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RESUMO

Muitos avangos ocorreram no campo das politicas publicas e do tratamento da aids, porém, do ponto de vista das PVHASs, poucas mudangas
foram percebidas em relagdo ao estigma da doenga, que pode, por meio das transformagdes corporais devidas ao uso da TARY, torna-la visivel,
modificando suas relagdes sociais e a vivéncia da corporeidade. Compreender, do ponto de vista da pessoa infectada, como as mudangas
corporais sdo percebidas e vividas pela PVHA é o objetivo deste estudo de caso. A coleta dos dados foi realizada por meio de entrevista
aberta em profundidade que, depois de transcrita, foi analisada, utilizando-se o método de andlise estrutural da narrativa. As representagoes
identificadas e organizadas resultaram em duas categorias: a) corpo em tratamento e visibilidade da doenga; b) segredo e preconceito na vivéncia
da corporeidade. Ambas se sustentam pelas representagdes relativas a visibilidade e segredo, que se constituiu na categoria tedrica deste estudo.
O segredo é central na vivéncia da corporeidade da entrevistada. A educagéo para a salide na prevengdo secundaria nos servigos de satde, com a
realizagdo de agdes fundamentadas na construgdo de uma imagem corporal valorada das PVHAs, pode trazer qualidade e suporte de vida plena
a essas pessoas, com a melhoria da qualidade de suas interagdes sociais e afetivas.

Palavras-chave: Imagem Corporal; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Preconceito; Assisténcia a Satide; Cuidados de Enfermagem.

ABSTRACT

Major advances have been made in public policies for the treatment of AIDS; however, from the point of view of PLWHA, there were few changes
in relation to the stigma attached to the disease. Physical changes due to the use of multi antiretroviral drugs (ARV) make the disease visible
and, in consequence, change people’s social relations and the experience of corporeity. The present study aims at understanding how those body
changes are perceived and experienced by PLWHA. Data was collected through in-depth open-ended interviews that were afterwards transcribed
and analyzed using the structural analysis of narratives. The representations identified were divided in two categories: 1) body being treated and
visibility of the disease; 2) secrecy and prejudice in the experience of corporeity. Both are supported by representations concerning Visibility and
Secrecy, which constituted the theoretical categories of this study. Secrecy is central to the interviewee's experience of corporeity. Health education
in secondary prevention through the promotion of actions based on building a positive body image can improve PLWHA quality of life, as well as
their social and affective interactions.

Keywords: Body Image; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Prejudice; Delivery of Health Care; Nursing Care.

RESUMEN

Ultimamente ha habido muchos avances en el campo de las politicas publicas y del tratamiento del sida. Sin embargo, desde el punto de vista de las
personas que viven con sida, se han constatado pocos cambios en relacion al estigma de la enfermedad que puede, por medio de transformaciones
corporales debido al uso de la TARV, hacerla visible, modificando sus relaciones sociales y la vivencia de la corporeidad. El objetivo de este estudio de
caso es entender como las personas que viven con sida sienten y manifiestan dichos cambios corporales, desde el punto de vista de la persona infectada.
La recogida de datos se llevé a cabo por medio de entrevistas abiertas en profundidad que, después de transcritas, fueron analizadas, utilizando el
método de andlisis estructural de la narrativa. Las representaciones identificadas y organizadas resultaron en dos categorias: a) cuerpo en tratamiento
y visibilidad de la enfermedad; b) secreto y prejuicios en la vivencia de la corporeidad. Las dos categorias se basan en las representaciones relativas a la
visibilidad y al secreto, que se constituye en la categoria tedrica de este estudio. El secreto es central en la vivencia de la corporeidad de la entrevistada. La
educacion para la salud en prevencién secundaria en los servicios de salud, mediante acciones que ayuden a construir una imagen corporal valorizada
de las personas que viven con sida, puede brindarles calidad de vida y respaldo para una vida plena, mejorando sus interacciones sociales y afectivas.

Palabras clave: Imagen Corporal; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Prejuicio; Prestacion de Atencion de Salud; Atencion de Enfermeria.
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INTRODUCAO

Muitos avancos ocorreram no campo das politicas publi-
cas e do tratamento da aids, porém, do ponto de vista das pes-
soas vivendo com HIV/aids (PHVA), poucas mudancas foram
percebidas em relagdo ao estigma da doenga.’

O fato de a doenca ter sido logo associada a sexualidade, a deter-
minados grupos sociais e a valores morais, além de relacionada a mor-
te iminente, favoreceu o surgimento de estigmas e, juntamente com
eles, o preconceito com as pessoas soropositivas. O medo do precon-
ceito trouxe mudangas nas formas de viver e nas relagdes sociais des-
sas pessoas, que podem prejudicar a qualidade de suas vidas.

A infeccao pelo HIV expressa-se no corpo de forma invi-
sivel, para depois tornar-se visivel para a pessoa infectada, por
meio dos sinais e sintomas, também em func¢do do tratamento.
No surgimento da doenca sem possibilidades de tratamento
ou cura, essa visibilidade era caracterizada pela perda de peso e
magreza, refletindo a sua fase aguda associada a morte rapida’’

A partir de 1998, com a distribuicdo gratuita da terapia antir-
retroviral (TARV) no Brasil, a aids tornou-se uma doenca crénica,
possibilitando tratamento e melhor qualidade de vida as pessoas in-
fectadas, além de esperanca em relacdo aos avancos cientificos que
podem resultar em sua cura. Porém, a cronicidade da doenga trou-
xe desafios para as PVHAs, como transformagdes corporais perce-
bidas que podem se tornar um aspecto dificultador do tratamento.

Uma dessas transformacoes € a lipodistrofia, caracterizada
por alteragdes no metabolismo glicémico, resisténcia a insulina
e dislipidemia, além da distribuicdo anormal da gordura corpo-
ral, percebida visualmente pelo afinamento dos bragos e pernas
e acumulo de gordura na regido central e dorsal’ Esta Ultima é
considerada, pelas PVHAs, visibilidade da infecgao no proprio
corpo, o que define a lipodistrofia como um marcador da aids,
causando impacto no bem-estar psicossocial, explicitado em
problemas nas relacdes pessoais e familiares e no comprometi-
mento da adesdo ao tratamento, em alguns casos.?

A imagem de corpo, construida socialmente pelo sujeito,
implica diferentes tipos de relagdes e interacdes estabelecidas
pelas pessoas em seus contextos familiares, de trabalho e nas
relagdes afetivas e constitui sua corporeidade.” Le Breton® apre-
senta essa imagem como uma representagao que o sujeito faz
de seu corpo que pode ser mostrado mais ou menos a partir de
seu contexto social e cultural e particularizado por sua propria
historia, explicitando uma visdo de mundo que o define como
pessoa e oferecendo suporte a identidade do sujeito, definin-
do-se como corporeidade. Esta se impde como verdade de si
e se desvela nas interagdes sociais, considerando o corpo um
elemento indissocidvel em toda a relagédo consigo mesmo, com
outros corpos e com os objetos do seu mundo.*

As PVHASs constroem estratégias de estar no mundo, em
um jogo de esconder e mostrar, explicitar ou calar sobre a in-
feccdo, o adoecimento e as mudangas corporais causadas por
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esse processo. Esconder o corpo e o que ele pode tornar visi-
vel é a forma que as PVHASs tém, muitas vezes, de preservar o
segredo sobre a infeccdo, além da propria negagdo da doenca,
evitando atitudes de preconceito em relagéo a sua condicéo.
Desta forma, o sujeito convive com o estigma da aids e de ser
uma pessoa desacreditavel, tanto pela percep¢io corporal da
doenga quanto pelos valores morais que a cercam.®

Como vive 0 sujeito que traz No corpo marcas visiveis que
podem revelar sua condicdo de pessoa infectada pelo HIV a
qualquer momento? Neste estudo de caso, pretende-se com-
preender como as mudangas corporais sdo percebidas e vivi-
das pela PVHA, considerando-se a narrativa como base para a
compreensdo da construgdo social da salde e da doenca, em
especial a aids, incluindo-se a construgéo de estratégias de re-
organizagao da vida, do ponto de vista da pessoa infectada.

METODOS

Trata-se de estudo de caso, de abordagem qualitativa, res-
saltando-se a possibilidade de se aprofundar a compreensao de
um evento, fato ou experiéncia social, pela experiéncia particu-
lar dos sujeitos e pela interpretacdo do significado que as pes-
soas ddo a ele’ Esta apoiado na perspectiva de que os sujeitos
reconstroem representagdes de determinado objeto em suas
praticas cotidianas e nas relacdes estabelecidas. As representa-
¢Oes sdo como o ponto de vista sobre o objeto vivido e sentido
pelo individuo em sua complexidade, singularidade e contra-
dicoes e se desvelam como forma de explicagdo, justificativa e
compreensio do mundo do sujeito, por meio de sua narrativa.®

O estudo é parte da pesquisa intitulada “Representacdes de
pessoas com HIV/aids sobre corpo: a construgdo da corporeida-
de”, que teve como cenario um servico publico municipal de re-
feréncia para o controle e tratamento da aids em Belo Horizonte.
A pesquisa foi realizada com 14 pessoas maiores de 18 anos, que
aceitaram participar apos esclarecimentos e assinatura no Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, por meio de entrevista do
tipo aberta e em profundidade, gravada em audio, com a seguin-
te questdo norteadora: Gostaria que me contasse como vocé
percebe seu corpo, antes e ap6s a infecgdo pelo virus do HIV.

Questdes de relance sobre a vida amorosa, sexual, familiar e in-
teragOes sociais permitiram aprofundar o processo narrativo, para
trazer a tona as representacgdes de corpo e de vivéncia da corporei-
dade das PVHAs. Foi preenchida uma ficha de identificagéo global
contendo dados pessoais, sexo, idade, condido conjugal, familiar e
de renda, além de dados sobre a descoberta da infeccdo e do uso da
TARV para subsidiar a andlise da narrativa sobre o contexto material
de vida e que poderiam contribuir para melhor interpretagao das re-
presentagdes sobre o corpo. Os prontuarios foram consultados para
complementar as informacdes objetivas da clinica do tratamento,
bem como de confirmagéo de diagndstico de lipodistrofia.
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A pesquisa foi autorizada pelo referido servigo e teve a
aprovacdo dos comités de ética da Prefeitura de Belo Horizon-
te e da Universidade Federal de Minas Gerais, nos Pareceres n°
0555.0.203.410-10 e n° 0555.0.203.000-10, respectivamente. Fo-
ram seguidos os preceitos previstos na Resolugao 196/96, vi-
gente a época da coleta de dados. O anonimato foi garantido,
sendo os participantes identificados por codigo. A entrevista-
da apresentada no presente estudo foi nomeada pela letra M.

A andlise dos dados fundamentou-se em Demaziere e Du-
bar®, que propdem o método da analise estrutural de narragao
(AEN). Esse método fundamenta-se no principio de que tudo
tem sentido na fala do sujeito que a constrdi, na relagdo com o
entrevistador, em idas em vindas, disjungdes e conjungdes sobre
0s objetos. Ao narrar, 0 sujeito apresenta os fatos, julgamentos e
explicagdes sobre eles, além de pessoas e instituigdes que fazem
parte de seu contexto, permitindo traduzir suas visdes de mun-
do e desvelando representagdes sobre os objetos em pauta.

A interpretagdo do pesquisador inicia-se pela “reconstru-
¢do: da teia argumentativa do sujeito, para chegar a constru-
cdo de categorias tedricas desveladas pelas situagdes narradas,
como o percurso sugerido pela grounded theory.®" Para isso, é
fundamental acordar primazia aos dados de campo, neste caso
a linguagem que revela a formulagdo e a categorizagdo que o
proprio entrevistado realizou, o que define uma postura analiti-
ca do pesquisador. Afasta-se, portanto, de posturas do tipo ilus-
trativas ou restitutivas, presentes em outros tipos de pesquisa.”

Para tal, em um primeiro nivel de anlise, sdo identificadas
as sequéncias (S) pelos objetos agregadores do discurso, nas
quais estao presentes os casos, as historias, os fatos (F) relata-

dos. Em cada sequéncia ha um segundo nivel, o das agdes, com
identificagio dos personagens (P) explicitados pela importan-
cia que o entrevistado acorda a cada um. No terceiro nivel de
analise, dentro de cada sequéncia encontra-se ainda o chama-
do “nivel da narragdo”, no qual o sujeito apresenta suas argu-
mentagdes para convencer o interlocutor: sdo as explicagdes
sobre os fatos, suas visdes de mundo e justificativas (J).

O presente estudo de caso propicia a explicitacdo dessa
vertente de andlise de narrativa, que possibilita a investiga-
¢do de um fendmeno social complexo dentro do contexto
de vida “real”’

RESULTADOS E DISCUSSAO

Trata-se de mulher atendida no servico de saude e recru-
tada aleatoriamente em dia de atendimento mensal de acom-
panhamento clinico. Foi selecionada para o presente estudo
de caso apos a andlise final das entrevistas, por representar o
conjunto das entrevistas realizadas como um “tipo ideal”, con-
forme sugerem Demaziére e Dubar® na proposta de andlise es-
trutural de narragéo (AEN), utilizada para este trabalho. A en-
trevista de M, 51 anos, apos transcrigdo, permitiu realizar o
sequenciamento da narrativa (Tabela 1), identificando-se as si-
tuagdes e fatos (F), os personagens (P), além de justificativas (J)
sobre as formas de agir e pensar da entrevistada em relagéo a
cada uma das situagdes relatadas.

A partir desta analise foi possivel realizar a sintese da nar-
rativa da entrevistada, que possibilitou o desvelamento das re-
presentagdes de M., organizadas nas Figuras 1,2 e 3.

Tabela 1 - “Desconstrugéo” por sequéncias da entrevista de M. sobre corporeidade e infecgédo pelo HIV/AIDS, com fatos, personagens e justi-

ficativas apresentadas na narrativa

F1- 51 anos. Aparéncia:
detesta seu corpo atualmente.

F2- Segredo sobre a doenca

F3- Lipodistrofia
F4- Afastamento social e familiar

F5- Frequéncia a academia de ginastica
F6- Sem parceiros sexuais desde a morte do marido
F7- Sentimento de tristeza sobre a doenga

F8- Origem da infec¢do P4 — Marido

P1- Narradora

P2- Mae/Familia
P3- Colegas de trabalho
P1- Narradora

P3- Colegas de trabalho
P2- Méae/Familia

P1- Narradora
P4- Marido falecido ha 15 anos

P1- Narradora

J1- Gostava do corpo antes da descoberta da infecgdo e tratamento.
J2-Era "gordinha”, mas se achava “bonita”.
J3-Agora considera seu corpo disforme e feio, porque tem as pernas
finas e é “magra demais”.

J4- Medo de preconceitos
J5- Protegdo em relagdo ao sofrimento que o conhecimento sobre a
doenca pode causar.

J6- Visibilidade da doenga

J7- Medo de ser descoberta
J8- “Dor”, ao ser identificada como mais magra do que antes.

J9- Justifica a suposta magreza.
J10- Méagoa sobre a traigéo e transmissao da infecgédo HIV
J11- Lipodistrofia e mudancas corporais

J12- Unico parceiro sexual na vida

F9- TARV

F10- Revelagdo da doencga

PS - Filhos/neta

P6- Irma /confidente

J13- Trouxe a possibilidade e esperanga de vé-los crescer

J14- Precisa de alguém para desabafar

Fonte: Entrevista de M., mulher, 51 anos, HIV positivo — estudo de caso.
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Figura 1 - Representagdes de corpo de PVHA, em tratamento ARV.

Figura 2 - Representagdes da aids de PVHA, em tratamento ARV.

Figura 3 - Representagdes da TARV de PVHA, em tratamento ARV,

As representacOes identificadas por meio da AEN resul-
taram em duas categorias: a) corpo em tratamento e visibili-
dade da doenga; b) segredo e preconceito na vivéncia da cor-
poreidade, as quais possibilitaram a compreensdo e discussdo
de como o medo do preconceito pela visibilidade da doenca
é vivido no cotidiano, modificando as interagdes sociais e a vi-
véncia da corporeidade. Essas categorias sustentam-se pelas
representagoes relativas a visibilidade e segredo, que se consti-
tuem na categoria teorica deste estudo.
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CORPO EM TRATAMENTO E
VISIBILIDADE DA DOENCA

Desde a confirmacdo da infecgédo pelo HIV, M. comecou a
fazer uso da terapia antirretroviral (ARV) e as mudangas corpo-
rais foram percebidas quase que de forma imediata. O medo de
ser descoberta pela visibilidade da doenga passou a “aterroriza-la”:

[...] muita diferenca depois que eu comecei a usar o me-
dicamento .O musculo, o brago comegou a afundar, a perna,
entdo! Os bragos e as pernas afinando e o meio engordando.
[...] Entdo pra mim é um desespero total [...] como eu tenho
muito medo do preconceito, tenho medo das pessoas verem
pela minha magreza... pensar que... ja descobrir logo o que
eu tenho. Entdo, para mim, é um desespero total! (M.).

Mudancas corporais em decorréncia do uso da TARV foram
percebidas por pessoas em tratamento, sendo essa preocupagio
com a aparéncia associada a quadros de ansiedade e depressao.”

Para M, os valores e padrdes de corpo comegaram a mu-
dar ao longo da vida. Obesa na adolescéncia, ser chamada de
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magra, o que poderia ser um elogio, tornou-se fonte de tristeza
apos a descoberta da infeccéo:

[...] antes de ter o virus, de usar o medicamento,
quando a pessoa chegava e falava assim: nossa, vocé estd
magra! Ah, para mim era uma coisa maravilhosa! Hoje em
dia se falam comigo que eu estou magra, para mim é o fim
do mundo [...]. Se uma pessoa chega perto de mim e fala
“nossa vocé estd muito magra’, para mim é morte! (M.).

O uso dos ARVs e a infeccdo modificaram seu corpo, que
se tornou uma vitrine da doenca, o que ela tenta esconder pelo
medo do preconceito. Estudo realizado por Blashill™ revela que
a PVHA tem sua qualidade de vida ameagada pela lipodistrofia,
sendo que as que sdo diagnosticadas tém duas vezes mais re-
ceio de serem reconhecidas como soropositivas para HIV devi-
do a sua aparéncia fisica.

A lipodistrofia define-se como um evento central nas
questdes psicossociais relacionadas aos efeitos colaterais do
uso dos ARVs. Mudancas corporais percebidas na vivéncia da
infeccdo pelo HIV e suas implicagdes na vida das pessoas foram
relacionadas ao medo do preconceito” e mudanga nas intera-
¢Oes vividas pelo sujeito.® As pessoas preferem se afastar do
convivio social, pelo medo de serem descobertas a qualquer
momento. Além disso, ha ndo aceitacido dessa condicdo do
corpo porque gera preconceito, vindo, muitas vezes, do pro-
prio sujeito: “ndo concordo com o meu corpo, eu me acho hor-
rivel!” (depois do uso de TARV) (M.).

A lipodistrofia vem sendo associada pelas PVHAs a uma
autoimagem corporal negativa que modifica seus modos de
interagir, podendo leva-las ao isolamento social e familiar pela
vergonha de expor o corpo. Os sentimentos em relagdo as mu-
dangas corporais percebidas mudaram o jeito de M. se vestir,
por constrangimento em relagdo ao corpo e pelo que ele pode
revelar, e conjugam-se em retraimento e tristeza.

Hoje, eu ndo coloco uma saia, s6 calga, até na acade-
mia eu nédo fago de bermuda. No dia que vou fazer a re-
avaliagdo e a professora me pede para colocar bermuda
para mim é o fim do mundo, eu acho que estd todo mun-
do reparando, acho que estou com a perna muito fina.
[...] eu me sinto tristelAs vezes, as pessoas falam: vocé estd
triste, eu estou vivendo assim, eu ndo estou triste, eu sou
triste... Justamente por causa disso, acho que o medo me
fez retrair tanto, que ai acabou virando tristeza (M.)

Essa percepcao negativa da autoimagem corporal e a repre-
sentacdo de um corpo que pode revelar a doenca trouxeram,
no caso de M, a necessidade de retardar e até mesmo de re-
verter mudancas corporais causadas pela lipodistrofia, por meio
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da prética de exercicio fisico. Os beneficios da atividade fisica as
PVHAs, tanto em relagdo aos aspectos fisioldgicos, como aos psi-
coldgicos e sociais, ja sdo conhecidos.”® Porém, nesse contexto, a
busca de atividade fisica esta associada ndo somente a melhor
condicao de saude e qualidade de vida, mas, principalmente, a
possibilidade de esconder-se, tornar imperceptiveis ou justificar
mudangas corporais que podem ser percebidas pelos outros. Es-
tar com mais peso €, para M, disfarcar a existéncia da doenca, in-
clusive para si mesma: “Eu gostava de ficar com 59 kg. Depois que
comegou a “lida” [uso dos ARV], eu gosto de 61, mas tem anos
que eu ndo consigo mais chegar no 61, eu fico tdo triste” (M.)

O uso da TARV é representado por M. como um mal neces-
sario e vivido de forma paradoxal: ha sentimentos de tristeza e
de alegria; a perspectiva de continuar a vida e desfrutar das inte-
ragoes estabelecidas nos nuicleos mais proximos de convivéncia.

O ponto negativo desse efeito colateral, que déi muito
na gente, é a mudanca no corpo, a mudanga do rosto e com
isso vem a tristeza, 0 medo das pessoas descobrirem. [...] Eu
vi meus filhos crescerem, formar, meu filho casou, ja tenho
uma neta, entdo isso é um ponto positivo do medicamento,
que se ndo tivesse eu ndo estaria aqui, tenho certeza! (M.).

A vivéncia da lipodistrofia trouxe, portanto, a diminuigédo
do convivio social e tristeza, com isolamento social e dificulda-
des na adesdo ao tratamento, um panorama Comum as pesso-
as em tratamento com os ARVs '

A opgao de guardar segredo e a restricdo do convivio so-
cial mostram o medo que M. tem de ser rejeitada e desacredi-
tada como profissional, mae e pessoa, pois o corpo doente aca-
ba recebendo julgamentos de valor como um corpo nocivo,
indesejado e desvalorizado.® E possivel perceber o afastamento
social como forma de manutengao do segredo, revelado a ape-
nas uma pessoa devido a necessidade de compartilhar o sofri-
mento. Esse fato demorou dois anos para acontecer.

[...] quando saiu [o resultado positivo do exame diag-
néstico de HIV] desesperei! Fiquei quase dois anos com
aquilo sé para mim, sem contar para ninguém, quando
eu vi que eu ndo aguentava mais, ai eu contei para minha
irmd [...] S6 ela sabe. No dia que eu quero me desabafar,
eu ligo para ela [M.].

O afastamento do convivio social por medo da identifica-

¢do de sua condigdo sorologica e consequente discriminagdo
foram identificados em estudo de Renesto” com mulheres in-
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fectadas que, mesmo sem diagnostico de lipodistrofia, temiam
ser estigmatizadas se identificadas como tal.

Estigma, termo criado pelos gregos, evidencia um status
moral de quem apresentava sinais corporais que 0 marcavam
como diferente dos demais.” Evitar ser estigmatizado, discrimi-
nado ou diminuido socialmente cerca, a todo tempo, a vida
de pessoas com HIV/aids, principalmente por ser uma doen-
Ga contagiosa e associada a determinados comportamentos
e grupos sobre o0s quais o estigma e atitudes preconceituosas
prevalecem’, como identificado nesta fala:

[...] eu figuei internada [durante] 11 dias e o médico
falou comigo que ia fazer o exame [para diagnostico de
HIV]. Fique tranquila, pois eu ndo tinha parceiros, ndo ti-
nha feito transfuscdo, néo era usudria de drogas, para mim
eu ndo era do grupo de risco, entre aspas, né? Acho que
agora nem existe isso mais (M.).

O fato de ter tido um Unico parceiro sexual na vida, o ma-
rido, a quem atribuf a origem da infecgdo, fez com que M. ne-
gasse qualquer possibilidade de vivéncia da sexualidade apos a
confirmagdo de soropositividade para HIV, deixando de viver
uma importante dimensdo de sua corporeidade. Ao falar sobre
o desejo atual de relagdes sexuais, a explicagdo remeteu a uma
das formas ilicitas de segredo presentes nas interagdes, a trai-
¢do do marido. A magoa de M. justifica sua postura de rejeicao
as relagdes sexuais: “Nao. Traumatizei! Tomei raiva total! Se meu
marido falecido fosse vivo eu matava ele! Uma magoa imensa
que eu tenho dele, muita magoa [...]" (M.).

O impacto da doenca apresentado pela negacdo de uma
vida sexualmente ativa apds a descoberta da infeccéo pelas
mulheres adultas foi analisado também em outro estudo, po-
rém, diferentemente do presente caso que relaciona o ato se-
xual com parceiro fixo a origem da infecgéo, é justificado pelo
estigma da doenga, preocupagdo com a imagem corporal e di-
lema na divulgagdo de sua condicao.”

O segredo sobre a infecgdo para M. passa, portanto, pela
ndo aceitagdo da vida conjugal anterior. A partir disso, contar
sobre a aids representa fazer revelagdes sobre um relaciona-
mento considerado negativo e vergonhoso com o marido.

A manutencdo do segredo é também, na representacéo
de M., uma forma de preservagdo dos familiares, pois o conhe-
cimento de sua situagao seria um sofrimento para eles: “Quan-
do eu vi o sofrimento dela [da irm3] eu falei: ‘imagina se eu con-
to para minha mée e para 0 meu pai?’ Para que eu vou contar
agora? Eu acho que ndo tem necessidade” (M.).

A possibilidade de sofrimento familiar foi identificada em
estudo de Surkan', o qual revela que os estigmas da doenca
nao foram somente com a pessoa infectada, mas também com
seus familiares. O segredo, mantido como forma de protecéo,
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é revelado somente quando se considera necessario para se re-
ceber apoio nos adoecimentos. “[...] na salide eu ndo escondo
de ninguém, todo médico que eu vou eu falo o que eu tenho. E
ja aviso logo para o médico: minha familia ndo sabe e eu quero
que por enquanto nio fique sabendo” (M.).

O dito e o ndo dito das representacdes fazem a media-
¢do do visivel e invisivel, como forma de protecao em torno do
segredo.” Guardar segredo sobre a infecgao torna-se legitimo
para essas pessoas, que se sentem protegidas do preconceito
social em relacdo a doenga, permitindo-lhes, assim, uma possi-
bilidade de relacionar-se e conviver socialmente e no nucleo fa-
miliar, mesmo que de forma reduzida. A preservagio do segre-
do, interpretada neste estudo de caso como uma questéo cen-
tral para a vivéncia da corporeidade, ndo foi mencionada como
aspecto determinante em outros estudos em que as pessoas
soropositivas, que revelaram sua condicéo soroldgica para fa-
miliares e amigos, mostraram-se mais aderentes ao tratamento,
nao se arrependeram da revelagao e puderam ainda usufruir de
beneficios como melhor rede de apoio social.”"*

As categorias teoricas surgidas deste resultado sobre as re-
presentagoes focadas na experiéncia do sujeito sdo relativas a vi-
sibilidade e segredo. A visibilidade apresenta-se como estigma da
doenca, mesmo que esteja associada a “possibilidade de reco-
nhecimento”, transformando-o em uma pessoa desacreditavel’,
com tragos que podem afastar as pessoas que o identificarem
como um corpo infectado, atrelando esse corpo a um julgamen-
to de valor que o define como nocivo e desvalorizado social-
mente. Nesse sentido, o segredo é visto como forma de protegéo
legitimada pela zona de intimidade da pessoa que o mantém.*

Nessa abordagem, M. constrdi sua argumentagao e a ex-
pressa em forma de representagdes, em torno do que pensa
sobre si mesma e do que imagina que as pessoas possam pen-
sar sobre o seu corpo, a partir das mudangas sofridas desde a
confirmagédo do diagnéstico e inicio da TARV.

O corpo mostra-se como resultante das influéncias sociais
e culturais e da historia pessoal do sujeito, o que pode determi-
nar as interagdes por ele vividas®, sendo, portanto, imagem, vis-
ta e enxergada pelos olhos dos outros, pela representagio que
o sujeito faz do que imagina que o outro pensa dele.

As mudangas corporais percebidas pelas PVHAs ddo um
significado social a doenga, pois revelam a ambivaléncia da visi-
bilidade ndo somente como um meio de estigma e preconcei-
to, mas também de um corpo indesejavel ou ndo admiravel. A
disponibilizacdo, nos servicos de salide, de a¢des voltadas para
a redugdo de mudancas corporais, bem como a criagdo de es-
pacos para a expressdo do temor das possiveis mudangas na
vivéncia da infecgdo, com o apoio dos profissionais de satde,
pode contribuir para diminuir ansiedades e sofrimentos, pois a
visibilidade da situagdo, mesmo que somente virtual, tem sen-
tido para o sujeito infectado ou com aids.
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O segredo se define, entdo, como desdobramento final da
dicotomia entre visibilidade e invisibilidade da doencga, que inclui
formas de negacao da propria doenga para muitas pessoas infec
tadas, o que, segundo Taylor®, representa uma maneira de man-
ter segredo para si mesmo. No caso de M, o segredo mantido
preserva sua autonomia de sujeito social, mesmo que, para man-
té-lo, deixe de viver importantes aspectos de sua corporeidade.

CONCLUSAO

A utilizagdo da AEN para buscar as representagdes sobre a
salde e a doenca e o tratamento em HIV/aids mostrou-se per-
tinente para o presente estudo de caso, pois permitiu que a in-
terpretagdo ocorresse de forma aprofundada, abrangendo os di-
Versos aspectos psicossociais em torno da experiéncia do sujeito.

Os resultados revelam que a vivéncia da corporeidade vai
se modificando, pois as interagdes vividas sdo alteradas de for-
ma significativa, tanto no contexto social e familiar como no das
interagdes sexuais. Mostram que o corpo é objeto que identifi-
ca as pessoas e, como tal, ¢ uma vitrine de suas vivéncias.

As mudangas corporais sofridas e percebidas foram iden-
tificadas neste estudo relacionadas diretamente a lipodistrofia.
Esta é representada como visibilidade corporal da doenca que,
ao ser enxergada pelos outros, pode acabar por apresentar o
sujeito como ser diminuido, passivel de estigmas e discrimina-
¢do e, portanto, desacreditavel socialmente.

O segredo torna-se, entdo, central na vivéncia da corpo-
reidade do sujeito e mediado pelo revelar e ndo revelar que
marcam o conflito em preservar sua identidade ou mostrar-se
como pessoa doente, transmissora e passivel de ser confundida
com aqueles considerados como tendo vida sexual desregra-
da. Assim, pode-se afirmar que, mesmo representando o corpo
como fonte de dentincia de sua condigdo, é a palavra que defi-
ne de fato essa revelago.

Acoes fundamentadas na construgdo de uma imagem
corporal valorada das PVHAs sdo fundamentais para a recons-
trugdo da cultura na qual a corporeidade € vivida e expressa. A
educacdo para a salide na prevencdo secundaria nos servicos
de salide, com enfoque nas representacdes, realizada por pro-
fissionais capacitados pode trazer melhor qualidade de vida e
suporte para uma vida plena a essas pessoas, com a melhoria
da qualidade de suas interacdes sociais e afetivas.
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