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RESUMO

Trata-se de reflexdes e discussdes resultantes da atuagao profissional dos autores junto a pessoas vivendo com HIV/aids em atendimentos individual
e em grupos de convivéncia de Organizagdes Nao- Governamentais - ONG/aids - da cidade de Belo Horizonte, Minas Gerais. Este artigo teve como
objetivo apresentar conceitos e discutir aspectos inerentes a estreita relagéo entre o processo de estigmatizagdo e a reestruturagcdo da identidade
ap6s um diagnoéstico HIV positivo. Os autores consideram que o carater interveniente desses fatores na vivéncia da soropositividade pode ser deter-
minante na ressignificagdo da experiéncia vivida e sublinham o imperativo da continua reflexdo e da realizacao de pesquisas que abarquem essas
questdes cruciais para as analises e compreensio do contexto psicossocial das pessoas que vivem com HIV/aids.

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida/Psicologia; HIV; Preconceito; Estereotipagem.

despeito de trabalhos informativos e educativos

desenvolvidos tanto por Organizacbes Nao-
Governamentais (ONG) quanto por instituicbes de saude, fre-
quentemente 0s soropositivos continuam sendo percebidos, no
imaginario social, como pertencentes a “grupos de risco” e, por
extensdao, como 0s responsaveis pela sua propria infecgéo e
pela disseminagao do HIV/aids. Tais grupos sao entéo “identifi-
cados” e reconhecidos como “homossexuais”, “drogadictos” e
“prostitutas”, como uma evidéncia de discriminagéo e estigma-
tizacéo decorrente de seus “comportamentos sociais desvian-
tes”. Assim, temos constatado que o diagndstico de soroposi-
tividade para o HIV representa, socialmente, muito mais do que
a ameaga de uma doenca fatal que afeta drasticamente a iden-
tidade da pessoa doente, ao conferir-lhe o status de marginal.
E, desse modo, instaura-se um processo em que a pessoa tem
de lidar com questdes muito complexas como a estigmatizagao
e a reestruturacdo da identidade.

Neste artigo serao abordadas as principais referéncias
tedricas relacionadas a essa questao e os conceitos de identida-
de e estigma, discutindo sua interface com a aids.

1 - Identidade

Ao conceituar identidade, deve-se procurar respostas
para algumas questdes essenciais, tais como: quais sdo 0s
determinantes da identidade? Como ela surge, se mantém ou
se transforma?

No senso comum, o conceito de identidade sugere a
idéia de “constancia em si mesmo”, continuidade e imutabilida-
de. Essas caracteristicas serao problematizadas neste trabalho
em duas etapas: a construcao da identidade numa dimenséao
relacional, apontando para um conceito dindmico em que “iden-
tidade é metamorfose”, segundo Ciampa’, e a identidade
como uma unidade sempre provisoria.
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1.1 - Identidade: uma dimenséao relacional

No dizer de Evers®@, identidade “é, provavelmente, uma
das nocbes mais multifacetadas e intrigantes das ciéncias
humanas”. Localizar com precisdo 0 seu nascimento, ou
melhor, a histéria dos primeiros passos identitarios, é tarefa
ardua. Isso porque a identidade se instaura em um jogo relacio-
nal, ou seja, ela nos € (im)posta pelo social a0 mesmo tempo
em que é posta por nés, construida por nossas agoes e traje-
térias de vida.

Para compreender a dimenséo da identidade posta
pelo social ou como o individuo é representado pelo Outro €
possivel evocar a imagem do recém-nascido. Ao nascer, ele
recebe um nome, dentro de uma estrutura social que lhe con-
fere status ou nao, imprimindo-lhe marcas identificadoras tais
como: cor da pele, condicdo socioecondmica etc. Essa € a
dimensao posta com a qual se dialoga no processo de recons-
trucdo da identidade. Ao mesmo tempo que a identidade é
posta para o individuo (ao nascer, ao se casar, ao se internar em
um hospital psiquiatrico ou ao tornar-se soropositivo), ela €
construida também por ele, isto é, essa identidade que é posta
pela sociedade, pode ser reposta por simesma ou pelo proprio
individuo. A dimensao estritamente individual da identidade é
inexistente. E um equivoco entender identidade sem a referén-
cia do outro. Nao ha um “algo” inato guardado dentro de nés e
que com o tempo ira se manifestar, ou um sentimento de
identidade dissociado da dimensao relacional.

A forma simplificada ou imprecisa com que vem sendo
tratado o conceito de identidade, tem dificultado uma leitura
mais critica de muitos fendbmenos das sociedades modernas
que, de forma acelerada, tornam-se cada vez mais complexas.
No caso especifico dos portadores do HIV, pode-se constatar
que o diagnostico HIV positivo, em si mesmo, néo faz com que
as pessoas se identifiquem como soropositivas. Ha, sim, um
tornar-se soropositivo, como conceituou Ferraz ©), ou seja, ha o
desenvolvimento de um processo que gradualmente se inicia,
em alguns casos, mesmo antes de o individuo receber o diag-
néstico que venha a confirmar o status sorolégico positivo para
o HIV. Esse evento apresenta-se diretamente relacionado a
reconstrucao da identidade, quando visto pelo prisma extrema-
mente dindmico que caracteriza esse processo.

1.2 - Identidade: uma unidade provisdria

O conceito de identidade €, muitas vezes, estruturado
como “constancia em si mesmo”, uma unidade psiquica, uma
totalidade. Essa visdo ofusca a sua outra face: descontinua,
ambigua, contraditéria, multipla, mutavel. Ao focalizar esse lado
da psique, descobre-se que o campo identitario, formado tam-
bém pela subjetividade, nao se restringe aos limites do eu.

Ha uma constelagcao psiquica formada por um intenso
fluxo de elementos vindos néo s6 do inconsciente, mas também
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das interagbes com as diferencas desse Outro do social. Com
certa freqUéncia, no campo identitario aparecem e desapare-
cem elementos psiquicos. Esses elementos psiquicos, assim
como lembrancas, desejos, fantasias, pensamentos, sentimen-
tos e a opinido do Outro, podem ter vida curta ou mais dura-
doura, coexistirem em composicdes diversas, aparecerem de
forma mais ordenada ou desordenada, instalando a ordem ou o
caos. Pode-se dizer que, em sua totalidade, o espaco identitario
€ uma unidade proviséria mesmo que conserve algumas de suas
caracteristicas. O conceito de identidade, assim definido, difere
de um traco estatico que define o ser, de carater atemporal e
arrelacional. Desse modo, ndo se pode definir com exatidao a
identidade do negro, do gay, do médico ou do soropositivo.

Por outro lado, isso nao implica inexisténcia de padroes
psiquicos e relacionais que conferem a certos individuos ou gru-
pos, caracteristicas identificadoras que possibilitam nomea-las
e representa-las em um conceito “dindmico” de identidade.

Diante de tais consideracdes, sublinhamos que o con-
ceito de identidade adotado neste estudo é o de Ciampa', que
postula identidade como metamorfose sendo, ao mesmo
tempo, diferenga e igualdade, posta e reposta na relagcao indivi-
duo-sociedade.

Portanto, ao se estudar a formac¢éo, manutencao e
transformacao das identidades dos sujeitos deve-se considerar
as cenas sociais e as redes de interaces especificas em que
estdo imersos. Essas redes de interagdes inauguram seus discur-
sos e tentam preservar suas identidades através da parafrase de
seu proprio discurso ou, dito de outra forma, seus enunciados
sa0 retomados e reformulados num movimento de reafirmacao,
de fechamento de suas fronteiras. Quase sempre esses enuncia-
dos mantém ou, quando muito, operam pequenos avangos em
seus discursos fundadores numa tentativa de evitar, a todo custo,
a entrada do Outro, das descontinuidades, das contradigbes e
rupturas que possam (in)surgir na identidade e no discurso.

Em relagéo ao discurso, Maingueneau “ comenta que:

(...) Ele (referindo-se ao Outro do social) &€ o que siste-
maticamente falta num discurso e Ihe permite fechar-se em um
todo. Ele é esta parte do sentido que foi preciso que o discurso
sacrificasse para constituir sua identidade.

Percebe-se, assim, que a identidade do individuo se
constréi num campo discursivo. Relacdo semelhante pode ser
identificada também no que se refere a vivéncia do estigma,
como sera apresentado a seguir.

2 - Estigma

O estigma € uma construcao social, eminentemente de
natureza relacional, legitimada pelo olhar do outro. Por “outro”,
entende-se uma rede de normas, codigos e comportamentos
de um grupo/sociedade hegemonica, que circunscreve, de
forma simbodlica ou concreta, territérios de “normalidade”. Isso
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equivale a dizer que, se essas linhas divisérias forem ultrapas-
sadas por algumas pessoas e/ou grupos, sob certas circuns-
téncias e em determinados momentos, instala-se um desvio
que, por sua vez, é acompanhado de acusagao, isolamento,
rejeicdo, redugao do espago socioecondmico e da cidadania do
estigmatizado. Além disso, sempre que possivel, adotam-se
contra ele corretivos e punicoes.

Pode-se dizer que a esséncia do estigma é a constru-
cao da atribuicdo do desvio, distanciamento do ideal ou das
expectativas sociais, como afirmou Velho.® O estigma é tam-
bém considerado por Goffman® como uma forma poderosa
que muda, de maneira radical, o modo como os individuos
véem a si mesmos e como sao vistos por outros individuos.
Esse olhar do outro tomado muitas vezes como referéncia pelo
estigmatizado € internalizado e, como consequéncia, geralmen-
te ocorre a desfiguracao da auto-imagem através da desquialifi-
cagao impressa pelo outro, gerando culpa, vergonha, raiva,
confuséo e desorganizacéo identitaria, entre outras possiveis
ocorréncias.

O processo de estigmatizacao apresenta também algu-
mas caracteristicas bastante peculiares, como a “tendéncia” a
imutabilidade e o compartilhamento do estigma.

2.1 - Tendéncia a imutabilidade

A fixidez do olhar do outro, “dos normais”, estabelece
com o objeto estigmatizado uma relagdo que se da em dois
momentos: No primeiro, paralisa-se o objeto no sentido de apri-
siona-lo, classifica-lo em categorias rigidas, enquanto em um
segundo momento ocorre uma operacao de fixacdo, ou seja,
invalida-se qualquer argumento ou demonstracéo factual que
possa levar o objeto fixado a um movimento em direcao a des-
construgao do estigma.®

Uma vez estigmatizado, torna-se dificil voltar ao “nor-
mal”. Reserva-se aqui um destaque especial para o ex-doente
mental ou o ex-usuario de drogas. O prefixo “ex” geralmente
acompanha o estigmatizado ao longo de sua vida. Como
observou Seffner™, “ndo podemos afirmar que, descoberta a
cura da Aids, os individuos atualmente soropositivos, embora
curados, ficariam isentos das consequéncias do estigma”.

2.2 - O compartilhamento do estigma

O estigma incide também sobre as pessoas que, de
alguma forma, se relacionam ou convivem com o objeto (ou
pessoa) estigmatizado. Em outras palavras, essas pessoas pas-
sam a ser designadas com a referéncia do estigmatizado: “a
mulher do doente mental”, “a familia do carrasco”, “a filha do
bandido” e passam também a ser estigmatizadas, mesmo que
em menor grau.©

No caso especifico dos portadores de HIV/aids, uma
questao relevante refere-se ao sistema de representagéo ou
auto-representacdo do que € ser soropositivo. Ha que se con-
siderar a relacdo dos portadores de HIV/aids com o discurso
dominante que a sociedade tentou fixar no comecgo da epide-
mia, ou seja, 0s soropositivos eram vistos basicamente sob
duas formas: como vitimas, no caso dos hemofilicos que se
infectaram por meio de transfusdes de sangue e hemoderiva-
dos, ou como culpados, quando se referiam aos homossexuais,
prostitutas e usuarios de drogas injetaveis. Vistos como promis-
cuos, atribuia-se a eles a capacidade e a responsabilidade de
controlar e evitar a infecgao adotando comportamentos sexuais
determinados pela moral vigente. Essa observacdo aponta que
0 processo de estigmatizacao também implica atribuicao de
causas e, consequlientemente, a culpabilizagéo.®

A interface do estigma com o discurso hegemonico €
central neste artigo, em consonancia com a (auto) representa-
cao do que é ser soropositivo. A respeito da importancia da
representacédo social no processo de formacéo identitaria,
Costa® salienta que:

Algumas representacdes sociais se mostram a cons-
ciéncia do sujeito como um predicado universal e genérico, defi-
nidor por exceléncia do humano. Resumidamente, as represen-
tacdes constitutivas desta identidade sao aquelas fixadas histo-
ricamente como trans-histéricas, ou como invariantes transcul-
turais. Seu poder normativo &, por conseguinte, mais acentua-
do que o de outros sistemas identitarios.®

Desse modo, a relagao entre o individuo estigmatizado
e o discurso moral dominante é central no processo de
(re)construcdo da identidade de grupos discriminados bem
como a relagao do estigmatizado com seus pares, ou seja, com
outros individuos que compartiiham do mesmo estigma, permi-
tindo-lhes criar novos grupos de referéncia em que a pessoa
pode se sentir aceita e valorizada. Dai a importancia do supor-
te social de grupos especificos, como as ONG/aids, no sentido
de atenuar o impacto do processo de estigmatiza¢ao e possibi-
litar a promocao de uma auto-representagéo positiva desses
individuos em suas vivéncias e em seus discursos.

3. O diagnédstico HIV positivo: estigmatizacdo e
reestruturacéo da identidade

O impacto do diagndstico, a “morte social” e “a morte
civil”, a “morte anunciada”, a estigmatizacéo; a criagao de estra-
tégias para lidar com o estigma e o processo de reestruturacao
da identidade esteve presentes de forma marcante nos estudos
de Ferraz®; Seffner®™ e Silva®, entre outros, chegando a ser
recorrentes em varios momentos da fala de um mesmo entre-
vistado em cada um dos referidos estudos. Por isso, ressalta-
mOos que esses temas se caracterizam como centrais nas expe-
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riéncias de vida das pessoas com HIV/aids e os destacamos
para as consideragdes que se seguem.

3.1 - O impacto do diagnéstico soropositivo

E fundamental enfatizar que muitas sdo as formas de
reagao ao diagnostico soropositivo para o HIV. Alguns individuos
podem reagir de forma quase indiferente, mas uma grande parte
vivencia um impacto e uma desorganizagao psiquica, as vezes
seguidos por um periodo de retragéo social, com momentos de
negacao, encobrimento e enfrentamento do estigma.®

Quando entrevistados ou em reunides informais de
convivéncia em grupos especificos, a maioria dos soropositivos
relata que ao conhecer o seu diagndstico soropositivo para o
HIV experienciou sentimentos de perplexidade, medo da morte,
incertezas, estresse e depressao. Sdo recorrentes também em
suas falas, durante conversas informais, o relato de vivéncias de
“morte social” e “morte civil” que, progressivamente, se instalam
na trajetéria de vida dos portadores de HIV/Aids, mais evidente-
mente a partir do conhecimento do diagndstico HIV positivo.

Acreditamos ser oportuno explicitar neste trabalho os
conceitos de “morte social” e “morte civil” que permeiam a tra-
jetoria dos soropositivos e esclarecer que, embora sejam con-
ceitos com diferentes nuancgas, ambos s&o resultantes do pro-
cesso de estigmatizacao. Por “morte social” entende-se aqui o
sentimento de abreviagdo da vida e de diminuicédo do espaco
de vida®. Esse processo se da na relagao individuo-sociedade
através da internalizacédo da morte iminente ou do estigma.
Muitos se véem impossibilitados de ter uma vida afetiva e sexual
como ocorria antes do diagndstico. Esse € um momento em
que, de modo geral, relatam vivenciar intensamente a finitude, o
desmoronamento de planos e sonhos. Ai surgem os lutos ante-
cipados e 0s medos ligados a questédo da discriminacéo, ao
abandono, as perdas sociais e a tantos outros. Surge também
0 medo de viver: enfrentar a familia e a sociedade, comunicar o
diagnostico ao parceiro, assumir o comportamento sexual des-
viante ou o uso de drogas injetaveis.

Segundo Roedel 19, até mais exacerbado do que o
medo de morrer, 0s soropositivos experienciam o0 medo de
viver, de “viver as consequéncias sociais da Aids”.

A “morte civil” tem, neste estudo, o sentido que Ihe atri-
buiu Daniel™ como sendo a redugéo progressiva dos direitos
de cidadania, causada pelo conhecimento publico do diagnés-
tico de soropositividade para o HIV. Experiéncias marcantes a
esse respeito — tais como demissdo sumaria do emprego por
revelagdo do diagndstico soropositivo feita por terceiros no
local de trabalho — séo exemplos de “morte civil” tal qual a con-
cebemos e tém sido freqlientemente relatadas por essas pes-
soas e também veiculadas pela midia, com certa frequéncia.
Entretanto, deve-se salientar que, no decorrer da epidemia €
possivel notar com mais nitidez a diminuicdo de ocorréncias
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dessa natureza. Nos primeiros anos da epidemia de HIV/aids a
desinformagéo ou as informacoes distorcidas, o0 medo, o pre-
conceito e a discriminagéo instauravam um campo fértil para a
proliferagéo acelerada de fatos como o que foi mencionado
acima, que reiteravam mais € mais o0 processo de estigmatiza-
cao das pessoas vivendo com HIV e aids.

3.2 - A vivéncia da morte anunciada

Vivenciar a morte antes mesmo que se desenvolva
qualguer sinal ou sintoma que caracterize o quadro clinico de
aids é o que se entende, neste artigo, por morte anunciada. O
“anuncio da morte”, assim compreendido pelos soropositivos
no momento em que o diagnodstico HIV positivo torna-se
conhecido pelo individuo, produz uma mudanga em suas per-
cepcdes e em suas vivencias do tempo, como Daniel (' escre-
veu, de forma poética:

Estou tendo, nos meus dias de vida, nestes meus dias
da vida, nestes meus dias em vida quando descobri que a vida
€ uma descoberta da fragilidade, na vida destes meus dias
onde a morte passou a ser uma presenca que nada tem de por-
nografica ou obscena... estou tendo a vida que os dias pdem e
de que posso dispor, ou estou tendo os dias que a vida pde e
de que disponho - com uma gula que nada tem de incerteza -
mas tem certamente de indirigida, como uma fome que ja deve-
ria ter nascido ha milénios, se eu soubesse ja ha milénios, os
milenares prazeres de cada segundo que a intensidade da hora
da vida pde e predispde em cena.('

O tempo a que Herbert Daniel se refere no texto acima,
certamente nao € o tempo medido pelo ritmo da cidade, pelo
relégio ou pelo horario de ingerir os inUmeros medicamentos
anti- retrovirais e preventivos das infecgdes oportunistas . O
autor fala do tempo subjetivo, do tempo vivido, de uma outra
percepcao de tempo em que, para 0s soropositivos, o presen-
te assume uma importancia muito maior em relacéo ao futuro.
Essa outra percepgéo de tempo diz respeito a maneira com que
as pessoas vivendo com HIV/aids organizam suas vidas e sua
visdo de mundo ante a morte anunciada, consciente ou incons-
cientemente, que, por sua vez, influencia sua forma de agir,
sonhar, planejar e executar projetos.

E evidente que essa percepcao do tempo vivido tam-
bém esta presente na vida das pessoas que nao vivenciam a
soropositividade. Entretanto, parece haver uma diferenca qualitati-
va na percepcao do tempo vivido e na priorizagcao do tempo pre-
sente, a partir do diagndéstico HIV positivo.

A percepgao do tempo transforma-se conforme as cir-
cunstancias da vida - a exemplo de outras doengas cronicas -
e segundo os diferentes segmentos sociais. Observa-se que,
em geral, as pessoas pertencentes a grupos sociais menos
favorecidos vivem também num cotidiano que valoriza mais o
presente, o imediato palpavel.
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Especificamente para as pessoas que vivem com
HIV/Aids, constatamos em nossa convivéncia continua com
elas durante quase dez anos que muitas tém uma percepgao
diferenciada do tempo vivido que as instiga, nos primeiros
momentos, a “construir” um tempo proprio, passando a viver
com intensidade cada dia, cada hora, cada minuto, priorizando
sempre o presente.

A vivéncia temporal pode ser assimilada de diferentes
maneiras pelos soropositivos, como uma morte anunciada, um
desmoronamento dos projetos de vida, uma escravidao a tira-
nia do tempo “presente-imediato”. Esse confinamento a imedia-
ticidade da vida limita as possibilidades de explorar horizontes
de significagcdes dentro da unidade passado-presente-futuro. A
fragmentacdo dessa unidade pode levar a um mergulho na
insignificagaéo, no sem-sentido da vida e, em alguns casos, levar
a disturbios psiquicos graves. Em sintese, pode gerar um sen-
timento de vir-a-ndo-ser.

O sentimento de “vida encurtada” vem diminuindo,
paulatinamente, de intensidade. O resgate da unidade passa-
do-presente-futuro parece estar sendo feito, de forma gradual,
por alguns soropositivos que acreditam na possibilidade de n&o
morrer de aids por meio da total adesao ao tratamento com os
anti- retrovirais. Isso pode ser considerado uma decorréncia do
avanco cientifico e do acesso gratuito aos tratamentos com a
medicagao que compde o “coquetel” antiaids. A percepcao de
tempo, tal como se apresenta para a maioria dos soropositivos,
ou seja, alicercado sob a égide da finitude, da “morte anuncia-
da”, do presente alargado, parece também estar retornando
vagarosamente ao seu “curso normal”, a unidade passado-pre-
sente-futuro. Essa tendéncia é recente, devido ao fato de que
apds o advento do “coquetel’, a Aids vem se configurando
como uma doenga cronica. O mote “vivendo com HIV/aids” tem
sido cada vez mais reafirmado nos encontros nacionais e regio-
nais de pessoas vivendo com HIV/aids.

Portanto, para compreender com maior aproximagao a
experiéncia dos soropositivos ha que se considerar também as
mudangas na percepgao de tempo e sua influéncia na reestrutu-
ragao da identidade desses individuos.

3.3 - A estigmatizacéo

Como ja foi mencionado anteriormente, a esséncia do
estigma € a atribuigao do desvio e o distanciamento das expec-
tativas sociais. A sua ocorréncia modifica 0 modo pelo qual os
individuos véem a si mesmos e 0 modo como sao vistos pelo
Outro que exerce um olhar “normatizador”.©

Parafraseando o dito popular, “cada cabeca uma sen-
tenca”, pudemos identificar, no contexto dos soropositivos, indi-
cadores que possibilitaram estabelecer um paralelo equivalente
a essa expressao, relacionando-a ao processo de estigmatiza-
céo: “cada estigma uma sentenga”. Quanto a isso, conversan-

do recentemente com um jovem, soropositivo, ele nos relatou
uma experiéncia que evidenciou para nés a especificidade do
estigma que incide sobre as pessoas com HIV/aids. Ele nos
descreveu que, mesmo ja portando marcas identificadoras
estigmatizantes relacionadas ao uso de drogas injetaveis, ao
tornar-se soropositivo, passou a ser referido socialmente de
uma outra maneira, devido ao fato de passar a pertencer ao
“mundo da aids” e mencionou que havia sido “expulso” da
fazenda onde estava internado para tratar-se da intoxicagao
pelas drogas, por terem descoberto o seu diagnoéstico HIV posi-
tivo. Esse jovem concluiu seu comentario dizendo: “hoje eu vejo
que para quem € soropositivo 0 preconceito e o estigma sao
maiores do que para quem ¢é usuario de drogas”.

Apds o diagndéstico HIV positivo, percebe-se o desen-
cadear do processo de “tornar-se soropositivo”, ou seja, ocorre
a instauragéo de uma nova referéncia identitaria (ainda que sem
contornos bem definidos), reforgando o carater multiplo e dina-
mico da formacao e reestruturagéo da identidade e de sua
estreita relacdo com as redes sociais em que estes individuos
estao inseridos, seja no sentido concreto, por meio da partici-
pacao em ONG/aids, seja no sentido simbdlico, pelo fato de se
identificarem com um grupo de pessoas socialmente excluidas.

Muitas vezes, em fungéo desse medo do estigma é
que, ao se descobrirem soropositivos, os individuos passam a
ter como uma de suas principais preocupacdes o ocultamento
de seu status sorologico.

3.4 - Vivenciando o fantasma do estigma

O “fantasma do estigma” refere-se a uma vivéncia que
antecede o momento do resultado do teste anti-HIV. Esta expres-
s&o diz respeito ao sentimento de ansiedade ou ao medo de vir
a ser estigmatizado em fungéo de sua imagem social ser associa-
da a de pessoas pertencentes a “grupos de risco”: homosse-
xuais, bissexuais, prostitutas, usuarios de drogas, etc. Isso vem
demonstrar que, apesar das transformacdes do perfil epidemio-
l6gico da aids, as representacdes sociais relacionadas a doenca
sofreram poucas alteracoes, nesses 20 anos de epidemia.

3.5 - O encobrimento do estigma

Ha uma expressiva recorréncia de relatos de pessoas
soropositivas que ocultaram ou tentaram ocultar o seu diagnés-
tico pelo maior tempo possivel. Essa nossa constatacao é cor-
roborada por Alonzo e Reynolds!'?, ao afirmarem que as pes-
soas que podem, geralmente escondem o seu estigma ou, mais
especificamente, o fator possivel de desencadear o processo de
estigmatizacéo sobre si.

Para as pessoas que vivem nas grandes metrépoles e
que tenham tornado seu diagndstico HIV positivo de dominio
“publico”, o ocultamento do estigma pode ser menos complica-
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do mas, ainda assim, vale lembrar que pode haver muitas situa-
¢Oes geradoras de estresse para esse individuo. O circulo de
convivéncia representado por relacionamentos de amizade ou
com profissionais de salde que assistem a esses individuos,
geralmente renova-se de forma acelerada e o fato de ter que
contar sobre o diagndstico HIV positivo a cada nova situacao,
ou sentir-se compelido a falar sobre isso, pode gerar um des-
gaste emocional consideravel para os soropositivos. A dulvida
diante da reacao do outro, da possibilidade de rejeicao, é quase
uma constante, principalmente para aqueles que mantém o seu
diagnostico sob sigilo diante de determinados grupos.

O contato ou até mesmo a possibilidade de lidar com
situagdes em que o estigma esta presente, ainda que apenas
potencialmente, é uma realidade no dia-a-dia das pessoas
vivendo com HIV/aids. As pontuagdes e reflexdes sobre algu-
mas vivéncias relatadas e apresentadas nos itens anteriores nos
possibilitam validar a metafora do estigma como uma “substan-
cia contagiosa” no sentido de que as pessoas “contaminadas”
pelo HIV e que tém o seu diagndstico conhecido publicamente
relatam que o processo de estigmatizagéo incide também sobre
as pessoas com quem elas se relacionam.

A esfera circunscrita pelo estigma é muito mais ampla
do que parece a primeira vista, pois, além de afetar a vida das
pessoas que carregam consigo o estigma — no caso desse tra-
balho as pessoas que vivem com HIV/aids - interfere também,
mesmo que de forma diferenciada e menos intensa, na vida de
seus proximos, sejam eles companheiros, familiares ou amigos,
como descreveu Goffmann.©

3.6 — Deslocamentos na auto-estima

Sentimentos de descrenga, raiva, ansiedade, rejeicao e
culpa, além de sintomas depressivos, podem provocar mudan-
¢as na auto-estima dos portadores de HIV/aids, o que conside-
ramos estar diretamente relacionado a questao da identidade.

A medida que surgem desfiguragdes na imagem corpo-
ral, em raz&o da degenerescéncia caracteristica da fase de aids,
dos efeitos colaterais visiveis do coquetel e das infecgdes opor-
tunistas, tais como perda de peso, diarréia persistente,
Sarcoma de Kaposi entre outras, observa-se um decréscimo na
auto-estima e uma maior retracao social causada, em parte,
pelo enfrentamento cotidiano de situagbes em que as pessoas
vivendo com HIV/aids se sentem discriminadas.

A medida que aumenta a dificuldade de manter o
segredo sobre o diagnéstico e de esconder os sintomas da
doenga, aumentam também as chances de respostas estigmati-
zantes e, por extensdo, acentua-se a vivéncia de auto-estima
baixa, conforme afirmam Alonzo e Reynolds (12

A transicao para uma identidade de paciente de aids
talvez seja um duro ritual de passagem (...) A identidade da aids
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é fixada por multiplas infecgbes oportunistas, repetidas hospita-
lizacdes, mudangas fisicas e isolamento social.

Em sintese, alteracbes na auto-estima das pessoas
vivendo com HIV/aids freqlientemente estao associadas a inter-
nalizacdo do discurso normatizador estigmatizante, podendo
gerar sentimentos de rejeicdo, de culpa e de “menos valia”.
Acrescentam-se a isso, as desfiguracdes fisicas que ocorrem
mesmo depois do advento do “coquetel” e dificultam, de forma
progressiva, 0 ocultamento do diagndstico de aids, cuja conse-
guiéncia quase sempre € uma maior estigmatizacéo, que provo-
ca, forcosamente, uma reestruturacdo da identidade desses
individuos.

3.7 - A procura de apoio e aceitacgo social

Mesmo depois de vinte anos de epidemia de HIV/aids,
diante do diagndstico HIV positivo e ainda sob impacto, muitos
individuos procuram as ONG/aids no intuito de buscar informa-
coes basicas sobre a doenga e as possibilidades de tratamento,
bem como suporte social. A freqiéncia dessa busca nas
ONG/aids tem se mantido nos ultimos anos com algumas modi-
ficagbes muito evidentes no perfil dos usuérios dessas institui-
coes, que tém acompanhado as atuais caracteristicas da epide-
mia no Brasil: heterossexualizagéo, feminilizacéo, pauperizagao e
juvenilizagao.

Fundamentados em nossa experiéncia, podemos afir-
mar que fica muito clara uma ampla diversidade de demandas
e diferentes formas de envolvimento dos soropositivos nas
ONG/aids e a relacao desse “movimento interior” com o estig-
ma e a identidade. Percebe-se que entre os soropositivos com
0s quais temos maior convivéncia cotidiana, alguns constituem
casos tipicos do que Goffman® denominou “herdis de ajusta-
mento”, ou seja, pessoas que conseguiram transformar uma
situagao de “menos valia” caracterizada por “identidades estig-
matizadas” numa referéncia positiva tanto na sociedade em
geral, como entre seus pares, assumindo um lugar de lideranca
e um papel de referéncia e suporte no enfrentamento da vida
com HIV/aids.

Sem dulvida, uma das propostas das ONG/aids, em
geral, € promover a convivéncia dos portadores de HIV/aids
entre si mesmos e entre profissionais de saude, familiares e ami-
gos. No entanto, incentiva-se também uma participacao ativa
na luta politica que circunscreve a epidemia de HIV/aids. E
imperativo reconhecer a importancia do convivio social entre
soropositivos e do seu engajamento no ativismo em aids resga-
tando assim a dignidade e construindo um espaco de exercicio
da cidadania.

Entre varias outras pesquisas, o estudo de Ferraz @ evi-
denciou a grande relevancia da participagao dos soropositivos
em grupos especificos, como as ONG/aids, que lhes proporcio-
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nam suporte social e propiciam um ambiente em que a pessoa
estigmatizada possa se sentir compreendida, contribuindo de
forma vital para o seu processo de reinsercao social.

Ha que se levar em conta ainda que a participacao das
pessoas vivendo com HIV/aids em grupos de suporte social,
como algumas ONG/aids que aglutinam pessoas que comparti-
lham o mesmo estigma, facilita a aceitacdo da soropositividade
pelos individuos e favorece a superacao do estigma. Esse grupo
passa a constituir, entédo, uma referéncia importante para essas
pessoas No processo de reestruturacéo de suas identidades.

Essas consideracdes acerca das ONG/aids e da parti-
cipagao dos soropositivos has mesmas, constituem subsidios
fundamentais a analise sobre a importancia da configuragéo de
uma referéncia identitaria propria aos portadores de HIV/aids ao
confrontar o processo de estigmatizagao.

Pessoas da nossa convivéncia em ONG/aids, com
diagnostico soropositivo, problematizam explicitamente a ques-
t&o da reestruturagéo da identidade e reafirmam a procura de
uma identidade prépria por meio da constituicdo de uma “comu-
nidade de iguais” em que possam se sentir aceitas e valorizadas,
encontrando apoio e aceitacdo social.

4 - O processo de reestruturacdo da identidade

Considerando que a referéncia identitaria é estabeleci-
da em um jogo relacional, posta e reposta na relagao individuo-
sociedade, € pertinente refletir sobre as estratégias utilizadas
pelas pessoas vivendo com HIV/Aids no sentido de reagir ao
processo de estigmatizacdo posto pela sociedade.
FreqUentemente as pessoas com HIV/aids mencionam a
influéncia do olhar “normatizador” do Outro no enfraquecimen-
to da auto-estima. Reagindo a isso, diferentes estratégias sao
utilizadas por elas. Algumas se valem da negagéo temporaria da
soropositividade - manutencao do sigilo - conseguindo o enco-
brimento do estigma. Outras escolhem como “estratégia para
lidar com o estigma” a promog¢ao e a preservagéo da auto-esti-
ma por meio da participacdo em ONG/aids, onde é possivel a
elas encontrar suporte social e valorizacao pessoal.

Conforme salientou Bastos (19, as redes de interagbes
sociais especificas funcionam como mecanismos de difusao de
medidas de autoprotecao e influenciam a mudanca de compor-
tamentos. Acrescentamos, ainda, a importancia dessas redes
na manutengéo e transformagao de valores e na formagao de
novas referéncias identitarias, essenciais a reestruturacdo da
identidade e, especificamente para os soropositivos, ao proces-
so de retomada da auto-estima.

Para se formar uma referéncia identitaria & necessario,
no minimo, que as pessoas compartilhem situacdes semelhan-
tes de vida. Essa referéncia ganha sucessivamente mais forga a

medida que as pessoas compartiiham objetivos; convivem
estreitamente; constroem um conjunto de valores préprios par-
ticipando de rede de interacao social especifica como sdo as
ONG/aids, em relacao aos soropositivos e doentes com aids.

Sabe-se que a grande maioria das pessoas vivendo
com HIV/aids néao participam do ativismo ou de qualquer orga-
nizacdo desse género havendo, portanto, pouca mobilizagéo e
convivéncia entre os soropositivos de modo geral. Entretanto,
isso ndo quer dizer que as ONG/aids ndo poderédo se constituir
em uma referéncia identitaria também para os soropositivos que
nao atuam nelas. Como registra a psicologia social classica, a
identidade é construida através de participacdo em grupos
sociais, tanto nos “grupos de associacao” como nos “grupos de
referéncia” dos quais o individuo ndo participa, mas os toma
como referéncia para a interpretacéo da situacéo, ainda que o
impacto desses Ultimos seja menor.(14

A epidemia de HIV/aids expandiu-se por todas as clas-
ses e segmentos sociais. Percebe-se que o universo dos soro-
positivos participantes das ONG/aids é formado por um amal-
gama de individuos dos diversos niveis socioecondmicos e com
diferenciacoes raciais, étnicas e de orientacdo sexual. Sem
duvida, esse é um ponto que dificulta a existéncia de um con-
junto de valores proprios aos soropositivos e, por conseguinte,
a formagéo de uma referéncia identitaria.

Entretanto, sabemos que existem caracteristicas
comuns na trajetéria de vida das pessoas soropositivas, tais
como: incertezas quanto ao futuro; medo do processo de adoe-
cer e de morrer; maior cuidado com a saude; ressignificagéo de
alguns valores, mudanca na percepcao de tempo e variagdes
do lugar que esses individuos ocupam na sociedade: ora clan-
destino, ora estigmatizado. Trata-se, na terminologia de
Klandermans (9, de uma formacdo de consenso através de
compartiihamento de experiéncias sociais que produz uma
interpretacao coletiva da situacao em contraste, havendo uma
mobilizagao para consenso quando algum ator social, delibera-
damente, procura criar esse consenso divulgando determina-
dos pontos de vista.

E fato que a estigmatizacdo e a defesa contra ela -
“unindo forgas contra a perda social” - "constituem os principais
componentes para se formar uma rede de interacao social espe-
cifica aos soropositivos e “uma busca de identidade propria”.

Podemos dizer que existe um discurso proprio das
ONG/aids, criado por ativistas soropositivos e soronegativos em
mais de vinte anos de epidemia, que veio a se contrapor ao dis-
curso hegemoénico e, de certa forma, contribuir para o fortaleci-
mento da auto-estima das pessoas vivendo com HIV/Aids e
para a reestruturacéo de suas identidades.
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Cabe ainda analisarmos a relagao entre referéncia iden-
titaria e redes de interagdes sociais especificas. Como foi men-
cionado anteriormente neste artigo, ha uma referéncia identita-
ria propria mais forte quando os soropositivos compartiiham
objetivos, tém uma convivéncia estreita e possuem um conjun-
to de valores préprios em comum. Embora essas condigdes
possam ser parcialmente satisfeitas através do compartilha-
mento das mesmas experiéncias sociais, ndo ha divida de que
sao altamente favorecidas através do que Klandermans(® cha-
mou “mobilizacdo para consenso”. Nesse caso um movimento
procura criar consenso, divulgando mensagens que contém um
diagndstico da situagéo, um prognéstico que implica objetivos
de acao e uma justificativa da acao.

Ha que se reconhecer que a fala de alguns soropositi-
VOs ja contém caracteristicas inerentes a retomada e ao fortale-
cimento da auto-estima desses individuos, com direcionamen-
tos claros no sentido de estimular a revelacdo publica da soro-
positividade, propiciar visibilidade as pessoas vivendo com
HIV/aids, tira-las da clandestinidade e, assim, poder influenciar
positivamente no arrefecimento do processo de estigmatizacao.

E interessante notar que o neologismo “positivo” &
moeda corrente no vocabulario dos soropositivos. Constata-se
ai, a substituicao da expressao soropositivo por “positivo”, que
pode ser compreendida como uma atribuigao de valor positivo
as pessoas portadoras de HIV/aids: “somos pessoas mais sen-
siveis e solidarias”. Um outro significado importante apreendi-
do dessa renomeacgao é que, considerando a intertextualidade
discursiva, essa nova forma de se autodenominar faz oposicao
ao termo estigmatizante aidético, extremamente rejeitado e com-
batido pelos ativistas das ONG/aids e amplamente utilizado pela
midia e pela sociedade, embora seja este um termo improprio.

Uma outra marca peculiar aos soropositivos € a ques-
t&o da sua visibilidade social. Tornam-se cada vez mais frequen-
tes falas que se somam as de muitas outras pessoas vivendo
com HIV/aids no Brasil e no mundo, em favor de que uma maior
visibilidade dos soropositivos podera contribuir para o recrudes-
cimento do estigma e da discriminagdo dessas pessoas. E
crescente o nUmero de individuos que saem da clandestinidade
para assumirem voluntaria e publicamente o seu status sorol6-
gico positivo para o HIV. Essa atitude pode viabilizar, por meio
de uma proximidade concreta da sociedade com as pessoas
vivendo com HIV/aids, uma diminuigdo do processo de estig-
matizagao presente nas esferas micro e macrossocial.

5 — Consideracées finais

No decorrer deste artigo procuramos evidenciar que o
processo de estigmatizagdo em relagao as pessoas infectadas
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pelo HIV ja constituia fato marcante na trajetéria de vida das
pessoas vivendo com HIV/aids desde os primérdios da epide-
mia. A partir de entéo, foram sendo construidos alguns discur-
sos que reforcavam o processo de estigmatizacao e outros que
o combatiam. Atualmente, alguns soropositivos tém relatado
que a discriminagao em relacdo a si tem diminuido. Entretanto,
temos consciéncia de que o caminho ainda a percorrer, nesse
campo, ¢ arido e longo.

Com este artigo acreditamos ter langado luzes sobre a
estreita relagéo do estigma que permeia a aids e a questao da
reestruturacdo da identidade apds um diagndstico HIV positivo,
estimulando novas reflexdes e a realizacdo de pesquisas que
abarquem essa abordagem crucial para as analises do contex-
to psicossocial das pessoas que vivem com HIV/aids.

Summary

This work is reflections and discussions resulting from the
professional work of the authors with people living with
HIV/AIDS in individual care and in groups in non-govern-
ment organizations (AIDS NGO’s) in the city of Belo
Horizonte, state of Minas Gerais. This article had the objec-
tive of presenting concepts and discussing aspects of the
close relation of the stigmatization process and the restruc-
turing of identity after a positive HIV diagnosis. The authors
consider that the way these factors intervene in living with
being HIV positive can be determining in the re-signifying of
the experience lived and underline the imperative of conti-
nuous reflection and carrying out of research that covers
these crucial issues for the analyses and understanding of
the psycho-social context of people who live with HIV/AIDS.

Key-words: Acquired Immunodeficiency Syndrome/psycho-
logy; HIV; stigmatization; identity; social construct of AIDS

Resumen

Se trata de reflexiones y discusiones resultantes de la actua-
cidn profesional de los autores con personas que viven con el
Sida/VIH, con atencidn individual o en grupos de conviven-
cia de organizaciones no gubernamentales — ONG/Sida —
de la cindad de Belo Horizonte, Minas Gerais. El objeto de
este estudio es presentar conceptos y discutir aspectos inheren-
tes a la estrecha relacién entre el proceso de estigmatizacion
y la reestructuracion de la identidad después de un diagnds-
tico VIH positivo. Los autores consideran que el cardcter
interveniente de dichos factores en la vivencia del VIH posi-
tivo puede ser determinante para volver a darle significado
a la experiencia vivida. Ademds, subrayan la necesidad de
efectuar reflexiones continuas e investigaciones que incluyan
estos asuntos cruciales para analizar y entender el contexto
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psicoldgico y social de las personas que viven con el

Sida/VIH.

Unitermos: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida/psico-
logia, VIH, Prejuicio, Estereotipo.
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