéstico da doenca ou de uma fase de
debilitacdo fisica do elemento seropositivo, por vezes concomitante com a revelacdo da
noticia, parece solidificar os sentimentos de amor entre o casal e o sentido de
responsabilidade do compromisso de unido. Podemos considerar que a presenca da
doencga acaba por ter um efeito potenciador dos afectos, reavivando determinados
sentimentos e reforcando os lacos ja existentes, reatribuindo um novo sentido a relacdo

e a0 compromisso estabelecido.

A partir do momento em que casei com ele, n6s fizemos um juramento, pra
mim o juramento é uma coisa... como nos fizemos um juramento, o0 juramento
pra mim é sagrado, na saude e na doenca, na morte e na felicidade. Pra mim ¢
um juramento, pra ele também isso conta. [...] Deus pode ndo me ter dado
filhos, o Diabo pode-me ter dado esta doenga, mas p6s um homem a altura ao
meu lado, pra me dar uma forca, pra me dar o ombro, me dizer “eu estou aqui,
se precisares de mim, conta comigo para o que der e vier” [...] N6s vivemos
num corpo duas pessoas, 0 lema € esse, “Querido, para onde tu fores, eu
também vou”. Ele, no caso dele, quando ele ndo estd bem eu fico
preocupadissima, “Entdo, o que é que foi, ta tudo bem?”; ele é exactamente a
mesma coisa. E engracado que se eu estiver doente, ele adoece. [...] Meu
principe, minha paixao!

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

Se mudou foi pra melhor, eu acho. [...] Eu acho que a amizade, assim, a

relacdo de amizade sempre existe, mas acho que isso aumentou mais ainda. Eu

acho que isso aumentou mais, a relacdo de amizade, de cumplicidade, eu acho.
(Armindo, casal 6, seronegativo, 34 anos)

A compreensdo, 0 apoio e a dedicacdo prestada pelo(a) parceiro(a) a pessoa
infectada sdo sentidos como provas de amor e de carinho. Encontramos episodios
descritos pelos entrevistados de grande dedicacdo, sentimentos de preocupacdo e de
proteccdo e uma grande disponibilidade para apoiar e ajudar o(a) parceiro(a)
seropositivo(a). Para a pessoa carente de cuidados, sentir o apoio do(a) parceiro(a)
constitui uma motivacdo para resistir a doenca. A pessoa infectada passa a admirar mais
a outra pessoa e a dedicar-lhe com mais determinacdo o seu amor também. O apoio e a

dedicacdo sentida, quer dada, quer recebida, séo percebidos como uma razéo para a
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recuperacdo de salde da pessoa infectada ou como parte constituinte da atitude positiva
necessaria perante a vida.

Os resultados sdo consistentes com outros estudos que referem que o cénjuge
representa a maior fonte de apoio para a pessoa doente, os parceiros desempenham um
papel crucial de companheirismo que ajuda a pessoa doente a lidar com a doenca e com

a vida em geral (Haas, 2002).

Psicologicamente, eu sei que posso estar muito mal disposto e as vezes até da
gue pensar e ndo tem nada a ver; como ainda agora: "Nao me digas gque tou a
ficar outra vez doente" e ela: "N&o é nada, é uma gripezinha, ndo te preocupes".
Estas pequenas coisas que nos dao alento de levar... é dificil, € complicado. A
gente chega a uma situacdo que j& ndo encontra saida e depois & nestes
pequenos apoios que ela me da e a minha irmd, comum, os objectivos sdo 0s
mesmos, acabam por ser 0os mesmos. [...] Embora haja aquele sobressalto de
eu ser seropositivo, que era uma coisa que eu ndo gostava de ser, mas ndo ha
nada a fazer... mas tirando isso... a Adelina, ela também é uma pessoa que anda
sempre com a moral levantada.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

Com a partilha de uma situacdo tdo complexa e exigente como a vivéncia do
VIH, certas barreiras de comunicacdo sdo ultrapassadas, aumentando o sentimento de
partilha e de intimidade entre os parceiros. Os parceiros parecem tornar-se mais

tolerantes e compreensivos e a relacdo menos conflituosa.

E depois, a partir dai, a partir do momento em que ele viu que eu que me
mantive ao lado dele e eu cheguei a beira dele e disse: "Olha, posso marcar 0s
papéis para o casamento?" e ele ficou assim um bocadinho... e ele disse:
"Prontos, se quiseres... mas é isso que tu queres?" e eu disse: "E, prontos, se
vim até agora por que € que ndo vou mais adiante" e marquei, casamos. [...] Se
calhar até nos uniu mais, do que o que nés éramos. [...] A partir do momento
em que ele ficou doente, acho que comecou a viver mais para a familia.
(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Se calhar ainda melhor agora, acho que ha mais abertura de um para o outro e
entendimento. [...] Sim, ajudou-nos de certa forma na nossa relagéo, uniu-nos
ainda mais, fez com que... somos 0 ombro amigo um do outro a0 mesmo
tempo, gostamos um do outro e a0 mesmo tempo somos amigos. [...]
Completamo-nos um ao outro. [...] depois de eu estar doente nunca se alterou,
até pelo contrério, até ficou mais carinhosa comigo. Nao quer dizer que tenha
pena, ndo tem pena de mim, mas mais compreensao.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

Sim, acho que desde gque soube que ele tinha o0 VIH, a nossa vida mudou muito,
somos mais amigos um do outro, ja& éramos, ndo é? mas Somos mais, ja
conversamos mais, j nos adaptamos mais um ao outro, porque as vezes a gente
da faisca, mas que ele tem esse problema, eu tenho mais cuidados com ele,
assim uns mimos, ja tenho mais cuidado com ele.
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(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

Estes resultados parecem néo ir totalmente de encontro ao estudo de Van der
Straten e col. (1998) ja que os autores referem que a diferenca de seroestatuto por vezes
alienava os parceiros da relacdo e era um factor de distanciamento entre o casal.
Contudo, os autores também indicam que, apesar de poder existir este conflito entre o
casal derivado da diferenga de seroestatuto, quando o casal se confronta com pressoes
externas, desenvolvem um sentido de identidade partilhada que os ajuda a lidar com o

peso que a doencga exerce nas suas vidas.

C2. Redefinicédo de papéis

A presenca do VIH, por vezes, define e condiciona a atribuicdo e o desempenho
e determinados papéis na relacdo. Como vimos, 0 sujeito seropositivo acaba por
assumir o papel de carente de cuidados e de atencdo e o outro elemento do casal como
prestador de cuidados. As dinamicas na relacdo alteram-se, especialmente na situagéo
de doenga, altura em que o elemento seronegativo assume mais veementemente o seu
papel de cuidador do outro.

Num estudo de Brown & Stetz (1999), acerca do processo de prestacdo de
cuidados de doentes com VIH e cancro, o papel de cuidador é assumido
“automaticamente” quando se trata de um casal, dada a natureza do compromisso. O
parceiro prestador de cuidados ndo sente existirem alternativas e 0 compromisso do

casamento e da relacdo € aqui reafirmado.

Tinha sempre a preocupacao de tudo. SO que tudo o que fossem ideias extras
ndo me vinham a cabeca, ndo tinha tempo sequer para pensar nelas, s pensava
no trabalho, pensava no Vasco, como é que 0 Vasco estava: "sera que esta a
fazer febre?", "serd que comeu?", "'serd que aconteceu alguma coisa?". Quando
0 Vasco ia para casa e eu estava no trabalho, por exemplo, acabava de ter alta e
eu vinha-o buscar, levava-o para casa e ia trabalhar [...] Sempre, sempre,
nunca o abandonei, nunca faltei a uma visita.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

A apropriacédo do papel de prestador de cuidados coloca a pessoa numa situagédo
de controlo, a0 mesmo tempo que a condicdo de doente ou de pessoa que necessita

cuidados coloca o individuo numa posicdo de subjugacdo. No estudo de Brown & Stetz
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(1999), os participantes desenvolveram competéncias no seu papel de prestadores de
cuidados tomando controlo de uma série de actividades e de responsabilidades. Esta
situacdo parece acontecer nos casais em que o elemento portador do VIH é o homem e
a mulher a pessoa prestadora de cuidados. A mulher acaba por assumir mais a dianteira
das decisfes e na gestdo do quotidiano, que muitas vezes assume a forma de um
sentimento de proteccdo em relacdo ao parceiro, enquanto que o homem se deixa
frequentemente acomodar a situacao.

H& circunstancias que ndo favorecem a autonomizagdo, a independéncia da
pessoa seropositiva na gestdo do seu quotidiano: quando devido a seropositividade a
pessoa foi considerada invalida para trabalhar, recebendo uma pequena reforma social,
acabando por depender economicamente dos rendimentos da parceira; quando o
individuo se encontra em situagdo de desemprego, dependendo também
financeiramente da companheira; quando a pessoa se sente mais vulneravel fisica e
psicologicamente em relacdo a doenca, dependendo mais do apoio e dos cuidados do

outro.

Tenho que ser o braco esquerdo e o brago direito, tenho que ser o homem e a
mulher [...] Mas tento sempre vir as consultas com o V. e quando ele vem tirar
sangue, eu quero-me certificar de que ele tira sangue, ndo é desconfiar dele,
mas prontos é acompanhar, acompanhar sempre todos os passos [...] Sou eu
que estou a lutar por tudo, sou eu que estou a lutar pela casa, sou eu que sou o
homem e a mulher da casa, porque o meu marido é reformado, mas a reforma
ndo da para nada, ora se eu compro isto ou aquilo eu tenho que pagar, [...] sdo
preocupagdes que se calhar estdo mais na minha cabeg¢a do que na cabeca dele.
(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Tanto lhe chateei a cabeca que ele faltou hoje pra estar c4, ele parece que é uma
crianga, ele pra mim parece um bebé, que tou sempre “Oh J....”, depois néo lhe
apetece comer: “Oh J. come”, “Oh J. queres isto, oh J. queres aquilo?”, “Oh J.
queres que te faca leite com mel, que isso faz bem a gripe, queres que te faca?,
“Oh J. toma um comprimido, toma um Benuron que isso passa”.

(Maria, casal 3, seronegativa, 24 anos)

Em termos das dinamicas de poder na relacdo, parece estabelecer-se uma
discrepancia entre os dois elementos do casal que, por vezes, é sentida com algum
desconforto. Quando as responsabilidades recaem mais sobre uma pessoa SO, essa
pessoa acaba por se sentir mais esgotada e cansada e a prépria relacdo acusa algum
desgaste. Da mesma forma, a situacdo de dependéncia da pessoa seropositiva nem

sempre parece agradar ao individuo.
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Ele sabe, ele proprio a dizer que sabe que eu trabalho muito, que ando um
bocadinho cansada e tal, mas se ele quiser ir hoje com os amigos e estar ali
com 0s amigos, eu tenho que estar ali para ele ter horas de ir para casa, quando
eu ja podia estar em casa, ter tomado banho, estar na cama, estar a ver televisdo
ou até mesmo estar a vontade com ele... porque depois chega a altura de querer
estar bem com ele e nunca consigo estar!

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Chegou ao ponto de dizer "eu ndo trabalho, ndo te ajudo”, "t4 bem, eu nunca te
mandei trabalhar, pois ndo? Aquilo que tu das ja é bem bom", migalhas é pao!
Mas sente-se um bocado frustrado porque depende de mim para comprar umas
botas, depende de mim para comprar um casaco.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Nos casais em que sd@o as mulheres as portadoras do VIH ndo se sente esta
questdo de desequilibrio na distribuicdo de sentido de poder na relacdo. As mulheres
parecem assumir mais estruturadamente as suas responsabilidades em relagédo ao
problema de salde e organizar autonomamente o seu quotidiano e o seu estilo de vida.
Este resultado parece ir de encontro ao estudo Van der Straten e col. (1998) que refere
que as tarefas relacionadas com o VIH no casal, como procurar informacoes,
desenvolver contactos e cuidar das questdes relacionadas com a saude, frequentemente
recaem na mulher, independentemente do seu seroestatuto, o que vai de encontro aos

papeis sociais tradicionalmente femininos.

Nunca falhei um dia de tomar a medicagdo, tomo sempre a medicacdo as horas,
nunca falhei um dia. Aquilo é um compromisso que eu tenho, sabe? E a mesma
coisa que se a gente ndo comer, sente fome e pra mim é o meu suplemento
alimentar.

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

Era eu que tratava de tudo, até por causa das multas, certas vezes era a advogada
gue me dava o0s recados pra eu dar a ele. Pra eu ndo me esquecer qual era o dia
que ele tinha que ir pagar a multa, que ir ao tribunal... essa rotina continua a
mesma coisa, € igual. Isso ele ndo mudou, sou sempre eu a lembrar-me de tudo.
(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

C3. Vivéncia da sexualidade

Com o diagnostico de VIH num dos parceiros, o casal passa por um processo de
reformulacdo da sua vida sexual. Todos os entrevistados parecem estar conscientes da
necessidade de passar a tomar mais precaucfes ao nivel sexual, designadamente em
relacdo ao uso do preservativo, devido aos riscos de transmissdo do VIH. Contudo, em

certos casos, existe alguma resisténcia a mudanca e, apesar da maioria dos casais
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entrevistados referirem adoptar praticas sexuais seguras, ha alguns casos que
ocasionalmente optam por ter relacbes sexuais sem preservativo. A adaptacdo ao
preservativo - C3.1. ndo € um processo simples e linear para alguns casais e as
dificuldades sentidas, geralmente numa fase inicial, poderdo conduzir a pratica de
comportamentos sexuais de risco.

Uma questdo que parece estar sempre presente, embora muitas vezes de forma
silenciada e latente no pensamento dos casais entrevistados, € a questdo da
seroconversdo — C3.2. Em casais serodiscordantes sexualmente activos esta é
inevitavelmente uma questdo que os sujeitos tém que aprender a lidar e resolver em
termos de dindmicas de casal. Alguns participantes referem também sentir algumas
mudancas no que concerne a vivéncia da sua sexualidade, decorrentes das limitacoes e
da carga simbdlica da presenca do VIH (C3.3. Narrativas de perda na vivéncia da
sexualidade).

C3.1. Adaptagéo ao uso do preservativo

Para a maioria dos casais a mudanca mais significativa nas suas dindmicas na
intimidade € a necessidade de terem que passar a usar 0 preservativo nas suas relacées
sexuais. A introducdo do preservativo na expressao da sexualidade do casal obriga, em
muitos casos, a um processo de adaptacdo, j4 que se trata de uma mudanca, da
introducdo dum novo elemento na interaccao sexual entre os parceiros.

No estudo de Van der Straten e col. (1998), muitos casais que usam o0
preservativo vém-no como uma obrigacdo que limita a sua vida sexual, enquanto que
outros conseguiram olha-lo como um ferramenta que expande o seu vocabulario sexual.

Como é natural, numa fase inicial os casais sentem mais dificuldades em integrar
este novo elemento nas suas rotinas sexuais e em se adaptarem a esta necessidade,
acabando por haver, geralmente, uma certa resisténcia em aceitar o preservativo, mas
que, progressivamente, vai deixando de ser percebido como um problema.

Ha casais que facilmente se adaptam ao uso do preservativo, como no caso de
Cristina e Armindo que ja estavam familiarizados com a sua manipulacédo e utilizacao,
porque o haviam usado no inicio da relagdo; ou como nos casos de Lara e Alvaro, de
Carlos e Josefa e de Adelina e Vasco, que ndo revelaram ter sentido grandes
dificuldades em usar o preservativo. Para outros casais, 0 preservativo é um elemento
estranho e sentem muitas contrariedades ao longo do processo de adaptagcdo, como no
caso de Maria e Jodo e de Amélia e Sérgio.
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Mais do que um processo individual de adaptacdo ao preservativo, é um
processo de adaptacdo do préprio casal. Apesar de ser uma necessidade, este processo
implica que o casal dialogue abertamente sobre a questdo e que negoceie os limites da
sua utilizacdo, para que se consigam ajustar e moldar as suas dindmicas sexuais a

presencga de um novo elemento.

Ora bem... aquilo é borracha, sou sincera aquilo € mesmo borracha. Nao,
tivemos uma conversa, ambos concordamos e agora tamos a cumprir, porque
no6s precisamos ter um dialogo [...] Ao primeiro houve um bocadinho, mas
agora ja tamos habituados. E é melhor pra nds assim, tem que ser. Nés temos,
somos obrigados a usar aquilo. [...] Consegue na mesma, claro que depois fica
a pensar, assim... fica estranho: “Esta coisa assim”, mas tem que ser, n6s temos
que usar e fazer, ndo é? Ele agora t4& mais capacitado que temos que usar
aquilo, mas custa um bocadinho uma pessoa habituar-se a usar o preservativo,
é complicado.

(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

N&o gosto muito de usar. Mas tem que se usar...
(Sérgio, casal 1, seronegativo, 30 anos)

Nao foi ndo, porque, pronto, tem que se habituar, mas ndo foi complicado, eu
acho que néo foi. [...] Era uma coisa que ja tinhamos conhecimento, s6 que
passou a fazer parte do quotidiano, mas ndo foi complicado.

(Armindo, casal 6, seronegativo, 34 anos)

No principio eu fiquei assim um bocadinho traumatizada, por ter que usar
preservativo, mas fiquei mais por causa dele, sabe? [...] Mas eu aceitei muito
bem a situagdo, tanto que usamos preservativo até hoje, pra mim é uma coisa
natural, normal, como fechar e abrir os olhos, ndo senti nada.

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

As dificuldades que certos casais sentem na adaptacdo ao preservativo podem
leva-los a pontualmente abandonar o preservativo nas suas relaces sexuais. O facto de
ndo conseguirem ultrapassar certas dificuldades leva a que, no momento em que estdo
mais envolvidos no acto sexual, deixem de usar o preservativo, mesmo sabendo que
estéo a correr riscos. Nessa altura, estes comportamentos de risco séo relativizados com
0 recurso as crencas e teorias que o individuo construiu acerca do virus®, ou pela
simples questdo de ndo pensar em mais nada naquele momento. Os obstaculos
associados ao uso do preservativo e a resolugdo desses problemas ndo parecem

compativeis com o impulso e com o desejo sexual. A impulsividade no acto sexual foi

28 Cf. Categoria B3 — Quadros explicativos
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também uma categoria encontrada como razdo para ndo usar o preservativo, num estudo
qualitativo efectuado com individuos consumidores de drogas (Negreiros & Magalhaes,
2005).

Ele tem mais medo ele do que eu, é assim: “Eu tenho que usar preservativo” e
as vezes sou eu que ndo quero: “Isso aleija tanto! Ndao ponhas” e as vezes sou
eu que digo pra ndo por e ele diz: “Tens a certeza?”, “Olha tenho, ndo ponhas,
porque € um incémodo usar aquilo” e ele assim: “Prontos, td bem”, mas ele ndo
se sente bem com o receio de me pegar e eu: “N&o me vais pegar nada, se ndo
me pegaste até agora, ndo me vais pegar e vamos continuar a fazer as coisas
como a gente tava a fazer antes [...] Custa muito, porque é um incémodo
aquilo, ndo sei... parece que sinto a arder ou a doer, que as vezes digo: “Tira
iSSO que eu ndo consigo”, porque ele € assim: “Tens a certeza que eu tire iss0?”
e eu assim: “Tenho, tenho porque me esta a arder”. [...] Eu ja pensei nisso, mas
ndo consigo adaptar-me aquilo, é... [...] Por exemplo, é rarissimo a gente usar
0 preservativo.

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

Pois houve... é o calor, é a paixdo na hora, ndo deu... a paixdo é tanta... [...]
Tavamos bem dispostos e apeteceu-nos tanto aquilo, prontos. E
responsabilidade e irresponsabilidade, podiam as coisas correr mal, ndo é? [...]
A paixao foi tanta, prontos, ndo se pensou direito, mas gragas a Deus correu
tudo bem. Isto também néo é pra todos, nem todos tdo cobertos assim com um
anjinho...

(Sérgio, casal 1, seronegativo, 30 anos)

O processo de adaptacdo ao preservativo implica que os casais vdo simplificando
a questdo e aprendendo estratégias de utilizagdo mais adequada do preservativo.
Contudo, numa aprendizagem por tentativas e erros, um erro pode implicar a exposi¢ado
do individuo ao risco de infec¢do, como por exemplo, quando o preservativo rebenta

por estar mal colocado.

Sim, tomamos. A partir do momento que o meu marido ejacula, ndo é? Em que
0 preservativo ja tem liquido, ndo se for¢a mais. Tira-se aquele e se tiver que se
voltar outra vez, volta-se, torna-se a por outro, mas tira sempre, que é para nao
ter a tendéncia de eles rebentarem.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Sim, exactamente, porque ha uns do control que ardem mais do que outros e a
gente comecou a experimentar preservativos diferentes, uns ndo cabia outros
eram largos de mais, outros arrebentaram, a gente vai tentar encontrar uns
diferentes.

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)
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A resisténcia ao uso do preservativo acontece também noutro tipo de populagdes
(e.g. consumidores problematicos de drogas), constituindo uma das razdes para a ndo
adopcdo do uso do preservativo mesmo em relacBes ocasionais e conotando o
preservativo com uma diminuicdo do prazer e da excitagdo sexual (Negreiros &
Magalhdes, 2005). Esta € uma questdo que parece atravessar a mentalidade das pessoas

e que dificulta a adopcao de praticas sexuais protegidas.

C3.2. Hipdtese da seroconversao

Os entrevistados vao adoptando posicionamentos diversos em relacao a hipotese
da seroconversdo, i.e., do elemento seronegativo do casal contrair o VIH do(a)
parceiro(a), neste caso por via do comportamento sexual.

A tendéncia geral é para que, a medida que o casal vai integrando a doenca nas
varias dimensdes da sua vida e vai normalizando as suas rotinas, construindo uma ideia
de doenca mais adaptativa para si, também vai conseguindo lidar melhor com
determinados medos e receios associados a transmissdo do virus e redimensionando a
sua sexualidade. A forma como cada pessoa vivencia esta questdo € muito particular,
ndo so de acordo com as caracteristicas da propria pessoa e da sua historia, mas também
da relacdo que estabelece com o outro elemento do casal e com a sua historia conjunta.
O sentido que a possibilidade da seroconversdo assume para cada pessoa e a forma de
lidar com os medos sédo distintos.

S&o os individuos portadores do VIH que referem sentir mais medo e mais
receio em relacdo a transmissdo do virus, especialmente uns tempos apds terem tomado
conhecimento do diagnostico do VIH. Os individuos portadores passam por um periodo
em que a vivéncia da sua sexualidade ndo é pacifica e implica com uma série de
questdes que precisam ser enquadradas e resignificadas, pois a expressdo sexual surge
muito associada a sentimentos de culpabilidade, de medo e de ansiedade. Por parte da
pessoa seronegativa ndo encontramos, de forma geral, tanto esta vivéncia do medo do
contéagio, o que ajuda o(a) parceiro(a) a lidar com os seus medos e angustias e a manter
uma vida sexual activa, criando-se um clima seguro de intimidade entre os parceiros.
Embora, quando aprofundamos melhor esta questdo, duas das entrevistadas
seronegativas tenham acabado por admitir que esta era uma questdo que as perturbava

ocasionalmente, mas que conseguiam silenciar.
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No estudo de Van der Straten e col. (1998), sdo também alguns elementos
seronegativos dos casais que falam da necessidade de “manter o sexo vivo™®°, fazendo
pressdo para continuarem a ter uma vida sexual activa com o0s parceiros seropositivos,

especialmente na altura em que souberam do diagnéstico.

Em relacdo ao sentir-me se ele apanhasse, era capaz de me sentir mal,
completamente [...] Ele sabe o problema que eu tenho, sabe obviamente que
tem que ter cuidado, por muito que ele diga que ndo, que ndo, que ndo pode ser
assim, se ele teimar, tudo bem, assumes tu a responsabilidade, o problema ja é
teu. Mas acho que ficava... abatia-me um bocado, porque é sempre complicado.
Tava-me sempre a chamar culpada a mim propria do que ele tivesse apanhado.
(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

Agora, eu, medo, nunca tive, eu encarava aquilo como se fosse uma doenca
normal, como outra qualquer. Nunca tive medo de estar com ele e isso, de ser
contaminada, ndo; pelo contréario, ele tinha mais receio, aquele medo. Claro que
tenho que ter cuidado, ndo €? Mas, ele, por ele, nem tinha nada comigo, com o
medo de me contaminar; ele ao principio andou assim muito em baixo, ndo
encarava as coisas, acho que hoje néo.

(Josefa, casal 4, seronegativa, 39 anos)

A situacdo de rebentar um preservativo durante a relacdo sexual é relativamente
comum, pelo menos quatro casais verbalizaram ja terem passado por esta situacao.
Nesta altura, o casal confronta-se directamente com a situagdo do contdgio e da
seroconversdo do(a) parceiro(a) ndo infectado(a). Face a possibilidade de
seroconversdo, parece existir sempre algum receio por parte de ambos os elementos do
casal, mas nem sempre este medo ou receio se instala como uma emocdo dominante na
vivencia da situacdo, ndo representando aparentemente um problema que afecte a

sexualidade do casal.

Penso muitas vezes nisso. Porque é assim, usamos preservativo, mas pode
arrebentar, como ja arrebentou uma vez. E penso muitas vezes nisso, mas...
tento ndo deixar que influencie em nada e por norma isso ndo acontece. Mas ja
fiz vérias vezes analises e tudo e pra ja... mas dessa Unica vez que aconteceu
de rebentar, eu fiquei preocupada, evidente! [...] Tenho os cuidados sim, mas
ndo deixo que influencie, porque sendo para isso preferia abdicar de termos
relagdes e ndo é o caso. [...] A mim, e eu tenho a certeza do que estou a dizer,
a mim nao me pesa.

(Lara, casal 5, seronegativa, 36 anos)

29 “Keep sex alive” na versao original.
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No momento em que efectuamos as entrevistas, apenas um casal vivia mais
intensamente 0 medo do contagio do virus. O elemento seropositivo do casal ja esteve
bastante mal de salde devido ao VIH e vive angustiado com a situacao de ver a mulher
passar por uma situacdo idéntica; a sua esposa é, de facto, um elemento fundamental na
gestdo de vida deste casal e ele tornou-se bastante dependente dela, quer afectivamente,
quer economicamente, pelo que a situacdo de doenca da mulher o possa assustar
bastante e inviabilizar os planos que construiram os dois, como conseguir ter um filho.
De acordo com a parceira seronegativa, este medo que ela sente, s6 comegou emergir

mais recentemente, fazendo a seguinte leitura da situacéo:

Porque € assim: eu aceito bem o meu marido, mas se calhar ndo ia aceitar bem
o0 eu ficar, ndo o culparia a ele, ndo é? Mas ndo... acho que se calhar ndo
aceitava que eu tivesse, porque ndo... porque tenho um gosto, nao é? O gosto
em ser mde e como eu ainda ndo o fui, estou a lutar para isso, acho que néo ia
aceitar bem a ideia se eu ficasse infectada. [...] E assim: tanto da parte de sentir
prazer, como da parte de medo, se calhar, ndo sei... ha sempre aquele receio,
desde 0 momento em que aconteceu aquilo de rebentar o preservativo, eu sinto
gue ha qualquer coisa de diferente, ndo sei é o qué! [...] Mas ndo foi a partir do
momento que eu soube que o V. tinha o VIH, porque eu mesmo assim
continuei a levar uma vida normal. Mas a partir do momento em que, prontos,
comegou a acontecer isto dos preservativos rebentarem e a ansiedade, se calhar,
de eu querer engravidar, suponho eu que seja isso, leva-me a ter um bocado de
receio.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

As narrativas de evitamento também se aplicam em relacdo ao medo do
contagio. O individuo que evita pensar na presenca da doenca e nas implicacfes que a
doenca tem na sua vida, também evita pensar na possibilidade de contagio do outro.
Tomando o caso de Alvaro como exemplo, prefere este confiar nos cuidados que
adopta e prefere sentir que controla a situacao, ndo pensando nos imprevistos, de forma
a criar um escudo de defesa que o protege da interferéncia dos medos e da incerteza.
Pensar implica questionar e questionar pode significar ndo conseguir lidar com o receio
e com 0 medo e ndo conseguir integrar este medo na vivéncia das situacdes, podendo

tornar-se dificil manter uma vida sexual activa.

Tenho muitos cuidados, mas ndo penso nisso, porque se vou estar a fazer uma
relagdo e vou pensar que por um azar... para isso nao fazia, ndo é? Tomo as
precaucdes que devo tomar e nunca penso nisso.

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 30 anos)
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Quando a esfera da sexualidade é invadida por sentimentos de ansiedade, medos
e angustias, € natural que surjam algumas dificuldades na expressdo sexual,
nomeadamente, ao nivel de disfungbes sexuais, como a ejaculacdo precoce ou a
diminuigdo do desejo. Como vimos, os entrevistados referem que as maiores
dificuldades estdo especialmente presentes numa primeira fase, ainda sob o impacto
inicial da noticia da seropositividade. As transformacgdes decorrentes da presenca do
VIH abrangem vaérias areas vivenciais do sujeito, ndo sendo a sexualidade uma
excepcao. Por vezes, o individuo pode passar por uma fase de evitamento do contacto

sexual.

Sim, se calhar, a certa altura se calhar, até ja tive ejaculacdo precoce e
possivelmente terd sido por causa disso; havia agquela ansiedade, atitudes de
quando se esta a adaptar.

(Vasco, casal 5, seropositivo, 30 anos)

Como ja referimos, certas constru¢fes narrativas acerca da transmissao do virus,
como o0 mito da imunidade, e as narrativas de fé, podem ajudar o individuo a encontrar
conforto em situacGes mais complicadas, securizando-o, na medida em que encontra um
sentido para os acontecimentos mais confusos e angustiantes. Contudo, ao encontrar
sentido nas explicacBes a partir dos mitos e teorias que construiu e em crencas
religiosas, o individuo acaba por deixar de fazer uma apreciacdo mais objectiva dos
acontecimentos, por vezes desvalorizando 0s riscos a que sSe expde e
desresponsabilizando-se. Sérgio, por exemplo, ndo ficou infectado quando ndo usou
preservativo com a companheira porque sente que esta protegido por um “anjinho”,

acabando por legitimar a continuacéo de praticas sexuais de risco.

Isto também n&o é pra todos, nem todos tdo cobertos assim com um anjinho...
nem todos tém essa sorte, que corre tudo bem!
(Sérgio, casal 1, seronegativo, 30 anos)

As teorias que os sujeitos constroem acerca do VIH/SIDA podem estar mal
fundamentadas, desenvolvendo a ideia de relativizagdo da gravidade da doenca e de
desvalorizacdo da questdo do contagio. O processo de integracdo da doenca atraves do
significado de normalizacdo pode ser extremado se a pessoa, por ndo olhar as

consequéncias de ser infectada, acaba por ndo adoptar medidas de proteccao.
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As vezes o preservativo arrebenta e ele sente e tira e a gente pensa nisso assim:
“Olha paciéncia, se pegar, agora pega-me a mim, tanto que o meu filho ja esta
bom de salde e ja, que ele jA ndo tem doenca nenhuma; eu tomo 0s
comprimidos com cuidado”, porque a gente sabe muito bem que a SIDA ndo
mata, basta tomar os comprimidos, pra mim é uma doenca normal como as
outras, tomamos os comprimidos direito, tomamos os comprimidos direito e a
gente pode durar muitos anos, é preciso é ter cuidado, ndo apanhar
constipacdes [...] Porque pra mim — como é que eu hei-de explicar — o virus do
VIH é como uma doenga... é como se me tivesse pegado a gripe, 0 meu pensar
¢ isso, ta a entender?

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

A questdo da seroconversdo pode também ser olhada quase como uma
inevitabilidade por parte do parceiro seronegativo, apesar de se tomarem as medidas
preventivas adequadas. A pessoa acaba por olhar para esta possibilidade como uma
realidade que vai ter que viver, muito embora reconheca que, objectivamente, as
probabilidades de ficar infectado sdo minimas e de agir sempre de forma a evitar o
contagio. A antecipacdo da situacdo de seroconversdao é uma forma de enquadrar o

medo da doenca e de se preparar para as dificuldades.

Sim eu tenho receio de ter... posso até ter contraido ja, ndo é? por isso tem que
se fazer os exames periodicamente. Sinto esse receio, mas eu acho que é assim:
eu tou-me preparando e se isso acontecer eu acho que vai ser mais um choque,
mas ndo vai ser aquela coisa, ndo vai ser como aconteceu com ela, penso assim,
ndo sei, € uma coisa esperara pra ver, eu penso assim, sabe? E procuro superar
sempre isso. [...] Mas eu tenho sempre no pensamento que eu possa estar,
pronto, eu penso assim. Mas também penso na possibilidade minima, a
possibilidade maior é para que ndo possa estar. Mas tenho-me mentalizado que
se estiver, para reagir duma forma positiva também.

(Armindo, casal 6, seronegativo, 34 anos)

De acordo com o estudo efectuado por Johnston (1995), had homens
seronegativos (em relacbes homossexuais) que acabam por desenvolver o desejo
inconsciente de se tornarem positivos. A seroconversao para além de poder ser encarada
com uma inevitabilidade, pode ser sentida também como uma situacdo desejavel, na
medida em que volta a colocar os dois elementos da relacdo no mesmo patamar, numa

situacdo de necessidades e dificuldades partilhadas.

C3.3. Narrativas de perda na vivéncia da sexualidade
Para alguns entrevistados, como nos casos de Alvaro e Vasco, 0
redimensionamento da sua sexualidade decorrente da presenca do VIH, implicou ter que

fazer algumas cedéncias ao significado pessoal de sexualidade e mudar alguns habitos,
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para além da necessidade de usar o preservativo. Estas mudancas sdo sentidas como
uma perda na vivéncia e na expressdo da sexualidade, na medida em que o VIH impde
limites a criatividade, a espontaneidade. Da mesma forma, alguns participantes no
estudo de Van der Straten e col. (1998) referiram que, ao ter que adoptar o sexo seguro,
perderam a atitude inocente e despreocupada acerca do sexo e muitos experienciaram o
VIH como uma perda da sua sexualidade, tendo tido como primeira reaccdo ao
diagnostico a decisdo de ndo voltar a ter relacdes sexuais.

As duvidas que se instalam na cabeca do sujeito também sdo limitadoras,
inibindo-o de expressar livremente a sua vontade sexual, por exemplo, quando julga que
a parceira estd com medo na relacdo sexual. Esta questdo assume uma maior dimensédo
nos casais em que ndo existe um didlogo e comunicacdo aberta acerca destas questdes*C.

Este enquadramento da sexualidade é construido por entrevistados do sexo
masculino, ndo havendo nenhuma mulher que tenha elaborado narrativas relacionadas

com a perda na vivéncia da sua sexualidade a um nivel mais simbélico devido ao VIH.

Agora ndo me sinto totalmente realizado, como € evidente, primeiro porque
parto do principio que até no sexo tenho que ter certos cuidados, que era uma
coisa gque a gente podia dar largas a imaginacédo e tudo mais e a gente tem que
ter sempre aquela inibicdo, dali do risco, a partir dali ndo pode pisar e isso a
gente faz.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

A relagdo sexual ndo é tdo completa como era, prontos, ha coisas que deixei de
fazer, sempre com camisa, coisa que para mim... tenho que me habituar a
ideia. [...] Sim e mesmo em questdo de fazermos a relacdo, a questdo de
penetrar, € mais calma, para evitar que rebente. [...] Custa bastante, mas em
tudo, mesmo em questdo de relacdo... como hei-de explicar? Ndo é a mesma
cena que era. A gente pode tar a pensar o que sera, o que lhe vai na cabeca: “a
pessoa deve tar a fazer as cenas com medo”, ndo sei...

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 30 anos)

C4. Maternidade/ Paternidade

A vontade de ter um filho e a educagéo da crianga, constituem projectos de vida
a dois fundamentais para cinco casais entrevistados.

Apenas um casal ndo tem filhos por opcéo prépria. Uma decisdo que tomaram
devido ao estilo de vida que mantinham. Contudo, depois de estabilizarem a sua vida,

Josefa comecgou a lamentar ndo poder ter filhos, inicialmente ndo tinha conhecimento

%0 Cf. Categoria C6 — Comunicagao entre si
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das técnicas de lavagem do esperma, mas nesta altura a idade “ja pesa” e sente medo de
arriscar. Carlos lida bem com esta questdo, acha que foi responsavel na decisdo de
nunca querer ter tido filhos. Este casal coloca a alternativa, embora ainda remota, de

adoptar uma crianga.

Sim, pensei passado uns 3 anitos, eu primeiro ndo tinha aquela ideia de ter
filhos, mas depois a idade comeca a apertar € a gente comeca a pensar. Eu
nisso ja tenho um bocado de medo, pensava se 0 bebé vem assim, eu isso ndo
me ia perdoar.[...] Eu por mim nem tinha medo, era mais pela crianca vir
infectada, ia sofrer sem ter culpa, isso é que eu ndo me ia perdoar de maneira
nenhuma. Prefiro, entdo, ndo ter, ia sofrer e sofremos nés. Eu acho que num
casal faz falta, pelo menos um filho, mas a gente vai bem, quem sabe até
adoptar um.

(Josefa, casal 4, seronegativa, 39 anos)

Para algumas mulheres, o VIH € um obstaculo a realizacdo de um sonho, o
sonho de ser mae. Para além de ser um projecto do casal, para estas mulheres a

maternidade assume o sentido de um projecto vital.

Eu é que estive la a chorar... chorei porque é assim: todas nés como mulheres
temos o sonho de ser mae e, prontos, eu Vi esse sonho por gua abaixo. [...] Eu
é que vivo com aquele bicho, sempre, com aquela pulga atras da orelha, “Nao,
vou em frente, vou lutar por aquilo que eu quero” e tanto que eu até hoje tou a
lutar para isso (pelo direito de ser mée).

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

Para os casais que ja tém filhos, a educacdo destes representa um enorme
estimulo para a pessoa seropositiva querer viver e querer aproveitar cada momento no
presente, constituindo um importante projecto de vida e uma grande motivacdo para
manter um estilo de vida saudavel. O casal encontra nos filhos um objectivo comum, o
mesmo tipo de sentimentos e de desejos, acabando por ver a sua relagdo mais

fortalecida.

Uma ligacdo muito forte (com a parceira). Apesar de ser um maluco do
caragas, sempre teve um impacto forte! E agora, com o mitdo no meio, hoje
acredito que ele suporte isto tudo, para mim muitas vezes €. [...] N&o, mas l&
est4, 0 milido para mim, as vezes, € um suporte muito grande, muito grande
mesmo. [...] Ajuda-me a ter vontade de viver, a levar a vida pra frente. Por isso
é que eu digo que ele pra mim é um grande suporte. [...] Por isso é que eu
digo, o essencial nisto tudo é as pessoas gostarem muito, é preciso gostar muito
e com 0 miudo agora acho que é o suporte, acho que qualquer assunto acaba
por chegar a ele.

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 30 anos)
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Dois casais tiveram um filho recentemente, concebido de forma natural, apesar
dos riscos associados. Num dos casos, ¢ a mulher a portadora do VIH (Amélia) e, no
outro, o homem (Jodo). Amélia viveu o periodo de gestacdo e o nascimento do bebé
com muita ansiedade e medo da transmisséo vertical do virus. Na altura da entrevista, ja
tinha a certeza que o bebé estava bem de saude, encontrando no filho uma grande
motivacdo para viver, para preencher os seus planos de futuro e para consolidar a
relacdo com Sérgio, referindo inclusivamente que o companheiro “mudou de agua pra
vinho” com o nascimento do bebé, tornando-se mais responsavel e atento a familia. No
caso de Jodo e Maria, ja referimos que quando Maria engravidou ndo sabia que Jodo era
seropositivo, porque ele nunca lhe havia contado. Durante o periodo de gravidez e até
saberem os resultados definitivos das anélises do bebé e também de Maria, o casal viveu
momentos complicados, especialmente Jodo, aturdido por sentimentos de culpa e de
angustia. Para o casal, a sua relagdo também saiu fortalecida da vivéncia destes

momentos de dificuldade, tendo-se tornado mais unidos.

Prontos, aconteceu, eu fiquei muito preocupada, ndo é? Logico. E eu tive um
bocado de medo — “Bem, tou gravida, o meu filho vai nascer com o mesmo
problema que eu”... € complicado. [...] Tinha uma gravidez saudavel, tinha as
minhas angustias e ainda passei um mau bocado com nervos. [...] Sempre
preocupada, como é que estava 0 bebé, fazer ecografias, saber como é que ele
estava, se estava bem.

(Amélia, casal 1, seropositiva, 32 anos)

Mas prontos, depois ela fez as primeiras analises e até ao fim da gravidez,
praticamente, mesmo, sempre andei sob muita pressdo, porque diziam que
podia ndo se manifestar logo no inicio, no espaco de 6 meses, 1 ano, e eu
sempre com aquela press&o... eu ndo sei, tinha receio de... depois claro sentia-
me culpado por alguma coisa que acontecesse a ela ou ao bebé. E eu acho que
se alguma coisa acontecesse a ele, eu ia optar pela atitude mais cobarde, porgque
uma pessoa fica mesmo desesperada! E depois, claro, culpava-me s6 a mim,
por ndo ter tido mais cuidados, por ndo ter contado mais com ela, uma pessoa
pensa em tudo e mais alguma coisa...

(Jodo, casal 3, seropositivo, 30 anos)

Mas tava sempre com receio: “Seré que tenho, sera que nao tenho, sera que ele
me pegou, sera que ele vai pro bebé - 0 meu problema néo era pra mim, era pro
bebé — sera que vou estragar a saude do bebé, que ele ainda é tdo pequenino,
tdo fragil, serd que Ihe vou pegar a ele o virus do VIH?”. [...] Mas desde que o
bebé, o P. nasceu, a nossa vida mudou totalmente e desde que soube do
problema dele, porque a gente mudou completamente, a gente da-se melhor
agora do que antes.

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)
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Dois casais ainda ndo tém filhos e vivem muito intensamente o desejo de ter
uma crianca. Embora sejam casos distintos, as duas mulheres destes casais (Adelina e
Cristina) assumem a maternidade como um objectivo vital e os respectivos maridos
partilham do seu desejo e apoiam todo 0 processo. Ambas perseguem o seu objectivo e
sentem-se a travar uma luta dificil, um processo com bastantes obstaculos e frustraces.
A presenca do HIV constitui um obstadculo complicado para constituir uma familia
(Beckerman, 2002).

Adelina e Vasco estdo a passar por um processo de inseminacdo artificial apos
lavagem de esperma do portador de VIH. A vida do casal, especialmente da mulher, é
organizada em funcdo do processo de fertilizacdo e da expectativa de ter um filho, como
os periodos de repouso e a marcacdo das ferias. Para ele, a ideia de terem um filho é um
projecto que sustenta a ideia de futuro, de querer constituir uma familia como as outras
pessoas. Todo este processo implica ter que lidar insucessos e frustragdes. Na altura da
entrevista de Vasco tinham ja feito uma tentativa sem sucesso de inseminacgédo. Este é

também um processo exigente do ponto de vista econdmico para o casal.

Neste momento temos uma vida perfeitamente normal de um casal, uma vida a
dois, em todos os aspectos, o querer ter um filho, uma vida agradavel e depois
é tudo normal.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

E depois deu (na televisdo) a parte da inseminagdo artificial, que é o que a
gente esté a fazer, nGs estamos nesse processo, e a gente esta sempre a ver isso.
O esperma dele ja estd congelado e eu, como houve um azar de rebentar um
preservativo, tive que fazer analises e eu quis fazer até as quartas analises para
me certificar que posso ir tranquila continuar. [...] Porque eu estava a fazer
planos, como 0 més de Agosto, era 0 més das minhas férias, era 0 més que eu
ia descansar para fazer a inseminacéo, estar tranquila, ndo andar stressada, nem
nada e nessa altura calhou mal... rebentou e toca a fazer os exames [...] J&
estava, ja tinha feito as injeccdes, umas injec¢des injectaveis na barriga, ja
tinha o évulo preparado, ja estava tudo direitinho...

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Cristina e Armindo lutam intensamente pelo sonho de ter um filho. Ela € a
portadora do VIH e tem problemas de fertilidade, estando dependente do sistema de
salde para conceber um filho, por inseminacdo artificial. A questdo é polémica e 0s

médicos ndo se responsabilizam pelo processo, mesmo sabendo que o risco de
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transmissdo vertical, quando tomadas todas as precauces, é muito reduzido®. Cristina
assume a gquestdo da maternidade como um direito vital e como o projecto central da sua

vida e da relacéo de casal.

Mas sou capaz de lutar por aquilo que eu sei que tenho direito de ter, que nem
no caso agora que quero ter um filho, eu sei que tenho esse direito, ninguém
pode me tirar, ninguém, jamais, a ndo ser Deus, jamais aparecera aqui alguém a
minha porta e diz assim: “Vocé ndo pode ter um filho” porque eu sou VIH.
(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

Este casal, especialmente a mulher, enfrenta dificeis situacfes de estigmatizacéo
e de discriminacdo®. A sua luta pelo direito & maternidade leva Cristina a recorrer a
diversas instituicdes, a varias consultas e a ouvir opinides de diferentes clinicos. Com

toda esta exposicao, acabam por enfrentar situacbes complicadas e mesmo ofensivas.

Porque € assim, até os proprios médicos dentro dos hospitais, isso nés ja vimos,
eu e 0 meu marido, dentro mesmo dos hospitais, existe uma discriminacdo que
as pessoas nem lhes passa pela cabeca! (J& sentiu discriminacdo?) Ja senti
muitas das vezes, na M., muitas das vezes ja me senti discriminada la dentro.
Eu ser a ultima a ser atendida, porque ndo posso ser a primeira porque 0s
aparelhos podem... eu virei-me no outro dia para uma médica: “Olha Dra,
desculpe, estamos no séc. XXI, vocé sabe gque estamos no séc. XXI e vocé
ainda vem me dizer que usa aparelhos que ndo sdo descartaveis, pelo amor de
Deus!”. J& me senti... “Porque a menina anda por aqui a brincar connosco, a
querer engravidar, pra trazer monstros”, disseram-me isso.

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

A questdo da maternidade e da paternidade assume um grande significado para
os casais afectados pelo VIH. As dificuldades associadas ao processo de concepgéo
transformam-se num desafio para o casal, numa causa por que lutam em conjunto, num
objectivo de vida a dois, traduzindo-se numa aproximacdo e unido do casal. Com o0s
filhos, o casal sente uma maior aproximagdo e uma maior unido, a relacdo sai
fortalecida de ver um sonho partilhado realizado e do desejo de ver crescer e educar a

crianca.

31 Cf. O desejo da maternidade/ paternidade, p. 44.
%2 Cf. Categoria D — Estigma social percebido/ discriminagéo
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C5. Comunicacao entre si

Os entrevistados verbalizam, duma forma geral, que falam abertamente entre si
sobre as questdes relacionadas com o VIH. Conversam sobre questdes banais e
quotidianas acerca do VIH/SIDA, que surjam a propésito da consulta do médico, da
medicacdo, sobre qualquer assunto que tenham assistido num programa de televiséo e
sobre questdes mais praticas, como as medidas de prevencao do contagio que adoptam
em situacdes do quotidiano (e.g. ferimentos) e o uso do preservativo. Como vimos, o
casal deve tracar as regras de utilizagdo do preservativo num processo de didlogo e de
negociacao.

Apenas um casal refere que nao € habitual abordarem os assuntos relacionados
com o VIH, a ndo ser que seja necessario. Alvaro evita falar sobre a sua
seropositividade. As narrativas de evitamento em relagdo ao assunto do VIH aplicam-se
também a falta de dialogo entre o casal. A vontade de querer esquecer a doenga, nao
facilita o desenvolvimento de conversas, nem a partilha de sentimentos associados a

vivéncia da doenca.

N&o conversamos assim muito, acho eu ndo ha muito para conversar, ndo €?
Como € que eu hei-de explicar? As consequéncias mais tarde que hdo-de vir...
tamos a par das coisas, das consultas [...] Nao prolongo, falei e se ndo puder
falar mais do assunto... ela ta a par das coisas, agora que ndo falo, ndo procuro
falar, abertamente, acho que ndo. Isto quase como esquecer.

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 30 anos)

Lara respeita a atitude do companheiro e prefere também ndo tocar nos assuntos
relacionados com a doenca. Acaba também por ndo partilhar com ninguém as suas
duvidas, mas tenta que estas questdes ndo perturbem a sua vida, mantendo uma atitude
positiva e relativizando essas questdes.

Apesar dos outros casais falarem sobre questdes relacionadas com o VIH entre
si no seu dia-a-dia, quando exploramos melhor as dindmicas de comunicacao entre o
casal acabamos por verificar que, muitas vezes, o casal acaba por ndo partilhar ou ter
mais resisténcia em abordar assuntos mais intimos relacionados com as suas vivéncias e
com os seus medos, nomeadamente, o receio de poder contrair ou transmitir o virus,
falar do futuro e da evolucdo da doenca. As intencbes de Lara para ndo falar com o
parceiro dos seus medos e das suas dividas, nomeadamente em relacdo ao contagio nas
relagbes sexuais, sd&o comuns a outras mulheres seronegativas, que falam

superficialmente das questfes, sem conversar com 0S parceiros 0S Seus sentimentos
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mais intimos: tém receio de magoar e de perturbar os parceiros e medo de serem mal

interpretadas, no sentido de acharem que elas os estéo a discriminar.

L& estd tento ndo tocar neste aspecto para que ele também... 1a esta, o tal
cuidado dele ndo cismar, ndo sofrer mais, prefiro ndo tocar nesse assunto,
prefiro mesmo ndo tocar...

(Lara, casal 5, seronegativa, 36 anos)

N&o, tamos a pensar o0 mesmo, mas a gente ndo fala, ndo falamos nessa
situacdo, porque prefiro pensar pra mim do que estar a falar dessa situacdo com
ele, ndo o quero sentir frustrado... o problema do VIH, h& pessoas que nao
compreendem essa situacdo, [...] e as vezes as pessoas que tém o problema
sentem-se mal por causa disso e eu ndo quero falar dessa situacdo com ele,
porque ele pensa: “Alto 4, ela estd com medo e a ter relagdes comigo também
fica com medo” e eu ndo quero falar disso pra ele néo se sentir culpado.

(Maria, casal 3, seronegativa, 23 anos)

Estas limitacbes no dialogo e nas dindmicas de comunicacdo impedem a
resolucdo de determinados problemas, como a perturbacdo do desejo sexual que pode
ter uma raiz ansiosa derivada do receio do contagio. A pessoa com receio de contar as
razBes pelas quais sente uma diminuigdo do desejo sexual acaba por procurar estratégias
de evitamento do contacto sexual. Esta situacdo torna-se desconfortavel para ambos os

parceiros.

Entdo, prontos, eu sou capaz de perceber que 0 meu marido quer chegar a vias
de facto e dizer: "Ah, tenho que ir arrumar isto, tenho que ir arrumar aquilo,
tenho que arrumar o quarto, tenho que ir passar a ferro”, quer dizer, tento
sempre ter uma ocupacdo para chegar aquela hora e dizer "Ja é tarde, vou
descansar que amanha vou trabalhar" e depois no dia seguinte levo a bronca:
"Ontem fizeste-me isto assim e assim, ndo me tornas a fazer", porque ele fica
frustrado, sinto que ele fica frustrado. (Ndo chegaram ainda a conversar sobre
esta situacdo?) E assim, conversamos, mas ndo, ndo t4o abertamente como eu
estou a falar com a Dra, dizer-lhe "Olha, tenho medo", porque eu ndo lhe posso
dizer que tenho medo porque ele toma as precaucdes necessarias, ndo é? E...
ndo sei, é qualquer coisa de diferente mesmo!

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

A falta de comunicacdo acerca das questdes mais intimas relacionadas com a
vivéncia do VIH, nomeadamente na sexualidade, pode conduzir a pessoa a considerar
que existem assuntos por resolver na relacdo que sdo sentidos, muitas vezes, como

perdas®. As davidas acerca da forma como a parceira lida com a sua seropositividade

3% Cf. C3.3. Narrativas de perda na vivéncia da sexualidade
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podem tornar-se um problema e influenciar as dindmicas de intimidade do casal, por
exemplo, se um dos parceiros pensa que o0 outro esta com medo de ter relacGes sexuais e
ndo partilham esta questdo, é natural que se sinta constrangido e até bloqueado no

contacto sexual.

Custa bastante, mas em tudo, mesmo em questdo de relacdo... como hei-de
explicar? Ndo é a mesma cena que era. A gente pode tar a pensar 0 que sera, o
gue lhe vai na cabeca: “a pessoa deve tar a fazer as cenas com medo”, ndo
sei... eu ndo falo isso, mas sei 4! Ou: “ela t4 sempre com medo. [...] Néo, é
complicado, se eu lhe disser como a nossa rela¢do... como é o poder de
encaixe dela, ao certo eu ndo sei, ndo sei, faco uma ideia do que conheco, do
impacto...

(Alvaro, casal 5, seropositivo, 36 anos)

Uma estratégia usada por Cristina e Armindo nas suas dindmicas de
comunicacdo é o humor e a brincadeira para abordar questdes sérias,
desproblematizando-as. O sentido de humor aproxima o casal e ajuda a aliviar as

tensdes, favorecendo a partilha de sentimentos e de pensamentos.

Conversamos, as vezes a gente até na brincadeira come¢amos a rir, ha certas
ocasides em que estamos a ter relacGes e 0 preservativo rebenta e eu viro-me
pra ele: “Cuidado que tu vais ficar contaminado!” [...] Nessas coisas eu acho
gue ndo mudou nada, brincamos os dois, continuamos com a nossa vida, nés
nao mudamos nada com as nossas brincadeiras.

(Cristina, casal 5, seropositiva, 28 anos)

D. ESTIGMA SOCIAL PERCEBIDO/ DISCRIMINACAO

Esta categoria diz respeito ao estigma social percebido, a forma como 0s
entrevistados percebem e sentem, da parte das outras pessoas, atitudes discriminatdrias.
Os entrevistados tém nocdo de que o VIH/SIDA é uma doenga que ainda gera muitas
duvidas e desconfiangas na sociedade, que as pessoas ainda estdo mal informadas, que a
“mentalidade” da generalidade das pessoas ndo consegue entender a doenca e que, por
isso, acabam por ter atitudes discriminatorias.

Por estas razoes, todos os casais entrevistados preferem manter a questdo da
seropositividade numa esfera privada, quando depende apenas de si decidir a quem
revelar a situacdo, ou apenas acessivel a pessoas em quem tenham confianca. As

pessoas afectadas pela doenca tém que encontrar um equilibrio entre a protec¢do da
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rejeicdo que o secretismo lhes confere e o isolamento resultante dessa opgéo, sabendo
que o isolamento esta associado a ansiedade e alienacgéo, representando uma barreira aos
cuidados de saude (Carr & Gramling, 2004).

Os entrevistados contam histérias de discriminacdo que j& sentiram ou que viram
acontecer com conhecidos seus e tém receio de serem alvo de reacgOes sociais

estigmatizantes e discriminatorias.

Ha uma parte muito discriminatdria da parte das pessoas, 1a esta, da parte da
sociedade, que ndo entendem, por muitas pessoas que tenham na familia se
calhar isso, também ndo chegam cé fora e ndo dizem.

(Adelina, casal 2, seronegativa, 30 anos)

Porgue as pessoas sentem-se estigmatizadas, as pessoas preferem-se fechar no
seu canto, que nem no meu caso, mais pra preservar a mim, a minha imagem,
porque eu ndo quero perder o meu emprego, tenho a minha casa pra pagar,
tenho as minhas contas pra pagar, essas coisas todas.

(Cristina, casal 6, seropositiva, 28 anos)

Estas coisas ndo sdo coisas que sejam muito bem aceites pelas outras pessoas,
embora digam gque ndo, muita gente tem preconceitos, preconceitos em relagdo
e isso que eu vejo, eu tive amigos meus que tavam a trabalhar e mal
descobriram isso, que eles eram seropositivos, despediram-nos logo, mesmo
em questbes de trabalho e tudo mais nota-se, por muito que muitas pessoas
digam o contrério, que ndo sdo preconceituosas, porque muitas pessoas sao e
até como auto-defesa, as pessoas como nao sao, por auto-defesa.

(Vasco, casal 2, seropositivo, 30 anos)

O discurso social dominante acerca do VIH/SIDA é um discurso estigmatizante,
alicercado no medo da doenca e dos seus portadores e em preconceitos infundados.
Desta forma, a opcdo de manter a situagdo da seropositividade numa esfera privada é
percebida como uma defesa e um direito legitimo das pessoas afectadas pela doenca.
Porém, esta atitude pode acabar por favorecer o isolamento da pessoa e do casal, ja que
em alturas de crise ou de dificuldade em lidar com as questdes associadas a doenca,
evitam procurar as suas redes sociais de apoio, com medo da reac¢do dos outros e da
possivel rejeicéo.

As tendéncias para silenciar a doenga e ter medo de a assumir sdo atitudes que
acabam por favorecer o enquadramento estigmatizante da doencga, ja que o VIH/SIDA

continua a ser considerado um tema tabu entre as pessoas.
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2. Conclusoes

A dimensao relacional € uma constante no presente trabalho por diversas razdes.
Por um lado, devido a nossa op¢éo epistemoldgica centrada nas teorias construcionistas,
consideramos que a significacdo da experiéncia s6 é possivel a partir das relacdes
interpessoais e que € atraves das conversagcdes com 0s pares (ou com estas vozes
internalizadas) que o individuo desenvolve um sentido de identidade. Por outro lado, o
nosso objecto de estudo sdo casais que mantém um relacionamento amoroso, tendo
inevitavelmente que abordar as dindmicas relacionais.

Desta forma, transversal a vivéncia do VIH/SIDA esta a questdo da
comunicacdo. Comunicacdo entre o casal, comunicacdo com 0s outros exteriores ao
casal e o discurso que se veicula na sociedade acerca da doenca e dos seus portadores.
Associada mais precisamente as dificuldades de comunicacdo esta a questdo da
estigmatizacdo social e 0s preconceitos pessoais acerca da doenca, i.e., 0 estigma
interno ou internalizado, que impede os individuos de abordar livremente as questdes
relacionadas com a doenca e com as suas dificuldades e davidas.

As dificuldades de comunicagdo afectam o processo de integracdo da doenca a
varios niveis: desde que o individuo sente necessidade de partilhar a noticia com o outro
elemento do casal, com a familia e com outros significativos (self-disclosure); até a
vivéncia da sexualidade e a reorganizacdo das dinamicas relacionais e familiares.

Os sentimentos de angustia e de receio associados a revelacdo da doenca sdo, em
parte, resultado de expectativas criadas acerca da rejeicdo e do abandono, devido ao
facto de se ser portador de VIH. Provavelmente, por exemplo, o individuo ndo se
sentiria tdo inibido em partilhar a sua doenca com os familiares, se fosse portador de
outra doenca cronica que ndo suscitasse uma reaccdo social tdo adversa como o
VIH/SIDA. O facto de ser uma doenga infecciosa gera ainda muito medo da parte das
pessoas, mesmo sabendo as vias pelas quais, efectivamente, existem riscos de
transmisséo e adoptando comportamentos seguros em relacdo ao contagio da doenca.

Depois do complicado momento de descoberta e de revelacdo do diagnéstico
ao(a) parceiro(a) da relacdo, o problema passa a ser partilhado e também gerido na
relacdo de casal.

O VIH/SIDA traz consigo momentos de grande angustia, de incerteza e de
desorientacdo. A doenga comeca por ser sentida como uma ameagca a integridade fisica e
psicoldgica da pessoa seropositiva, afectando também a estabilidade socio-emocional
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do(a) parceiro(a). Numa fase inicial, a presenca da doencga suscita em ambos 0s
parceiros reaccdes emocionais complexas e dolorosas. Para lidar com as dificuldades, o
apoio e o suporte das pessoas significativas afigura-se como o grande aliado das pessoas
afectadas pelo problema; aqui os parceiros da relagdo sdao uma fonte de suporte matuo,
Vvisto que existe uma grande resisténcia em procurar apoio em pessoas de fora.

Para além da importancia do didlogo e da comunicagdo verbal, ressaltamos
também a importancia da comunicacdo ndo verbal entre o casal; 0s gestos e as atitudes
sdo, por vezes, a Unica forma de comunicar quando se vivem momentos dificeis de
partilhar expressamente ou quando se tem medo que as palavras se tornem pesadas,
mesmo correndo o risco de se criar alguma inconsisténcia e algum ruido na
comunicacdo entre o casal. Por vezes, a opcdo de ndo falar num assunto, com medo de
poder magoar o outro, contorna-se assumindo uma postura aberta e despreocupada.

A presenca do VIH/SIDA representa um elemento externo que veio destabilizar
a vida da pessoa e a relacdo. O casal percebe que tem que se habituar, aceitar, ou lutar
contra a doenga. Com o tempo, os individuos passam a olhar para a doenga como um
elemento “normal”, relativizando a influéncia da doenca na gestao das suas vidas.

O processo de integracdo existencial da doenca depende da contextualizagdo do
VIH/SIDA na historia de vida pessoal e relacional dos sujeitos. A tendéncia sera a de
criar um espaco proprio para pensar e evocar as questdes relacionadas com a doenga. Os
individuos reconhecem que com forca de vontade e motivacao para viver, a doenca nao
ganha mais espaco nas suas vidas, nem causa tanto sofrimento. A vontade de viver esta
muito associada a criacdo de planos pessoais e conjugais, como conseguir ter
determinados bens materiais, constituir familia e ter filhos, querer educar os filhos. Aqui
ressalta a importancia da relacdo amorosa como factor de proteccdo em relacdo a
doenca e a existéncia de uma familia.

A maternidade constitui um aspecto vital para duas mulheres entrevistadas que
ainda ndo tém filhos. Esta questdo assume-se como um projecto fundamental do casal,
contribuindo também para a sua aproximacao, visto que 0s parceiros se unem em torno
de um projecto a dois e cuja concretiza¢do obedece a um processo complexo. Por vezes,
notamos que este se torna um assunto dominante no casal, sendo determinante na
orientacdo do seu percurso.

A grande exigéncia que se coloca a estes casais € a reorganizacdo da sua vida
sexual. A adopcdo de estratégias comportamentais, como o0 uso do preservativo e a

reformulacdo simbdlica destas novas exigéncias devem ser temas de dialogo,
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negociagdo e partilha entre o casal, de forma a encetar um processo de reorganizagéo de
sentido na vivéncia da sua sexualidade. Esta necessidade de didlogo € um grande
desafio que se coloca ao casal e esta fase de adaptacdo requer um tempo proprio para
que o casal se sinta confortavel. Nalguns casos salienta-se a dificuldade de adaptacéo ao
preservativo e a continuagdo de praticas sexuais de risco. Por vezes, existe um
sentimento de perda associado a vivéncia da sexualidade criado a partir de expectativas
ndo partilhadas acerca dos sentimentos do outro, como achar que a parceira esta com
medo de ficar infectada.

Ter que lidar com a hipdtese latente da seroconversdo do(a) parceiro(a)
seronegativo(a) é também uma situacdo passivel de provocar desconforto e receio no
casal, especialmente na pessoa seropositiva. Esta € uma questdo raramente dialogada
entre o casal, com medo de se criar algum tipo de melindre no outro. Porém, parece
acabar por se criar uma dinamica de equilibrio entre os membros do casal, no sentido de
que 0 medo ndo parece surgir nos dois parceiros simultaneamente. Embora possam
ambos ja ter sentido este receio alguma vez, quando um esta mais perturbado, o outro
assume uma postura mais tranquilizadora e securizante; caso contrario, se ambos 0s
parceiros se retraissem com medo, seria dificil manterem uma vida sexual activa.

Ter que partilhar uma noticia tdo intima e complicada, enfrentar o momento de
crise juntos e viver como um casal afectado pela doenca, parecem levar o casal a sentir-
se mais unido e mais intimo do que antes. Frente a este terceiro elemento que surgiu
entre si, 0 casal parece unir-se mais para fazer um esforgo conjunto de superagdo dos
problemas. O casal faz um esforco maior de compreensdo e de tolerdncia mitua e
poupa-se a discussdes nao produtivas.

Com a presenca do VIH/SIDA a relacdo transforma-se. Aparecem novas
necessidades e sdo assumidos diferentes papéis na relacdo. O estado de satde debilitado
do parceiro infectado ou a expectativa de poder adoecer, parecem colocar essa pessoa
numa posicdo de caréncia de cuidados e de fragilidade. As mulheres dos homens
infectados assumem de forma mais veemente o seu papel de prestadoras de cuidados e
parecem passar a dominar na execucgéo de tarefas e na reparticdo de responsabilidades.
Determinadas situagdes menos satisfatorias para os individuos, decorrentes desta
redefinicdo de papéis, geram algum desconforto entre o casal.

A parceira, que assume o seu papel de cuidadora, mantém-se a par do tratamento
do companheiro, informando-se acerca do processo de acompanhamento. Com o

contacto com o discurso médico, o casal apropria-se de terminologias e conceitos que
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ndo compreende integralmente e que aplica na sua linguagem corrente de forma
distorcida. Esta questdo revela-nos problemas na comunicacgéo entre instituices e seus
utentes, originando erros de compreensdo na informacao transmitida.

Ao longo do processo de integracdo e adaptacdo a doenca os individuos sentem
necessidade de atribuir significado as situacGes por que vdo passando e de mitigar
medos e receios associados ao VIH/SIDA, construindo teorias e quadros explicativos
acerca da doenca, nomeadamente em relacdo aos riscos e as vias de transmissdo. Os
casais passam a partilhar um referencial explicativo baseado em diversas fontes (e.g.
discurso médico, mass media), mas cujos conteldos sdo infundamentados, como a
questdo da imunidade ao virus. Por outro lado, alguns individuos voltam-se para a
religido e sentem na religido e no misticismo proteccdo e conforto perante as incertezas
e 0s receios trazidos pelo VIH/SIDA.

A par com a evolugdo técnico-cientifica e com a visibilidade da doenca, o
discurso social acerca do VIH/SIDA também se comeca a alterar. Porém, ainda existe
da parte da comunidade muito pouca abertura para a discussdo e compreensdo da
doenca, sendo ainda, em muitos casos, ocultada e até dissimulada, gerando fenémenos
de medo e conduzindo a atitudes discriminatorias e estigmatizantes. Todos 0s
entrevistados contam historias de discriminacdo e adoptam comportamentos que lhes
permitam resguardar-se da reaccao social.

Contudo, o silenciar da doenca ndo ajuda na desconstrucdo dos preconceitos

desenvolvimento de vozes alternativas e resistentes ao discurso dominante.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como objectivo aprofundar o conhecimento acerca da
experiéncia de casais em situacdo de serodiscordancia, procurando compreender a
forma como vivenciam e significam as suas experiéncias.

E importante ter em ateng&o que nenhum estudo ou teoria por si s6 vai conseguir
abranger e compreender de forma valida todo o fenémeno que se propds investigar.
De acordo com Van Campenhoudt (1998), a experiéncia humana deve ser olhada a
partir de uma diversidade de perspectivas que se complementam e que podem nao ser
necessariamente compativeis e, quando se trata de um fendmeno complexo, cada estudo
tera as suas limitagdes. Diferentes e novas perspectivas ajudam a compreender de forma
mais integrada o fendmeno em quest&o.

Desta forma, nesta fase do nosso trabalho pretendemos, por um lado, reflectir
acerca de algumas ideias para futuras investigacdes, que se levantam a partir dos
resultados do nosso estudo e que ajudam a complementar a analise que procedemos e a
aprofundar conhecimentos acerca dos fendmenos em causa; €, por outro lado, apresentar
pistas para intervencao com este tipo de populacdo, visto que pensamos ser fundamental
a aplicabilidade pratica do conhecimento resultante da analise dos dados empiricos.
Pensamos que a aplicabilidade deste tipo de abordagens pode situar-se na possibilidade
de dar voz a vozes socialmente silenciadas, cujas narrativas sao por vezes alternativas
ao discurso social dominante e, portanto, socialmente marginais.

E fundamental que a investigac&o volte o seu olhar para os casais que lidam com
a situacdo de serodiscordancia para o VIH na relacdo, de forma a aprofundar e explorar
cada vez mais esta realidade e para se delinearem estratégias de intervencdo adequadas
a este tipo de populacdo. Os casais heterossexuais parecem ndo se identificar com os
servigos tradicionais especializados no VIH/SIDA, na medida em que estes servi¢os ndo

respondem de forma organizada e sistematica as suas necessidades.

% De acordo com as abordagens construcionistas, a variabilidade das relacdes sociais e a complexidade
dos fenémenos estudados ndo sdo compativeis com a ideia de causalidade, nem tomam como objectivo a
generalizacdo dos resultados, embora reconhegam que as teorias construidas possam ter uma transferéncia
potencial para além dos casos particulares a partir das quais os dados foram inferidos (Turnbull, 2002).
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No nosso ponto de vista, varias questdes se levantam que mereceriam atencao
em futuras investigagdes, no caminho da compreensdo da realidade das pessoas
portadoras de VIH e seus(suas) parceiros(as).

Seria interessante perceber as particularidades das relagdes que, apds terem
conhecimento do diagnostico, resultam na ruptura da relacdo. Todos os casais
entrevistados assumem que houve uma aproximacao entre os dois membros da relacao,
uma consolidacdo dos sentimentos e do compromisso e 0s gestos de cuidado e
preocupacdo matuos sdo entendidos como provas de amor. Contudo, temos nogdo que
existirdo relacionamentos que poderdo terminar, na sequéncia de uma situacdo téo
exigente e traumatica como o diagnostico de VIH num dos parceiros. O que acontece
nestas relacdes afectivas de casal que as torna um factor de proteccdo em relacdo ao
impacto emocional da doenca e a adesdo ao tratamento, em relacdo a outras relages
que acabam em ruptura?

Outra questdo pertinente seria a de explorar de que forma as questdes de género
e 0 seroestatuto interagem no estabelecimento das dinamicas relacionais, dado que os
nossos dados empiricos parecem levantar algumas pistas que nos remetem para algumas
diferencas na vivéncia e integracdo da doenca e na redefini¢do de papeéis dependendo do
género da pessoa seropositiva. Esta questdo remete-nos para os esteredtipos de género e
para as representacdes socais associadas ao papel da mulher.

Procurar entender quais os factores relacionais que mais especificamente
influenciam na adopcdo e manutencdo de comportamentos de risco seria também uma
linha util de estudo, na medida em que muitos casais continuam a adoptar praticas de
risco. Por outro lado, alguns casais serodiscordantes a dada altura do seu percurso
deparam-se com a realidade da seroconversdo do elemento seronegativo e estudar a
vivéncia desta situacdo em particular seria também bastante interessante.

Como foi referido na descri¢cdo da amostra, deixamos intencionalmente de parte
do processo de anélise, a entrevista de um entrevistado (Mario), cuja parceira se recusou
a participar. A resisténcia e a recusa em participar sdo também indicadoras importantes,
passiveis de interpretacdo; a entrevista com este sujeito levanta questbes importantes
para a nossa reflexdo final, visto que este casal tem algumas particularidades diferentes
dos restantes participantes.

Ao contrario da maioria dos elementos seropositivos (5 sujeitos) entrevistados,
qgue atribuem ao consumo de drogas por via endovenosa a via pela qual foram

contagiados pelo VIH, este sujeito nunca teve qualquer contacto com drogas, nem a sua
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parceira. Pensamos que o0 contacto proximo com a ideia da doenga ou com pessoas ja
infectadas tenham um efeito ja de si “normalizador” da doenca, que ajuda a
desdramatizar a situacdo de contagio, facilitando o processo de integracao existencial da
doenga. No caso dos toxicodependentes, ou de pessoas que vivem de perto esta
problemética, vivem constantemente sob a ameaga do VIH/SIDA® e séo alvos das mais
variadas campanhas e conselhos de prevencdo; esta € uma doenca que acaba por fazer
parte do seu quotidiano. Esta situacdo também € valida para as pessoas que conhecem
pessoas seropositivas e que tomaram contacto anterior de perto com a doenga, como € 0
caso do casal entrevistado que nunca fez consumos de drogas, mas ambos 0s parceiros
nasceram e viveram em paises onde o VIH/SIDA estad muito disseminado e é encarado
como uma doenca “vulgar”, como é o caso de paises da América Latina e do continente
africano.

Desta forma, pessoas cujos percursos ndo se cruzem habitualmente com a
problematica da doenca, terdo mais dificuldades em lidar com as dificuldades
decorrentes de um diagndstico positivo, a doenga € encarada como uma realidade
longinqua, que apenas atinge os outros, especialmente se se tratarem de pessoas mais
velhas. Seria também interessante explorar de que forma determinados contextos de
vida influenciam a forma como a pessoa olha para o VIH/SIDA e como lida com as
dificuldades associadas a doenca.

A influéncia da idade na adaptacdo e integracdo do VIH/SIDA, quer ao nivel
pessoal, quer relacional, também nos parece um factor significativo que deveria ser
estudado em futuras investigacdes. Contrastando com a idade média dos participantes
da amostra (30 anos), Mario tem 56 anos e a esposa 46, tém filhos entre os 23 e os 31
anos. No caso de Mario, os efeitos da estigmatizacdo interna (dos seus proprios
preconceitos e sentimentos em relacdo a doenca), da estigmatizacdo externa (de pensar
que os olhares e as atitudes seriam altamente discriminatérios e de estranheza face a
situacdo caso revelasse a situacdo a mais pessoas) e a falta de informacéo
(especialmente numa fase inicial) parecem assumir propor¢oes elevadas, que conduzem
a um maior recolhimento e a uma grande dificuldade em partilhar e lidar com a questao

VIH/SIDA. Ao pensarmos nas questdes relacionadas com a idade, torna-se inevitavel

% Nos contextos relacionados com os consumos de drogas, especialmente os bairros sociais onde o trafico
de drogas é mais intenso, vive-se um ambiente de desumanizacéo e de alienagdo, marcados pelo estado de
degradacdo dos individuos, que se encontram num estado de salde precario, muitas vezes associado a
infecclo por VIH (Negreiros & Magalh&es, 2005).
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compreender a problemaética da terceira idade, no que concerne, por exemplo, a questao
da sexualidade e ao papel das pessoas mais velhas na sociedade.

Por fim, quando a via de transmissdo atribuida ao VIH € a via sexual, outras
questbes se levantam no seio do casal, como a suspeita de infidelidade e de
promiscuidade nas relagdes sexuais. Nestes casos a relacdo sofre um duplo abalo, o da
noticia da seropositividade e o da infidelidade; o impacto da noticia pode assumir
contornos distintos. Lembramos a este prop6sito o caso do casal que entrevistamos que
viveu a davida da infidelidade (casal 4), tendo a questdo da seropositividade sido
remetida para segundo plano. Seria também bastante interessante estudar estes casos em
particular e perceber se existe alguma relacdo com a questdo da ruptura afectiva.

No que diz respeito a intervencdo com casais em situacao de serodiscordancia,
propomos uma abordagem narrativa em grupo, baseada no modelo da re-autoria (White
& Epston, 1993), conjugada com uma componente informativa sistematizada.

A opcao pela abordagem narrativa prende-se com a nossa op¢do epistemoldgica
e a importancia da componente informativa vai de encontro as necessidades
manifestadas pelos sujeitos, estando também de acordo com os resultados positivos de
investigacBes com intervencdes psico-educacionais®®, onde a componente informativa
assume um carécter central.

As abordagens narrativas tém defendido a importancia de atribuir sentido aos
acontecimentos de vida, transformando-os em histdrias. Converter as emocgdes e
imagens em palavras altera a forma como as pessoas organizam significado e pensam
acerca dos acontecimentos e do trauma, na medida em que permite ao individuo integrar
pensamentos e emocdes e interligar as mudangas e acontecimentos da sua vida numa
historia abrangente, compreensiva e coerente. (Pennebaker, 1999)

De acordo com os estudos desenvolvidos por Pennebaker (1993; 1997; 1999),
percebemos que existem melhorias de satde ao nivel fisioldgico quando as pessoas séo
incitadas a transcrever os seus traumas ou problemas, inclusivamente no que concerne a
melhoria do sistema imunitario, “o acto de construcdo de histdrias esta associado com
melhorias na salde mental e fisica. Uma histéria construida, entdo, € um tipo de
conhecimento que ajuda a organizar os efeitos emocionais da experiéncia, assim como a

experiéncia em si mesma.” (p.1249). Estes resultados apontam para a importancia da

% Estudos demonstram bons resultados de intervencdes psico-educacionais na reducéo da ansiedade e da
depressédo, no aumento da satisfacdo na relacdo; no alivio de sentimentos de marginalizacdo e na gestdo
dos riscos associados a transmissdo do VIH (Van der Straten et al., 1998; Pomeroy et al., 2002; Gordon-
Garofalo & Rubin, 2004).
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psicoterapia em contextos de salde, na recuperacgdo e tratamento de doencas complexas
como o VIH.

A Terapia Narrativa da Re-autoria de White & Epston baseia-se nos
pressupostos do construcionismo social aplicados ao processo terapéutico. O objectivo
da terapia narrativa é a desconstrucdo das interpretacdes da realidade que dominam as
nossas vidas e que se tornam um problema, na medida em que limitam a nossa
capacidade de re-autoria e nos prendem a uma concep¢ao rigida e estatica da realidade.
As mudancas ocorrem quando exploramos 0 modo como a linguagem é usada para
construir os problemas. Ao longo do processo terapéutico o sujeito suscita novas vozes
e facetas de si que estavam “adormecidas”, abrindo-se a multiplicidade narrativa.

Como vimos, o discurso social dominante acerca do VIH/SIDA remete-nos para
a conceptualizacdo da doenca assente em conceitos como: a transgressao e a desviancia;
a promiscuidade sexual; a perigosidade e o medo; a imoralidade e a necessidade de
controlo. Assim, o VIH/SIDA permanece ainda como uma doenga fortemente
estigmatizada. Para White e Epston (1993) os problemas sdo criados nos contextos
sociais, culturais e politicos e para os percebermos melhor tém que ser situados no seu
préprio contexto.

Ao pensarmos no enquadramento narrativo para o VIH/SIDA, vemos como 0s
problemas sentidos pelos sujeitos sdo resultado de vérias questdes: do estigma interno e
externo associado a doenca; de dificuldades de abertura e comunicacdo; de organizagédo
de sentidos coerentes para as situacOes; da internalizacédo de discursos invalidantes; e da
contradicdo entre narrativas preferenciais e constrangimentos de salde.

A terapia narrativa recusa-se a olhar a pessoa como o problema, o processo
terapéutico inicia-se a partir da separacdo do problema, da identidade pessoal. As
mudangas podem traduzir-se em novas formas de conduta, resisténcia e protesto contra
0 problema ou uma maneira diferente de se relacionar com o problema, abrindo espago
a criacdo de narrativas alternativas e preferenciais a narrativa dominante, “saturada”
pelo problema. As técnicas terapéuticas base para a teoria narrativa da re-autoria sdo a
externalizacdo (do problema em relacdo a pessoa) e a contextualiza¢do (do problema no
discurso socio-cultural dominante em que se insere).

O modelo da Re-autoria pode ser adaptado a intervencdo com casais
serodiscordantes na medida em que permite: desafiar os discursos culturais que
sustentam os sentimentos de estigmatizagdo e discriminacdo da doenca; desconstruir

obstaculos sentidos na vivéncia da sexualidade, ajudando a desmontar determinados
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mitos e ajudar na resignificacdo da intimidade do casal®’

, por exemplo, através da
externalizacdo de medos internalizados; enfatizar e expandir as experiéncias positivas
no processo de adaptacdo e estimular a procura de novos sentidos para 0s
acontecimentos, homeadamente através da procura de resultados tnicos®: promover o
sentido de autoria, integrando o passado, presente e futuro numa direcgédo preferencial,
ajudando a integrar no percurso existencial da pessoa e do casal o acontecimento
traumatico (ou de ruptura existencial) do diagnéstico do VIH/SIDA; ajudar os casais a
co-construirem a sua relacdo, proporcionando um espaco de partilha e discussao.

Paralelamente, a componente informativa® afigura-se fundamental para
responder as necessidades dos casais serodiscordantes. O casal ao ter acesso a
informacBes claras pode tomar opgdes conscientes acerca do seu estilo de vida e
comportamentos (Pomeroy et al., 2002). A falta de informacg0es precisas e rigorosas
acerca do VIH/SIDA ajuda a construcdo de mitos e teorias infundadas. A partilha de
informacBes abre espaco a desconstru¢cdo de determinados conceitos e ao
desenvolvimento de novas narrativas, permitindo ao individuo sentir mais controlo e
mestria sobre a doenca.

Em relacdo a opcdo pela intervencdo em grupo, encontramos indmeras
vantagens: romper com o isolamento social destes casais e constituicdo de uma rede de
suporte social; encorajamento a auto-ajuda; identificacdo e partilha de estratégias
alternativas para lidar com os problemas associados a vivéncia da doenca; ter acesso a
formas diferentes de lidar com a doenga e a diferentes posicionamentos perante as
dificuldades; criacdo de oportunidades de validacdo da experiéncia e de narrativas
alternativas aos problemas; constituicdo de uma audiéncia para a mudanca; criar um
espaco de discussao rico, abrindo espaco a diversas perspectivas. No estudo de Van der
Straten e col. (1998) os participantes revelam que sentirem-se ligados a outros casais

ajudou-os a combater o estigma e o sentimento de alienacao.

% Lembramos a este respeito a importancia de trabalhar intencionalmente a questdfo do uso do
preservativo e dos riscos associados as diversas praticas sexuais. Para muitos casais o uso do preservativo
pressupe uma adaptacéo dificil e que pode ser motivo para a manutencdo de comportamentos de risco.

% Resultados (inicos sdo acontecimentos que escapam aos efeitos da narrativa problema, i.e. excepgdes ao
problema. A procura de resultados Unicos é uma forma de comegar a desconstruir o problema e a
construir uma narrativa preferencial, alternativa ao problema. Os resultados Unicos podem ser na
paisagem da acc¢do, ajudando ao desenvolvimento da histéria ou contra-argumento, ou na paisagem da
consciéncia, sendo estas questdes sobre os significados, valores e crencas.

% Seriam pertinentes informagdes acerca da propria doenca e das infeccdes oportunistas, da medicacio e
dos tratamentos disponiveis, dos comportamentos de risco; do enquadramento legal e juridico da doenca e
das instituicGes que prestam servi¢os relacionados com o VIH/SIDA. No estudo de Negreiros &
Magalhées (2005), a falta de informagdes acerca do VIH e dos riscos associados é também uma queixa
dos individuos entrevistados (Negreiros & Magalhées, 2005).
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Assim, um programa de intervencdo deveria consistir na criagdo de um espaco
aberto a discussdo, que proporcionasse a partilha de preocupacfes, de afectos e de
pensamentos, quebrando os efeitos do estigma e do isolamento social, e que promovesse

a validagéo de narrativas de empowerment.
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ANEXO |



GUIAO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Questdes relacionadas com o self-disclosure e com a descoberta da

seropositividade:

Quando soube que era seropositivo(a)? Como foi quando descobriu que era
seropositivo(a)?
Contou ao(a) seu(sua) companheiro(a)? Como foi contar ao(a) seu(sua) companheiro(a)

que era seropositivo(a)?

Quando soube que o(a) seu(sua) parceiro(a) era seropositivo(a)? Como foi que soube
gue o seu(sua) companheiro(a) é seropositivo? Como foi quando o(a) seu(sua)
companheiro(a) lhe contou que era seropositivo(@? O que sentiu? Fez

acompanhamento? Como foi esse processo?

Abriu-se ou contou a sua familia ou amigos?

Como foi a reaccdo dos outros? Procurou suporte e ajuda? Acha que existe
discriminacdo? Sentiu algum tipo de criticas ou julgamento?

Procurou ajuda institucional?

Questdes relacionadas com a vivéncia do casal:

Como € que lida com a presenca do VIH na relacéo de casal?

Como é no dia a dia? Pensa recorrentemente no assunto?

Costumam falar do assunto? Como é a comunicacdo entre o casal? Como emerge a

questéo da doenga entre o casal?

Como lida com esta questdo na vossa intimidade? Como é sentida a presenca do VIH na
sexualidade? Usam algum tipo de estratégias de prevencdo? Que cuidados adoptam?

Como € o processo de adaptacao ao preservativo?



Sente algum tipo de receios associados a transmissdo do virus? Partilham esta questédo

entre o casal?

Ha diferenciacdo de papéis? Alguém assume mais o comando das decisdes na relagdo?

H& uma identificacdo com o seroestatuto?

Foram ocorrendo fases distintas na forma de lidar com o VIH ao longo da relagdo? A

presenca da doenca influenciou na relagéo entre o casal?

Como lidam com a questdo da maternidade/paternidade?

Como olha para o futuro? Do casal e dos filhos? Que projectos tém em comum?



ANEXO Il



CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

A. REVELAGCAO DA DOENGCA

Al.
A2.

Partilha do diagndstico positivo de VIH entre o casal
Abertura com a familia

B. PROCESSO DE
ADAPTACAO AO VIH

INTEGRACAO EXISTENCIAL E

B1l.

Narrativas problema

B1.1. “Choque” emocional
B1.2. Narrativas de evitamento do problema

B2.

Narrativas alternativas ao problema

B2.1. Narrativas de normalizagéo
B2.2. Narrativas de mudanca
B2.3. Metéfora da luta

B2.4. Narrativas de aceitagdo
B2.5. Narrativas de optimismo

B3.

Quadros explicativos

B3.1. Narrativas de fé
B3.2. Imunidade ao VIH
B3.3. Teorias acerca do VIH/SIDA

B4.

Contextualizacdo vivencial

B4.1. Narrativas problema dominantes em relacdo ao VIH
B4.2. Projectos pessoais

C. INTEGRACAO RELACIONAL DO VIH

ClL
C2.
Cs.

Unido do casal
Redefinicdo de papéis
Vivéncia da sexualidade

C3.1. Adaptacéo ao uso do preservativo
C3.2. Hipotese da seroconversdo
C3.3. Narrativas de perda na vivéncia da sexualidade

C4.
Cs.

Maternidade/ Paternidade
Comunicacdo entre si

D. ESTIGMA SOCIAL

PERCEBIDO/ DISCRIMINACAO
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