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Introdução

Fernando Bessa Ribeiro e Marta Maia

Dizer que a infeção pelo VIH/sida não é uma doença como outra qualquer 
é, certamente, uma trivialidade, mas nem por isso deixa de ser significante. 
Como nenhuma outra doença, a infeção pelo VIH/sida interpela a intimi-
dade, as práticas sexuais, as emoções, os preconceitos, a tolerância e a orga-
nização política da saúde, onde se jogam questões como a universalidade e 
a igualdade de acesso aos cuidados de saúde e aos tratamentos, bem como 
escolhas e prioridades na alocação de recursos financeiros necessários à vida 
dos pacientes. 
Nos últimos 25 anos registaram-se progressos significativos no controlo 
da infeção pelo VIH/sida que permitiram fazer dela uma doença crónica, 
estando mais próximo, sobretudo nos países capitalistas com sistemas públi-
cos de saúde robustos, o horizonte de “zero mortes” proposto pela Onusida 
[cf. Chegando a Zero: Estratégia 2011-2015 – Programa Conjunto das 
Nações Unidas sobre HIV/VIH/Aids/Sida (UNAIDS/ONUSIDA)]. Contudo, 
persistem vários indicadores preocupantes, nomeadamente a elevada per-
centagem de portadores do vírus que não sabem que estão infetados – cerca 
de um terço do total das pessoas infetadas (Insa 2014) – e de pessoas diag-
nosticadas tardiamente (EuroHIV 2014), perdendo assim o benefício de um 
tratamento precoce da doença (Ferreira e Maia 2014, Maia e Fekhari 2014), 
bem como problemas na adesão à terapêutica, aliás objeto de extensa discus-
são em alguns dos textos desta obra coletiva.   
A doença não é apenas um estado fisiológico, é também um complexo 
processo social, envolvendo conflitos e negociações entre os diferentes ato-
res, grupos e instituições, nomeadamente estatais. O doente envolve-se em 
relações e na construção de papéis sociais que se exprimem e articulam em 
várias dimensões, como o relacionamento com as instituições e as pessoas 
que o rodeiam, a subjetividade (modos de se reconhecer como doente), a 
maneira de lidar com o corpo doente, de gerir os cuidados de saúde, de se 
relacionar com os outros doentes e com os não doentes, ou considerados 
como tal. As relações que se estabelecem no campo dos cuidados de saúde 
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são fundamentais na gestão da doença. Os cuidados de saúde inserem-se nas 
estratégias sociais do sujeito e são construídos no seio das relações sociais e 
em relação aos outros que são relevantes para ele. Os outros, entre os quais 
os profissionais de saúde, tornam-se elementos importantes da configuração 
da subjetividade do doente em torno dos cuidados de saúde. 
A forma como o doente pensa e lida com a doença envolve fatores de ordem 
estrutural, simbólica e biográfica, contextos de vida, experiências quotidia-
nas e perspetivas sobre a doença. Os próprios profissionais de saúde, embora 
imbuídos do discurso biomédico, reinterpretam o saber erudito sobre a 
doença no exercício da sua prática, a partir da sua experiência profissional 
e pessoal, confrontando-a com as representações que organizam o discurso 
leigo. Por exemplo, as falhas de comunicação entre médico e paciente pren-
dem-se por vezes com visões distintas da doença e a insuficiente compreen-
são, desinteresse por vezes, do olhar do outro. As representações acerca da 
saúde e da doença são um fator importante para o nível de envolvimento dos 
doentes relativamente aos tratamentos que lhes são prescritos, influenciando 
a sua maior ou menor adesão terapêutica. O que está em causa no cumpri-
mento das prescrições terapêuticas é, em última instância, a preservação da 
normalidade e da agência dos sujeitos. É portanto fundamental conhecer e 
compreender os seus saberes, as suas relações com os outros, a sua relação 
com o corpo e as suas subjetividades, e tomar em conta a sua interpreta-
ção da doença e o modo como integra a sua experiência e a sua dimensão 
simbólica. 
Formado por textos de autores das ciências sociais e humanas, nomeada-
mente da antropologia social, da sociologia e da psicologia, assim como 
da medicina e da enfermagem, este livro pretende contribuir para a refle-
xão sobre a infeção pelo VIH/sida, particularmente sobre os aspetos que 
se prendem com a gestão quotidiana da doença por parte do doente e os 
cuidados prestados pelas instituições de saúde e seus profissionais. Através 
da diversidade dos terrenos onde os autores levaram a cabo trabalho de 
campo, apresentam-se e discutem-se os vários contextos sociais da vivência 
da seropositividade e dos cuidados de saúde.  
Como o leitor não deixará de reconhecer, os contributos desta obra cole-
tiva mobilizam múltiplas perspetivas sobre a problemática da infeção pelo 
VIH/sida, devido aos distintos quadros teóricos utilizados, às populações e 
indivíduos estudados, aos contextos geográficos onde estes vivem e as pes-
quisas foram efetuadas, assim como aos próprios percursos académicos dos 
investigadores. Emerge, porém, uma preocupação comum: conhecer os pro-
blemas, compreender os quotidianos e as experiências de vida dos doentes e 
propor caminhos e soluções políticas e médicas que possam contribuir para 
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a minimização do sofrimento e do estigma e para a promoção de uma vida 
mais feliz.
O livro começa com um texto de Edgar Correia e Maria João Aguas sobre 
a adesão à terapêutica antirretroviral. Constatando os limites do modelo 
biomédico quando aplicado às doenças crónicas e/ou de tratamento pro-
longado, nomeadamente não bastando bem diagnosticar e prescrever, os 
autores discutem os problemas e dificuldades da adesão à terapia por parte 
dos doentes. Possuindo estes causas muito diversas, para a sua minimização 
e mesmo superação, é necessário considerar a constituição de equipas de 
profissionais de saúde orientadas para o estabelecimento de procedimentos 
e relações mais densas com os doentes. 
Abordando a mesma temática, Marta Maia analisa a relação entre o médico 
e o doente no contexto da vivência da infeção por VIH/sida enquanto doença 
crónica, que exige um acompanhamento médico a longo prazo. A qualidade 
da relação interpessoal entre os profissionais de saúde e os pacientes é um 
requisito essencial de uma boa adesão terapêutica e esta, por sua vez, é fun-
damental para o controlo da doença, a nível pessoal, e da epidemia, a nível 
coletivo. A confiança no médico é, portanto, um elemento central da moti-
vação do doente para uma boa gestão da sua saúde. 
Já José Caldas discute as estratégias quotidianas de sobrevivência dos doen-
tes com VIH/sida, com particular atenção para os seus modos de inserção 
social e para os processos de reconfiguração identitária. Sublinhando a 
dimensão ostensivamente social da infeção, no seu entender as organizações 
não governamentais e os contextos organizacionais são fundamentais para 
a definição de quadros culturais específicos, contribuindo para o apareci-
mento da denominada “cultura da seropositividade”.   
Partindo de um estudo etnográfico sobre as pessoas que vivem com a infeção 
pelo VIH/sida no distrito de Bragança, Fernando Bessa Ribeiro e Octávio 
Sacramento procuram deslindar os problemas e as estratégias mobilizadas 
para enfrentar a infeção, nomeadamente conhecer os seus efeitos na vida 
dos portadores, considerando o tempo e as implicações sociais decorrentes 
das terapêuticas aplicadas, com destaque para as que se relacionam com 
o estigma, pois, como é reconhecido (e sentido) pelos doentes, não se está 
perante uma doença “normal”. Escrutinados os quotidianos terapêuticos e 
a relação dos doentes com a enfermidade, o texto aponta caminhos para a 
melhoria das condições de assistência médica aos cidadãos que vivem com 
VIH/sida.   
Por sua vez, Rommel Mendès-Leite apresenta um texto ancorado em entre-
vistas realizadas a quinze mulheres heterossexuais que vivem com o VIH/
sida, residentes em várias cidades francesas. Com minúcia etnográfica, o 
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autor analisa os efeitos da infeção na vida quotidiana, em especial no campo 
do relacionamento sexual e afetivo, desde a tomada de conhecimento da situ-
ação serológica até à luta pelo existir enquanto ser humano vivo, passando 
pela comunicação da doença ao companheiro, pela sexualidade, incluindo 
após o início dos tratamentos, e pela gestão da serodiscordância, nos casos 
em que está presente. Ainda que variável, a infeção produziu sofrimento, 
conflitos e separações conjugais nas mulheres entrevistadas, compelindo-as 
a reformularem a sua vida sexual, doravante marcada pela presença do 
vírus, e o próprio olhar sobre o corpo, tingido pelas marcas nele produzidas 
pela infeção.
Dando voz às pessoas que vivem com a infeção pelo VIH/sida, Marilia 
Belfiore Palacio, Marco Antônio de Castro Figueiredo e Lícia Barcelos de 
Souza refletem sobre os processos de comunicação entre doentes e profissio-
nais de saúde. Sublinhando o carácter crónico da infeção, os autores equa-
cionam as práticas de cuidado integral disponíveis no sistema público de 
saúde no Brasil, valorizando a importância da articulação entre os profissio-
nais de saúde, os familiares e os doentes.
Por fim, Carla Luzia França Araújo, Luciene Correia Sampaio, Vanessa 
Damasceno Bastos, Vanderleia Soéli de Barros Zampier e Neide Aparecida 
Titonelli Alvim analisam os conhecimentos e as expectativas dos doentes que 
vivem com a infeção pelo VIH/sida em relação às terapias complementares, 
como a medicina tradicional chinesa, a acupuntura, a homeopatia, a fitote-
rapia, a medicina antroposófica e o termalismo. As entrevistas realizadas a 
doentes seguidos no sistema público de saúde no Rio de Janeiro apontam 
para um conhecimento escasso, variável em função da escolaridade, sobre 
essas terapias, incluindo os seus benefícios, quando combinados com as 
terapias antirretrovíricas. Sempre que informados, os doentes entrevistados 
mostram interesse em recorrer a estas terapias complementares.
A encerrar, uma nota sobre as regras e procedimentos linguísticos adotados. 
Apesar de o chamado novo acordo ortográfico aproximar substancialmente 
os modos de escrever em português dos dois lados do Atlântico, decidiu-se 
respeitar as diferenças que permanecem – v.g., VIH/sida e HIV/aids –, pois 
estas exprimem a diversidade dos nossos países neste campo, que em nada 
perturbam a comunicação e o debate entre os cidadãos que pensam, falam 
e escrevem em português, nomeadamente a nível científico e académico. 
Procedeu-se ainda à tradução do texto em francês que Rommel Mendès-
Leite nos fez chegar. 
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Adesão à terapêutica antirretroviral

Edgar Correia e Maria João Aguas

Introdução
Com base no modelo biomédico (mecanicista e de causalidade linear), 
extraordinários avanços no tratamento e/ou cura de diversas doenças foram 
conseguidos ao longo de todo o século XX. O progresso da medicina aumen-
tou consideravelmente a esperança de vida, mas com este progresso surgiu 
também uma nova “epidemia”: as doenças crónicas.
Se até agora a nossa preocupação tem sido o da procura de mais e melhores 
tratamentos, outra questão, que não parecia relevante à partida, impõe-se 
cada vez mais como inalienável e crucial: como fazer com que os utentes 
cumpram estes sofisticados tratamentos? Face a esta questão, a postura epis-
temológica do modelo biomédico encontra sérios entraves.
Pelo menos no que às doenças crónicas (ou de tratamento prolongado) diz 
respeito, parece que o paradigma mudou: já não basta ter excelentes meios 
técnicos e farmacológicos à disposição; já não basta ser preciso no diagnós-
tico e prescrição de medicamentos. Ser bem-sucedido no manejo de doenças 
com tratamentos prolongados obriga a um bom despiste, a uma boa prescri-
ção mas, sobretudo, que se consiga com que o paciente cumpra o tratamento 
necessário, caso contrário, todo o trabalho anterior (e todo o avanço cientí-
fico) redunda ineficaz. Poderíamos mesmo afirmar, sem grande risco de exa-
gero, que o problema para os profissionais de saúde nos países desenvolvidos 
já não é tanto o da escassez de recursos de diagnóstico e tratamento, mas sim 
o da adesão aos recursos disponíveis.
A infeção pelo VIH é paradigmática do que acabámos de expor. Em poucos anos, 
assistimos a avanços extraordinários nos meios de tratamento disponíveis. Desde 
o AZT, em monoterapia, à terapia combinada em toma única de um só compri-
mido, passaram pouco mais de quinze anos. Todavia, toda a sofisticada panóplia 
de medicamentos disponíveis só concretiza a sua eficácia se, e só se, o utente 
cumprir rigorosamente a prescrição. Mais do que em qualquer outra doença, 
não basta diagnosticar e prescrever corretamente. No tratamento do VIH, todos 
concordarão com a afirmação de que nada serve um médico exímio no diag-
nóstico e prescrição se os seus utentes não aderirem aos tratamentos prescritos.
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Profissional de saúde e paciente: 
o desencontro nas perspetivas sobre a adesão
Na era dos antirretrovirais (ARV) a postura epistemológica mecanicista, de 
causalidade linear e de certezas globalizantes e absolutas do modelo biomé-
dico, é, só por si, claramente insuficiente. O comportamento do utente não se 
deixa apreender num modelo de causa-efeito, nem em postulados universais 
uniformizadores (Correia 2006). Todavia, ainda se observam intervenções 
clínicas focadas no problema de saúde, onde a pessoa afetada – com toda a 
sua subjetividade, historicidade e idiossincrasias – é, por vezes, esquecida. 
Se assim não fosse, como compreenderíamos que alguns profissionais de 
saúde continuem à espera de uma boa adesão por parte dos seus pacientes só 
porque estes foram informados de que, do ponto de vista científico, aquele 
tratamento é o melhor para eles? Simplificar e reduzir as escolhas e compor-
tamentos dos pacientes àquilo que a ciência dita é uma visão linear, mecani-
cista e reducionista face ao comportamento humano (v. Figura 1. Perspetiva 
linear sobre a toma medicamentosa).
Deste modo, assistimos ainda na práxis clínica a alguns desencontros de 
perspetivas entre profissionais de saúde e utentes quanto à forma de olhar 
para a medicação. Os primeiros, centrados na perspetiva médico-científica, 
olham para os tratamentos a partir da sua racionalidade e objetividade com-
provada e esperam que o utente adote comportamentos de saúde basea-
dos apenas e só neste conhecimento asséptico da investigação científica. 
Bem-intencionados, os profissionais de saúde sabem o que, do ponto de vista 
médico, é melhor para os seus pacientes. No entanto, para estes últimos, a 
perspetiva científica tem o valor que a vivência e a complexidade das suas 
existências lhes permitem, naquele momento e naquele contexto, atribuir.

Figura 1. 
Perspetiva linear sobre a toma medicamentosa

Problema 
de saúde

A ciência diz qual 
o tratamento 

mais adequado
O utente cumpre
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Para uma perspetiva mais abrangente 
do comportamento de adesão
Na perspetiva do utente o cuidar de si é bem mais complexo. Muitas das 
vezes o paciente até compreende e apreende a importância dos tratamentos; 
todavia, os medicamentos têm de encontrar espaço, enquadrar-se, na vasti-
dão e complexidade existencial daquele sujeito [v. Figura 2. Perspetiva do 
paciente face ao tratamento antirretroviral (TARV)].
Se imaginar a roda acima em movimento, representando o constante devir de 
contextos e experiências a que estamos sujeitos no dia a dia, fica claro que o 
comportamento de adesão é o resultado da ponderação consciente (e incons-
ciente) de múltiplos fatores, que pesam a cada momento de acordo com as 
experiências vividas, e que em nada se compadece com uma perspetiva linear 
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Figura 2. 
Perspetiva do paciente face ao tratamento antirretroviral (TARV)

Legenda: A pesar sobre o comportamento de adesão estará a confluência dinâmica de diversos 
fatores que se interrelacionam e que, direta e indiretamente, influenciam a adesão. Cada um 
destes fatores irá, de acordo com o contexto histórico, influenciar todos os outros e, por conse-
guinte, terá consequências diretas e indiretas no comportamento de adesão.
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ou simplista da adesão. Por conseguinte, quando o profissional de saúde não 
compreende como é que o paciente arrisca a sua vida ao não aderir à prescri-
ção que o pode salvar, é porque o técnico não está a ver para além da linea-
ridade mecanicista da sua perspetiva e, portanto, não consegue apreender o 
complexo jogo de forças que pode, inclusive, levar o paciente a prescindir de 
algo que o pode manter saudável. O incumprimento é uma resposta inteligí-
vel, compreensível e até coerente, tendo em conta a experiência, a vivência e/
ou o estado de saúde do sujeito em questão.
Após termos conversado com mais de duas centenas e meia de seropositi-
vos com problemas de adesão, em consulta de aconselhamento psicológico1, 
tornou-se evidente que toda a não adesão é perfeitamente inteligível, com-
preensível e até coerente, quando nos dispomos a compreender o sentido 
subjacente a essa escolha. Com isto não se pense que defendemos o incum-
primento nem a permissividade perante a má adesão. Para nós é clara a 
importância de um cumprimento correto, quer pela saúde do próprio utente, 
quer pelos custos económicos da não adesão, quer por se tratar de uma 
questão de saúde pública, pelo risco de desenvolvimento e propagação de 
estirpes resistentes. A tese que se procura veicular é a de que a adesão não 
pode ser abordada a partir de uma perspetiva linear e que a melhor maneira 
de lidar com esta questão é compreendê-la fenomenologicamente, isto é, 
a partir da forma como o fenómeno, na sua complexidade, se manifesta 
(Lyotard 1986).

Para uma compreensão mais vasta do fenómeno 
da adesão terapêutica na infeção por VIH
Numa pesquisa levada a cabo em dezembro de 2011, com os descritores 
“adherence” e “HAART”, na “EBSCOhost”2, surgiram 762 referências, o 
que demonstra o volume de trabalhos e investigações realizadas em menos 
de quinze anos sobre este problema. Ainda assim, se nos debruçarmos sobre 
estes estudos, fica evidente a opção epistemológica, onde a procura de teo-
rias, determinantes e programas de intervenção empírico-universais é a pala-
vra de ordem. É certo que já não se aborda o problema a partir de uma 

1 Consulta de aconselhamento psicológico para a adesão, inserida no Programa de Promoção 
da Adesão Medicamentosa (PAM) do Serviço de Infeciologia do Hospital Garcia de Orta, entre 
2004 e 2010.
2 Utilizou-se a EBSCOhost por este motor englobar várias bases de dados com abrangên-
cia internacional: PsycINFO, PsycArticles, PsycBOOKS, Psychology & Behavioral Sciences 
Collection, PEP Archive, Academic Search Complete, Library, Information Science & 
Technology Abstracts.
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perspetiva linear, mas quer-se ainda subjugar a adesão a teorias totalitárias. 
Sandelowski et al. (2009) referem mesmo que falta identificar o componente 
ativo que irá produzir níveis de adesão desejáveis, como se de robots pro-
gramáveis se tratasse e não de seres humanos influenciados e influenciáveis 
por uma miríade de vivências em constante devir [v. Figura 2. Perspetiva do 
paciente face ao tratamento antirretroviral (TARV)]. Não retiramos o valor 
científico, nem o potencial para a intervenção clínica destes estudos. Eles 
permitem-nos conhecer melhor o fenómeno da adesão e dão-nos informa-
ções pertinentes para eventuais programas de intervenção. Todavia, o carác-
ter totalitário-globalizante destes trabalhos tende a simplificar e uniformizar 
um fenómeno que é por natureza complexo, dinâmico e pessoal.
Feito este enquadramento, vamos então começar por explorar o fenómeno 
da adesão ao TARV, procurando responder à questão do que é que há no 
cumprimento deste tratamento que o torna tão difícil para o paciente. Num 
outro texto (Correia 2010) procurou-se demonstrar que a infeção pelo VIH 
não é uma doença crónica como outra qualquer e que as pessoas que dela 
padecem enfrentam uma panóplia, pouco frequente noutras doenças, de 
dificuldades, condicionalismos, emoções e estigmas. Por conseguinte, ser 
seropositivo é, por si só, um fardo difícil de carregar, fardo este que mui-
tos relegam para um canto pré-reflexivo da consciência, onde não se nega 
e não se esquece verdadeiramente, mas onde a seropositividade perde um 
pouco da sua concretude. Outros seropositivos chegam mesmo a evitar ou 
denegar a sua infeção, como forma de lidar com uma realidade sentida por 
eles como inaceitável. Estes processos, onde a facticidade da infeção é mais 
ou menos retirada da quotidianidade da existência, deixam de resultar tão 
bem quando a toma diária da medicação lembra constantemente o paciente 
da realidade subjacente àquele comportamento (Mills et al. 2006). Ou seja, 
podemos dizer que um dos grandes problemas do TARV é que, a cada toma, 
ele dá concretude e relembra uma realidade e um fardo que grande parte dos 
seropositivos preferia não trazer à consciência – cada toma é relembrar o 
que se preferia esquecer.
Do ponto anterior, e se nos lembrarmos que estes são tratamentos a muito 
longo prazo, facilmente se depreende que só há duas saídas para estes pacien-
tes: ou abandonam a toma (ou cumprem-na irregularmente), para evitar o 
sofrimento de relembrar diariamente o que gostariam de esquecer, ou inte-
gram o TARV (e a infeção pelo VIH) como parte da sua (nova) realidade, 
fazendo o luto da pessoa que eram antes do início da terapêutica, abrindo 
assim espaço para poder aceitar um novo modo de ser e de se conceber, 
onde seropositividade e necessidade de medicação passam a fazer parte do 
seu autoconstruto (Spinelli 2007). Mas sabemos que o ser humano tende a 
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resistir a mudanças na forma como se vê a si próprio, sobretudo quando 
essa mudança retém um valor de “mudança para pior”. Logo, tomar antir-
retrovirais implica, em larga medida, que o paciente aceite que esta infeção e 
estes medicamentos são parte integrante da sua existência (Mills et al. 2006). 
Todavia, como vimos no ponto anterior, para muitos seropositivos esta é 
uma circunstância existencial difícil de integrar.
Algo que sem dúvida dificulta esta integração e que pesa largamente na ade-
são ao TARV é o facto de a estes medicamentos estar associado o forte 
estigma da infeção por VIH/SIDA (Van Tam et al. 2011), com o qual os 
pacientes evitam ser associados, por culpa e/ou vergonha e por receio de 
serem discriminados. Por conseguinte, tomar antirretrovirais é, psicológica e 
socialmente, bem mais do que tomar um medicamento, é colocar-se em risco 
de ser descoberto e discriminado pelos outros (Mills et al. 2006, Sandelowski 
et al. 2009, Van Tam et al. 2011) e, acrescentaria, também por si próprio: 
autorrecriminação e autodiscriminação.
Como sabemos, ao contrário de muitos outros tratamentos medicamento-
sos, o TARV requer uma adesão quase perfeita – entre 90% e 95%, depen-
dendo dos tratamentos (Kalichman et al. 2011, Sandelowski et al. 2009) –, 
com sérios riscos de que a medicação se torne permanentemente ineficaz 
para aquela pessoa e que esta possa, se houver comportamentos de risco, 
transmitir a resistência a outros indivíduos. São, por conseguinte, tratamen-
tos que exigem elevados níveis de rigorosidade e responsabilidade, só se 
observando tamanho fardo em muito poucas doenças, algumas delas, curio-
samente, muito associadas à infeção pelo VIH (caso da tuberculose e de 
outras infeções bacterianas oportunistas).
Embora com melhorias significativas nos últimos anos, alguns destes trata-
mentos podem implicar regimes complexos. Ou seja, o paciente tem, muitas 
vezes, de fazer alterações significativas nas suas rotinas diárias para conse-
guir enquadrar o TARV, o que não facilita, de todo, a motivação para aderir 
(Chesney 2003, Mills et al. 2006). Na maioria dos casos é um tratamento 
a longo prazo, sem perspetiva do dia em que poderá terminar. Neste tra-
tamento não há a perspetiva motivadora de “sacrifício temporário”, e o 
cansaço das tomas pesa com o passar do tempo (Cooper et al. 2009, Glass 
et al. 2010, Norton et al. 2010, Piña López et al. 2009). Enfim, os TARV 
não são um acontecimento passageiro na vida do seropositivo, o que exige a 
resistência ao cansaço face a um fim, por regra, indefinido. 
Em situações ótimas, os tratamentos são iniciados com o utente assintomá-
tico e sabemos que os níveis de adesão são, para qualquer doença, tenden-
cialmente inferiores quando não existem sintomas físicos a recordar/pres-
sionar para a necessidade das tomas (Cooper et al. 2009). Na representação 
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social comum, tomar medicamentos está associado a tratamento para a 
supressão de sintomas que nos incomodam. Paradoxalmente, o tratamento 
para o VIH apresenta-se como a antítese desta representação social: o sero-
positivo começa a fazer medicamentos sem sentir “nada de errado” no seu 
corpo e, algumas vezes, acaba por sentir sintomas que advêm desse mesmo 
tratamento. Convenhamos, ou o paciente está muito bem informado do sen-
tido deste aparente paradoxo ou, efetivamente, perante a sua representação 
social, isto não lhe faz sentido nenhum. Mesmo para os que iniciam o TARV 
já com sintomas derivados da infeção pelo VIH, o que é esperado na repre-
sentação social comum é que os tratamentos terminem com a cessação dos 
sintomas. Logo, perante estas crenças comuns, torna-se difícil compreender 
que se tenha de manter uma medicação indefinidamente, quando os sinto-
mas já foram suprimidos. Os antirretrovirais apresentam-se, quer para os 
pacientes assintomáticos, quer para os sintomáticos, como um tratamento 
que em muitos aspetos não se enquadra nas representações comuns sobre “o 
que é suposto ser um tratamento”, tornando difícil a aceitação e a atribuição 
de sentidos necessárias para motivar a adesão.
Pesando sobre as dúvidas suscitadas pelos pontos anteriores, aos antirre-
trovirais estão associados alguns efeitos secundários, a curto e longo prazo, 
criando incertezas que não favorecem uma boa adesão (Chesney 2003, 
Glass et al. 2010, Norton et al. 2010, Sandelowski et al. 2009). E esta rede 
complexifica-se. Para além destes fatores que se prendem com a vivência 
da natureza do tratamento em si, a investigação empírica tem, na última 
década, apurado diversos fatores que estatisticamente influenciam a adesão 
aos antirretrovirais. Se é verdade que estes conhecimentos são generalistas 
e redutores, não deixam de trazer conhecimentos com imenso valor para a 
intervenção clínica. Se tivermos presentes estas descobertas, podemos estar 
atentos, antecipar e atuar preventivamente sobre pacientes que “estatistica-
mente” apresentem maior risco na adesão.
Vejamos, então, quais os resultados da investigação científica, nunca esque-
cendo que estes dados são universais e que o comportamento de adesão é, 
por natureza, complexo, subjetivo, singular e impermanente. Não se pode 
catalogar um paciente como “não indicado” para TARV só porque apre-
senta uma série de características associadas a “barreiras” da adesão. Os 
dados da investigação lembram-nos que essa pessoa apresenta, pelas suas 
características, maior risco de não aderir e, por conseguinte, o que importa 
é atuar preventivamente e/ou estar atento para facilitar um tratamento con-
sistente e eficaz a longo prazo. 
Para facilitar a apresentação dos dados da investigação, faremos uma expo-
sição por categorias de fatores, conquanto conscientes da arbitrariedade da 
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divisão e de que, na realidade, eles se encontram interligados: (i) fatores 
sociodemográficos; (ii) fatores relacionados com o paciente; (iii) fatores rela-
cionados com os tratamentos e infeção; (iv) fatores relacionados com os 
serviços de prestação de cuidados de saúde.
Faremos referência aos vários estudos e apresentaremos apenas os dados 
que foram estatisticamente significativos. Todavia, atendendo ao propósito 
deste trabalho e no intuito de facilitar a exposição e leitura, prescindimos 
dos valores estatísticos (aos interessados, recomenda-se a leitura dos artigos 
referenciados).

Fatores sociodemográficos

Fatores demográficos
Falar de correlações entre variáveis demográficas e adesão é arriscar fomen-
tar segregações, o que não é, de todo, a nossa intenção. Voltamos a referir 
que estas correlações não são preditivas e que o interesse não é distinguir 
“bons” e “maus” candidatos para TARV, mas sim estar atentos e dar espe-
cial cuidado a determinadas populações que, por razões várias, poderão 
estar em maior risco de falhar com a prescrição. Feita esta ressalva, os estu-
dos têm indicado que os jovens seropositivos apresentam mais problemas de 
adesão do que os mais velhos, quer no primeiro mês (Barclay et al. 2007), 
quer na manutenção do tratamento a longo prazo (Glass et al. 2010). As 
pessoas de raça negra (Kong 2011, Kyser et al. 2011), sobretudo as que 
reportam discriminação racial (Bogart et al. 2010), apresentam maior corre-
lação com problemas nos tratamentos. O sexo feminino também está asso-
ciado a maior incumprimento (Kong 2011).

Fatores socioeconómicos
O nível de educação está correlacionado com melhor adesão (Glass et al. 
2010). Todavia, num artigo de revisão, Falagas et al. (2008) apenas encon-
traram uma tendência positiva, sem correlação significativa, para a educa-
ção, o salário e a ocupação. Já Kyser et al. (2011) verificaram que os pro-
blemas de adesão eram significativamente superiores nos desempregados à 
procura de emprego. No seu extenso e rigoroso estudo de revisão, Mills et al. 
(2006) encontraram dois estudos que reportavam uma correlação negativa 
entre sem abrigo e adesão. Por fim, o suporte social tem impacto na adesão 
(Chesney 2003, Johnson et al. 2009), sendo relevante para o doente sentir 
que tem uma família e/ou uma rede de amigos que o apoiam (Mills et al. 
2006, Sandelowski et al. 2009), ao contrário da experiência de isolamento 
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social ou de uma rede social desencorajadora (Mills et al. 2006). Estes dados 
corroboram os encontrados por André (2005), num estudo levado a cabo 
em Portugal, onde verificou que a adesão aos antirretrovirais era significati-
vamente maior em sujeitos casados.

Fatores relacionados com o paciente

Psicopatologia e perturbações psicológicas
No campo da psicopatologia ou das perturbações psicológicas encontramos 
fortes correlações entre perturbações psicopatológicas não controladas e má 
adesão (Chesney 2003). Mas a depressão tem sido a perturbação mais estu-
dada e aquela que parece demonstrar a mais forte correlação com problemas 
de adesão (Bottonari et al. 2010, Chesney 2003, Johnson et al. 2009, Mills et 
al. 2006, Piña López et al. 2009), o que não é de estranhar, pois a depressão 
caracteriza-se pela desesperança, pelo abatimento e pela falta de perspetivas 
de futuro e sentido existencial. A ansiedade e o mal-estar psicológico geral 
também encontram uma associação com falhas na terapêutica (Johnson et 
al. 2009). O stress tem sido muito estudado, todavia o seu impacto na ade-
são parece apenas surgir em sujeitos simultaneamente deprimidos (Bottonari 
et al. 2010). De igual modo, as situações de stress pós-traumático só tinham 
um impacto significativo na adesão quando os pacientes denotavam altos 
níveis de dissociação (Keuroghlian et al. 2011)3.

Abuso de substâncias
Diversos estudos têm demonstrado uma correlação significativa entre abuso 
de substâncias como o álcool (Azar et al. 2010, Chesney 2003, Glass et al. 
2010, Kyser et al. 2011, M. Rego e S. Rego 2010, Sandelowski et al. 2009), 
a cocaína (Meade et al. 2011) e a heroína por via endovenosa (Chesney 
2003, Glass et al. 2010, Sandelowski et al. 2009) e pior adesão, ainda que 
esta correlação seja apenas verificada em fase de consumos ativos (Azar et al. 
2010, Chesney 2003, Glass et al. 2010, Meade et al. 2011). André (2005), 
numa amostra portuguesa de seropositivos, verificou uma correlação posi-
tiva entre consumos ativos de haxixe e pior adesão.

Neurocognição e adesão
Nos últimos anos tem-se dado maior atenção ao impacto dos problemas 
neurocognitivos associados à infeção pelo VIH na adesão. Isto é tão mais 

3 Na dissociação os sujeitos não integram a experiência traumática na sua vivência consciente.
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importante quanto se sabe que estes problemas podem afetar entre 15% e 
50% das pessoas infetadas pelo VIH (Ances et al. 2008, Schouten et al. 2011) 
e que vários estudos empíricos parecem corroborar a correlação entre defeito 
neurocognitivo e dificuldades de adesão (Barclay et al. 2007, Ettenhofer et 
al. 2010, Lovejoy e Suhr 2009, Meade et al. 2011). São sobretudo os domí-
nios das funções executivas, aprendizagem e memória (Ettenhofer et al. 
2010, Lovejoy e Suhr 2009) que melhor se correlacionam com a adesão, mas 
também a resolução de problemas, a atenção e o funcionamento cognitivo 
global (Lovejoy e Suhr 2009). Ettenhofer et al. (2010) demonstraram ainda 
que não só os problemas cognitivos influenciavam a adesão, como elevados 
níveis de adesão prediziam melhoras num vasto espectro de funções neuro-
cognitivas, havendo portanto uma clara reciprocidade.

Fatores psicológicos e emocionais
Como seria de esperar, os estudos sobre os fatores psicológicos com impacto 
na adesão ao TARV têm sido prolíficos. Aqui encontramos estudos quer 
quantitativos, quer qualitativos, bem como de desenvolvimento de modelos 
teóricos e de intervenção clínica. Mas a nossa preocupação será a síntese dos 
mesmos, guiando-nos pelos resultados mais significativos e com interesse 
clínico.
Nos estudos quantitativos e de construção ou verificação de modelos teó-
ricos, as variáveis mais estudadas têm sido as “crenças de saúde”, onde se 
incluem as crenças sobre a medicação (Chesney 2003, Mills et al. 2006, 
Mohammadpour, Yekta e Nasrabadi 2010, Sandelowski et al. 2009, 
Schönnesson et al. 2007), a motivação para a adesão (Bottonari et al. 2010, 
Fisher et al. 2006, Sánchez-Sosa et al. 2009, Sandelowski et al. 2009), a 
informação sobre a medicação (Chesney 2003, Fisher et al. 2006, Mills et 
al. 2006) e a “autoeficácia” (Barclay et al. 2007, Mills et al. 2006). Em 
Portugal, no estudo de André (2005), a perceção de autoeficácia para cum-
prir a medicação antirretroviral prescrita foi a variável que mais fortemente 
se correlacionou com a adesão. Destes estudos parece claro que ter crenças 
adequadas sobre o VIH e respetiva medicação, baseadas numa boa informa-
ção, e estar motivado e acreditar que se será capaz de cumprir com o regime 
prescrito são fortes ingredientes para uma boa adesão ao TARV.
Estudos mais centrados nas competências comportamentais verificaram que 
importa também disponibilizar ou desenvolver “ferramentas” que permitam 
lidar com problemas específicos que a toma medicamentosa possa levantar 
no dia a dia (de Bruin et al. 2010, Fisher et al. 2006). Mas é no plano dos 
estudos qualitativos, quando se pede diretamente ao utente que fale sobre 
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as dificuldades e os facilitadores da adesão, que dados interessantíssimos 
surgem. Por exemplo, Mohammadpour et al. (2010), num estudo qualita-
tivo com recurso a metodologia fenomenológica, verificaram que o desejo e 
escolha de viver tinha sido fundamental para os dezanove participantes do 
seu estudo colocarem forte empenho na adesão.
Como síntese dos estudos qualitativos, o rigoroso trabalho de revisão de 
Mills et al. (2006) dá-nos uma visão interessante dos fatores psicológicos e 
emocionais referidos por diversos pacientes em 37 estudos qualitativos de 
países desenvolvidos e em vias de desenvolvimento. Verificou-se que em 23 
desses estudos o medo de ser descoberto e o querer evitar tomar medicação 
em público eram fatores importantes no comportamento de adesão. Mas 
outros fatores também surgiam em vários estudos: esquecimento da toma a 
uma hora específica (onze estudos); querer sentir-se livre de medicamentos 
ou preferir uma abordagem mais natural (dez estudos); sentir que o trata-
mento lembra a doença (oito estudos); querer sentir-se em controlo da sua 
situação de saúde (sete estudos); ter dúvidas ou dificuldades em aceitar o 
VIH como parte da sua existência (cinco estudos); ter baixo sentido de valor 
pessoal (quatro estudos). Por outro lado, sentir-se com valor pessoal (quinze 
estudos) e aceitar o seu estado de saúde (oito estudos) foram apontados 
como grandes facilitadores da adesão. Alguns destes fatores parecem coin-
cidir com os encontrados por André (2005) na sua amostra portuguesa, que 
invocou as seguintes razões para a não adesão: (i) simplesmente ter-se esque-
cido; (ii) estar fora de casa no momento da toma; (iii) querer evitar efeitos 
secundários; (iv) ter uma alteração da vida diária; (v) sentir-se deprimido.

Fatores relacionados com os tratamentos e a infeção
Quanto mais tempo de convívio com a infeção, maiores parecem ser as difi-
culdades no cumprimento (Cooper et al. 2009, Glass et al. 2010, Johnson 
et al. 2009, Kyser et al. 2011), sobretudo quando o paciente se sente bem 
fisicamente (Chesney 2003, Norton et al. 2010, Sandelowski et al. 2009) ou, 
pelo contrário, quando após algum tempo de toma não sente melhorias nos 
sintomas (Chesney 2003, Cooper et al. 2009, Norton et al. 2010), pois neste 
último caso as dúvidas sobre a eficácia da medicação aumentam, pesando 
fortemente sobre a motivação para enfrentar as vicissitudes e exigências das 
tomas (Cooper et al. 2009, Sandelowski et al. 2009).
Um fator com o qual os clínicos lidam frequentemente na sua prática é o da 
preocupação dos utentes com os efeitos secundários. E, efetivamente, esta 
questão tem surgido correlacionada com a adesão nos estudos empíricos 
quantitativos (Chesney 2003, Sandelowski et al. 2009) e qualitativos (Mills 
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et al. 2006), sendo mesmo o fator mais frequente na revisão da equipa de 
Mills (27 estudos). Esta preocupação concerne não só os efeitos secundários 
iniciais, para os quais a capacidade para lidar com eles está em estreita corre-
lação com o cumprimento eficaz do tratamento (Chesney 2003, Henderson 
et al. 2011, Norton et al. 2010, Simoni et al. 2007), mas também os efei-
tos a longo prazo, em especial o receio da lipodistrofia (Glass et al. 2010). 
Todavia, algumas barreiras da adesão associadas à medicação são bem mais 
simples, embora não menos significativas. Por exemplo, o gosto, o tamanho, 
o número de comprimidos e a frequência das doses foram apontados, em 
doze estudos qualitativos revistos pela equipa de Mills et al. (2006), como 
sendo motivo para o desejo de abandono do regime prescrito. Dados seme-
lhantes foram encontrados em estudos quantitativos, como o de Norton et 
al. (2010) ou nos estudos revistos por Chesney (2003). Mas parecem ser 
as restrições (alimentares e na rotina diária), as disrupções nos horários ou 
estilo de vida habitual do paciente, que mais pesam sobre as dificuldades 
de se adaptar ao regime prescrito (Chesney 2003, Mills et al. 2006, Norton 
et al. 2010), em especial em pacientes com agendas muito preenchidas ou 
caóticas (Mills et al. 2006) ou em esquemas terapêuticos percebidos pelos 
pacientes como muito complicados, inconvenientes ou difíceis de incorporar 
(Chesney 2003, Mills et al. 2006, Sandelowski et al. 2009). De mencionar 
ainda um problema essencialmente logístico, que surgiu em vários estudos 
revistos por Mills et al. (2006), relacionado com o afastamento dos medica-
mentos na hora da toma.

Fatores relacionados com os serviços 
de prestação de cuidados de saúde
Por fim, mas não menos importante, temos os fatores relacionados com os 
contextos de prestação de cuidados à pessoa infetada pelo VIH. A equipa 
de Kalichman (2011) verificou na sua amostra que a distância ao hospital, 
associada à vivência de fome eram preditoras significativas de má adesão. Já 
Chesney (2003) havia referido a acessibilidade aos cuidados de saúde como 
um fator importante na adesão.
Mas é a relação com os técnicos de saúde que mais surge nos artigos de 
revisão, quer nos quantitativos (Chesney 2003, Sandelowski et al. 2009), 
quer nos qualitativos (Mills et al. 2006). Mais especificamente, o que parece 
ser importante é ter uma relação de confiança com o seu médico (dezas-
sete estudos no trabalho de revisão de Mills et al. (2006)), sentir que os 
técnicos de saúde são apoiantes (Chesney 2003, Sandelowski et al. 2009), 
haver uma boa comunicação médico/doente (Chesney 2003) e abordagens 
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multifacetadas e interdisciplinares (Chesney 2003). Glass et al. (2010), no 
seu estudo longitudinal, verificaram que a mudança de médico era um pre-
ditor independente do decréscimo da adesão.

Abordagem promotora da adesão medicamentosa
Uma vez compreendida a complexidade que implica a vivência de toma de 
antirretrovirais e explanados os fatores universais que a investigação empí-
rica tem apontado como correlacionados com o comportamento de adesão, 
é chegado o momento de apresentarmos uma abordagem que tenha em conta 
todos este fatores, mas também o carácter singular, dinâmico, experiencial e 
complexo que é tomar estes medicamentos.
Já defendemos que a adesão é o entrelaçado dinâmico de todos estes fatores, 
sob o filtro subjetivo das experiências/vivências que fazem daquele paciente 
uma pessoa em contexto e em constante devir (v. Figura 3. Adesão como 
processo complexo, dinâmico, contextualizado e subjetivo). 
Por conseguinte, nenhum programa de intervenção será eficaz se não aten-
der a esta perspetiva complexa, dinâmica e idiossincrática e, portanto, 
nenhum programa que aspire à universalidade poderá ser eficaz para todos 
os sujeitos. Foi o que Sandelowski et al. (2009) verificaram no seu trabalho 
de revisão de programas de intervenção na adesão aos TARV, implementa-
dos em diversos países ocidentais. Como referem estes autores, os estudos 

Figura 3. 
Adesão como processo complexo, dinâmico, contextualizado e subjetivo
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descritivos e de intervenção têm ido na direção cognitiva, mas essas interven-
ções podem não captar o carácter diário, persistente e sociocultural em que 
as tomas acontecem (Sandelowski et al. 2009). 
Atendendo à complexidade da adesão aos antirretrovirais, a sugestão que 
propomos não é a de desenvolvimento de um ou vários programas de inter-
venção. O que propomos é uma abordagem informada e flexível, com os 
médicos e enfermeiros como protagonistas, mas com participação ativa e 
corresponsabilizada de toda uma equipa multifacetada e multidisciplinar, 
que esteja atenta e saiba atuar com base na apreensão e compreensão das 
dificuldades e mais-valias específicas de cada utente na sua singularidade.

Desenvolvimento de uma “equipa promotora 
da adesão medicamentosa”
A nossa proposta inverte a tendência habitual, pois não incide sobre os 
pacientes, mas sim sobre os profissionais de saúde. O pressuposto é que os 
técnicos de saúde, para além de diagnosticar e prescrever rigorosamente, 
sejam exímios na arte de promover a adesão aos tratamentos que foram 
prescritos. Como vimos atrás, já não é suficiente prescrever bem, importa 
saber promover o cumprimento dessa prescrição e, para isso, é necessário 
formar os técnicos nessa “arte”.
Como vimos no início, os pacientes têm motivos inteligíveis, compreensíveis 
e até coerentes para não aderirem. Por conseguinte, aquilo que os profis-
sionais de saúde podem fazer é estar sensibilizados para saber ouvir e com-
preender estes motivos subjetivos e, com base nessa informação, atuar dire-
tamente, e de forma eficaz, sobre o problema que especificamente lhes deu 
origem. Mas, seja qual for a estratégia de promoção da adesão, importa ter 
em conta dois condicionalismos: (i) os profissionais de saúde estão sobrecar-
regados e dispõem de muito pouco tempo; (ii) aumentar o número de con-
sultas ou vindas ao hospital dos pacientes é potenciar o risco de não adesão.
O racional será, portanto, que as intervenções sejam feitas nas consultas 
habituais dos pacientes (com os médicos e enfermeiros) e que só em casos 
pontuais ou de necessidade de intervenção especializada estes sejam encami-
nhados para outros técnicos da equipa. O desenvolvimento desta “equipa 
promotora da adesão medicamentosa” passaria por: 

(i)  “Construção” da equipa multidisciplinar e facilitação da sua coesão 
e comunicação. Idealmente, esta equipa seria composta por médicos, 
enfermeiros, psiquiatra, psicólogo, assistente social, nutricionista e 
equipa da farmácia hospitalar. Fomentar o trabalho de equipa e de 
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partilha de saberes entre estes técnicos é fundamental, criando uma boa 
dinâmica multidisciplinar.

(ii)  O segundo passo, e talvez o mais estruturante, é a formação para a 
promoção da adesão. Com esta formação espera-se que os técnicos de 
saúde ganhem conhecimentos, sensibilidade e ferramentas para esta-
rem atentos, anteciparem e atuarem, promovendo a adesão nos seus 
utentes e/ou encaminhando, se necessário, para os técnicos adequa-
dos. Esta formação deve incidir nas seguintes áreas: fatores psicológi-
cos e emocionais associados à infeção pelo VIH; fatores psicológicos e 
emocionais associados ao TARV; fatores e determinantes da adesão ao 
TARV; ferramentas para promoção da adesão ao TARV; desenvolvi-
mento de competências relacionais e comunicacionais em consulta de 
pacientes infetados pelo VIH.

(iii)  O último passo é a autonomização e autorregulação da equipa. Ou seja, 
é a própria equipa, multidisciplinar e multifacetada, que em encontros 
periódicos irá promover a autoformação pela partilha de saberes, pro-
posta de novas ideias, debate das dificuldades e vicissitudes, estudos de 
casos, role-playings, etc. Esta partilha e formação dentro da própria 
equipa irá potenciar os conhecimentos, técnicas e ferramentas de pro-
moção de adesão. Isto não invalida que a equipa não procure, ocasio-
nalmente, aprofundar conhecimentos sobre a adesão no exterior.

Na prática do dia a dia com os pacientes, esta equipa funciona como qual-
quer outra. A diferença está nos conhecimentos técnicos para promoção 
da adesão e na equipa multidisciplinar à disposição para o apoio à equipa 
médica e de enfermagem. O paciente é seguido normalmente na sua consulta 
de VIH. Todavia, o médico, sensibilizado e dotado de ferramentas de avalia-
ção e intervenção na promoção da adesão, está atento e atua (encaminhando, 
eventualmente, para outros elementos da equipa, se assim for necessário) no 
sentido de facilitar o processo de adesão naquele paciente (momentos 1, 
2 e 3 da Figura 4. Esquema de funcionamento de uma equipa promotora 
da adesão medicamentosa). Quando for necessário iniciar a medicação, é 
ainda o próprio médico a promover com o paciente a decisão informada 
(momento 4). No dia que vier levantar a medicação, o paciente tem agen-
dada a consulta de ensino para a toma medicamentosa (momento 5), pro-
movida pela equipa de enfermagem especializada (sobre o ensino da toma 
medicamentosa, vide descrição pormenorizada em Correia et al. (2009)). 
Por fim, sendo a adesão um processo a longo prazo, o médico e a equipa de 
enfermagem, nas consultas de rotina, prestam especial atenção a todos os 
indícios que possam apontar para flutuações na adesão (momento 6).
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Figura 4. 
Esquema de funcionamento de uma equipa promotora da adesão medicamentosa

Facilitar a troca de informação e o trabalho em equipa
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O modelo concretiza-se: (i) pelo cuidado no aperfeiçoamento permanente na 
arte de promover a adesão, nomeadamente através de formações ou grupos 
interdisciplinares de discussão dirigidos aos próprios técnicos; (ii) pela faci-
litação de estruturas de suporte multidisciplinares; (iii) pela facilitação dos 
canais de comunicação e do trabalho em equipa. 
Nem o médico, nem o paciente, têm de fazer mais consultas do que aque-
las que fariam normalmente. A avaliação e a promoção da adesão acon-
tecem naturalmente nas consultas de seguimento do paciente. Este último 
terá maior sobrecarga de consultas apenas no caso de o médico assistente 
avaliar a necessidade de encaminhamento para consulta especializada. O 
que este programa procura é romper com o fosso entre a perspetiva médica 
e a do paciente no que concerne à medicação, aproximando os primeiros 
da experiência do segundo, a partir de uma abertura ao fenómeno tal como 
realmente vivido por aquele que tem de decidir e viver com os tratamentos 
no seu dia a dia.
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Conclusão
Como vimos, o comportamento de adesão não pode ser compreendido a 
partir de uma perspetiva linear, nem mesmo a partir de um modelo episte-
mológico empírico-universal. Trata-se de um comportamento que bebe de 
uma vasta panóplia de fatores, que vão mudando ao longo do tempo e que 
são avaliados por um sujeito com uma experiência pessoal própria e subje-
tiva. A agravar, como vimos, os tratamentos antirretrovirais apresentam, per 
se, características muito próprias que podem tornar difícil a sua integração e 
cumprimento. Sobre a adesão pesa tudo isto e, por conseguinte, o incumpri-
mento pode ser compreendido, se estivermos abertos e atentos a apreender 
o seu sentido. Por esta razão defendemos uma abordagem à adesão de base 
fenomenológica, isto é, a partir do próprio comportamento, tal como ele se 
revela. Os modelos de intervenção de base empírica têm o seu valor, todavia, 
o carácter universal subjacente não se coaduna com a especificidade e indi-
vidualidade que caracteriza a não adesão.
Como alternativa, propõe-se uma abordagem dirigida aos profissionais de 
saúde, que visa dotar a equipa que trabalha com o seropositivo de conheci-
mentos e sensibilidade para avaliar, compreender e atuar sobre os problemas 
de adesão específicos de cada utente. Ao contrário de outros modelos, não 
se propõe “a intervenção” que sirva todos os pacientes. Propõe-se, sim, a 
formação de uma equipa que disponibilize conhecimentos e ferramentas que 
permitam uma intervenção aberta, flexível e sensível às especificidades e par-
ticularidades inerentes a cada “não adesão”.
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Adesão terapêutica, relação médico-paciente   
e vivência da doença crónica

Marta Maia

A adesão terapêutica na infeção por VIH/sida 
A adesão terapêutica define-se como o respeito do paciente pelas prescrições 
médicas, ou o grau de concordância entre as recomendações do médico e os 
comportamentos do doente em relação à terapêutica prescrita. No quadro 
da epidemia de VIH/sida, a questão da adesão terapêutica, ou adesão aos 
tratamentos, surge a partir de 1996, com a chegada das terapias antirretrovi-
rais altamente eficazes (HAART – Highly Active Antirretroviral Therapy). A 
adesão terapêutica ocupa um lugar central no acompanhamento do paciente 
infetado pelo VIH/sida, pois os tratamentos antirretrovirais exigem uma 
adesão terapêutica rigorosa e a longo prazo. Uma adesão insuficiente per-
mite ao vírus criar resistências aos medicamentos, tornando a terapêutica 
ineficaz (Dormont 1998). Além da morbilidade e mesmo da mortalidade 
dos doentes nesta situação de falha terapêutica, coloca-se o problema da 
transmissão de vírus resistentes nos casos em que existem práticas de risco 
que levem à infeção de terceiros (Delfraissy 1999). 
O grau de adesão depende de fatores demográficos, sociais e económicos; de 
fatores relacionados com a própria doença e com o tratamento prescrito (tal 
como a duração e a complexidade do regime terapêutico); de fatores relati-
vos à relação do doente com os profissionais e os serviços de saúde; de fato-
res cognitivos e emocionais (Góis 2002) e do nível de literacia em saúde do 
doente (Zarcadoolas, Pleasant e Greer 2006). Trabalhos socioantropológi-
cos (Adam e Herzlich 1994, Augé e Herzlich 1986, Corin 1996, Thiaudière 
2002) mostram que existem determinantes socioeconómicas, psicológicas e 
biográficas que pesam sobre a adesão terapêutica. O nível educacional do 
doente pode não ser favorável à compreensão das mensagens do médico 
e constituir assim um entrave à adesão aos tratamentos prescritos (Dijker 
1998). As condições de vida, o acesso à informação e aos cuidados de saúde, 
o estado psicológico do paciente e a sua rede de suporte familiar e social, a 
sua vivência da doença e a sua relação com o(s) médico(s) determinam a sua 
adesão terapêutica. Também a confiança, a compreensão mútua e a coope-
ração entre médico e doente são fulcrais para a adesão terapêutica. 
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Apesar dos progressos farmacológicos constantes, os tratamentos antirre-
trovirais (TARV) da infeção por VIH acarretam efeitos secundários mais ou 
menos importantes, tais como perturbações gastrointestinais, astenia, lipo-
distrofia, entre outros, que podem desmotivar o doente para a tomada diária 
dos medicamentos responsáveis pela diminuição da sua qualidade de vida. 
Além dos efeitos secundários, o tratamento reaviva diariamente a presença da 
doença e, por vezes, ameaça o segredo que a envolve. Com efeito, a tomada de 
um medicamento pode colocar o problema da visibilidade da doença, quando 
o doente se encontra, por exemplo, no seu local de trabalho ou num espaço 
público (Colombrini, Lopes e Figueiredo 2006, Spire et al. 2001).
O tratamento é geralmente iniciado na fase assintomática. Ora, com o seu 
início a presença da doença torna-se tangível pela própria introdução dos 
medicamentos na vida do indivíduo e também pelos efeitos adversos destes 
no seu corpo. O início do tratamento pode assim representar para a pes-
soa seropositiva a entrada na doença, a imposição do estatuto de doente e 
o início de um novo percurso biográfico, o de portador de uma patologia 
(Maia 2008). Esta rutura biográfica pode ainda resultar numa diminuição 
da autoestima e perturbar o equilíbrio emocional e psicológico do indivíduo 
(Carricaburu e Pierret 1992). A necessidade de lutar contra a multiplicação 
viral entra assim em rota de colisão com o bem-estar da pessoa.
As representações acerca da saúde, da doença e dos doentes são fatores 
importantes para o nível de envolvimento dos pacientes relativamente aos 
tratamentos que lhes são prescritos, influenciando a sua maior ou menor 
adesão terapêutica (Cabral e Silva 2010). Ora, o que está em causa no cum-
primento das prescrições terapêuticas é, em última instância, o desejo de 
normalidade e a agência dos sujeitos. É, portanto, fundamental conhecer e 
compreender os seus saberes, as suas relações com os outros, a sua relação 
com o corpo e a sua subjetividade, e tomar em conta a sua interpretação 
da doença, o modo como integra a experiência da doença e a sua dimensão 
simbólica (Kleinman, Eisenberg e Good 1988). 

A relação médico-paciente
Os prestadores de cuidados de saúde detêm um papel fulcral na transmis-
são de informação adequada aos pacientes sobre os cuidados de saúde a 
ter. Por sua vez, os doentes têm a responsabilidade de gerir a sua própria 
saúde. Os sistemas de saúde atuais, progressivamente mais centrados no 
doente, exigem cada vez mais um papel ativo por parte destes, tornando-os 
parte integrante dos processos de tomada de decisão em áreas que ainda 
há poucas décadas eram da responsabilidade exclusiva dos profissionais 
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de saúde. Esta tendência para a partilha entre médico e doente na decisão 
clínica implica necessariamente que o doente adquira competências para 
lidar com a gestão da sua saúde. Algumas destas competências passam pelo 
conhecimento sobre diferentes aspetos da saúde e dos cuidados de saúde, 
bem como pela capacidade de utilização desse conhecimento. Com efeito, a 
adoção de comportamentos de saúde implica um conjunto de competências 
emocionais, cognitivas e comportamentais que permitam a utilização desses 
conhecimentos nos momentos e contextos em que importa serem aplicados 
(Zarcadoolas, Pleasant e Greer 2006). 
Nas últimas décadas as relações médico-doente alteraram-se. O modelo 
do paciente passivo tende a desaparecer, sobretudo no contexto da infeção 
por VIH/sida, em que a participação ativa e o empoderamento dos doentes 
foram, desde o início da epidemia, muito importantes (Thiaudière 2002, 
Kazatchkine e Barthelemy 2005). A infeção pelo VIH é paradigmática do 
modelo de “participação mútua” proposto por Szasz e Hollander (1956). 
Szasz e Hollander definiram três modelos de relação terapêutica ligados ao 
estado do paciente: “a atividade-passividade” – o paciente é objeto passivo, 
enquanto o médico é totalmente ativo; a “cooperação guiada” – o paciente é 
capaz de seguir em parte os conselhos do médico; e a “participação mútua” 
– o papel do médico consiste em ajudar o paciente a tomar conta de si. O 
primeiro caso é aquele em que o doente está em coma ou anestesiado. No 
segundo caso, o estado do doente é menos grave e ele está em condições de 
exercer uma apreciação do acontecimento (biológico e biográfico) que é a 
doença. O terceiro caso de figura refere-se às doenças crónicas. O acompa-
nhamento é feito a longo prazo, e o paciente aprende sobre a sua doença, 
podendo mesmo tornar-se um “perito” na matéria (Herzlich e Pierret 1984). 
Na doença crónica o doente deve gerir a sua enfermidade, ou seja, adminis-
trar-se cuidados, agir sobre o seu corpo, participar ativamente no seu trata-
mento. Certos doentes adquirem conhecimentos médicos, criam associações 
de doentes para fazer ouvir a sua voz e tornam-se atores coletivos, parceiros 
na gestão do sistema de saúde. Neste contexto, a relação médico-doente 
assenta mais numa parceria do que num modelo assimétrico de agente ativo/
sujeito passivo. Contudo, informar-se sobre a doença exige tempo, energia e 
meios. Ora, nem todos os pacientes têm acesso à informação e conhecem os 
seus direitos, como o direito de mudar de médico, por exemplo1. As pessoas 
socialmente desfavorecidas estão menos armadas nesta procura de informa-

1 Mesmo se na prática os utentes nem sempre podem exercer esse direito, visto as listas de 
pacientes dos médicos estarem frequentemente completas e estes não aceitarem novos doentes. 
De notar ainda que muitos utentes não têm médico de família (por conseguinte, não podem 
mudar de médico).
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ções. Além disso, os doentes que têm um nível de educação mais elevado são 
mais capazes de se pronunciar sobre o trabalho do médico e compreender a 
doença que os afeta. A condição socioeconómica do doente é, portanto, uma 
determinante da relação médico-paciente (Szasz e Hollander 1956).
A comunicação e a confiança, ou seja, “uma boa relação com o médico” 
favorece a adesão aos tratamentos e a atitude “combativa” dos indivíduos 
perante a doença. Esta atitude é igualmente favorecida pela procura de 
informação sobre a doença e a comunicação com outras pessoas afetadas 
pelo mesmo problema de saúde. Frente a um interlocutor que o doente não 
percebe como recetivo, pode produzir-se um bloqueio pouco favorável ao 
cumprimento rigoroso do tratamento ou simplesmente ao acompanhamento 
médico. Ora, por vezes, os médicos centram toda a sua atenção nos resul-
tados dos exames médicos e o paciente como indivíduo, como sujeito, é 
esquecido. O médico é no entanto o elemento central do acompanhamento 
do doente, e a motivação deste para o tratamento pode depender em grande 
parte da relação que estabelecem. É por conseguinte fundamental que a rela-
ção entre o médico e o doente seja baseada na confiança, na comunicação 
e na compreensão (Corin 1996). Outro problema que se coloca na relação 
entre médicos e doentes é a falta de tempo para as consultas. Falta de tempo 
para o paciente, a fim de falar dos diversos problemas que a doença e o tra-
tamento lhe causam, e falta de tempo para as explicações do médico, para 
o diálogo2. 
As reivindicações dos coletivos de doentes com VIH/sida a partir dos anos 
1980 transformaram as representações sociais da doença e dos cuidados de 
saúde. No entanto, a relação entre doentes e profissionais de saúde continua 
a ser insatisfatória, raramente fundada sobre relações autênticas, sinceras 
e humanas que apoiem o doente e os seus familiares na sua experiência da 
doença e dos cuidados de saúde (Bataille 2009). 
Segundo um estudo de Cabral e Silva (2010), um terço dos inquiridos receia 
fazer perguntas ao médico, 12,5% exprimem falta de confiança naquele, 
mais de metade é da opinião de que os médicos não estão dispostos a admi-
tir os seus eventuais erros aos doentes, e a esmagadora maioria acha que 
o tempo de consulta é insuficiente e que o médico não compreendeu as 
dificuldades em seguir o tratamento tal como foi prescrito. Há uma falta 
de espaço para os doentes se exprimirem com mais autonomia (Loriente-
Arín e Serrano-del-Rosal 2009). Os resultados do estudo de Cabral e Silva 

2 A esse respeito recorde-se a louvável iniciativa do Doutor Kazatchkine, que criou uma 
“consulta da noite”, num hospital de Paris, para os doentes seropositivos para o VIH/sida 
com dificuldades em deslocar-se ao hospital durante o dia, por razões profissionais ou outras 
(Kazatchkine e Barthélemy 2005).

sida.indb   38 07-10-2015   23:23:10



39

(2010) indicam também uma elevada dependência dos pacientes em relação 
ao saber médico, paralelamente a uma falta de escuta por parte deste. Este 
modelo de relação médico-doente marcado pela dependência, desconfiança 
e falta de diálogo, inviabiliza a eficaz relação de confiança e cooperação 
definida por Mol e Law (2004) como aliança terapêutica. 
A falta de empatia e de qualidade da comunicação entre médicos e pacientes 
durante as consultas é frequentemente debatida nos estudos antropológicos, 
mostrando a imbricação dos seus fatores explicativos: carácter de rotina 
das consultas, fatores socioculturais, incompatibilidade das lógicas de com-
preensão da doença, etc. (Aïach e Fassin 1994). As falhas de comunicação 
que impedem a aliança terapêutica prendem-se frequentemente com visões 
distintas da doença e a falta de compreensão da visão do outro. A experiên-
cia da doença não é a mesma para doentes e para médicos (Feudtner 2003). 
Para Luz (2004), também a formação “despersonalizada” não permite que o 
estudante de medicina identifique o que deveria ser a sua primeira obrigação: 
o cuidado da pessoa, e não apenas o diagnóstico e tratamento de uma dor 
ou de um mau funcionamento de um órgão. O resultado é o distanciamento 
em relação ao destinatário do saber: o paciente. As dificuldades dos profis-
sionais de saúde devido a constrangimentos institucionais (como a excessiva 
carga de trabalho) provocam uma separação do “técnico” e do “relacional” 
que faz interferência na comunicação, já por si complexa devido à variabi-
lidade das situações sociais e das personalidades dos doentes, impedindo a 
aliança terapêutica (Bataille 2003).
A relação médico-paciente deve tomar o doente como um ator ativo e assen-
tar num compromisso mútuo; deve fazer-se sob a forma de uma aliança 
terapêutica. A consulta não deve ser um espaço em que o médico impõe o 
seu poder, a sua lógica e um papel de correção comportamental (Suremain 
2007). Considerar o paciente como um elemento ativo da equipa de cuida-
dos de saúde é um elemento necessário a uma boa adesão terapêutica e é 
imprescindível para que se possa estabelecer a aliança terapêutica. A relação 
de confiança e cooperação que se estabelece entre os profissionais de saúde e 
o doente é um dos pilares fundamentais para o sucesso da aplicação e pros-
secução eficaz do tratamento e, portanto, para a melhoria da situação de 
doença (Fainzang 2006, Heller et al. 2001, Mol e Law 2004).
Segundo Mol (2009), os cuidados de saúde incluem a partilha, entre o 
paciente e os profissionais de saúde, de reflexões e práticas que tomem os 
problemas que surgem na vida quotidiana como um processo interativo, 
aberto, definido e redefinido em função dos resultados. Na lógica dos cuida-
dos de saúde enunciada por esta autora, o tratamento e a vida com a doença 
não são dois elementos separados. Adaptam-se continuamente os cuidados 
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de saúde ao paciente, ouvindo-o e permitindo-lhe ser ator nestes cuidados. 
Como afirmam Van Meerbeeck e Jacques (2009), o objetivo é melhorar a 
situação, explorando incessantemente como viver o melhor possível com a 
doença crónica, o que só é possível se os profissionais de saúde tiverem a 
capacidade de comunicar (ouvir e falar) com o paciente, numa prática inte-
rativa onde a negligência e a falta de apoio não têm lugar. 

A vivência da doença crónica
Nas representações sociais faz-se uma conexão entre a boa saúde e a norma. 
Assim, a doença é considerada um estado “anormal”, constitui uma espécie 
de desvio social e uma ameaça social. A noção de saúde confunde-se com a 
de desempenho, numa sociedade que preconiza a performance, a adaptação e 
a saúde como valores centrais. A doença torna-se desordem, falha, anormali-
dade, levantando problemas de identidade para aquele que é afetado por uma 
doença crónica potencialmente mortal. Pode também ter repercussões sobre 
a sexualidade do indivíduo que tem uma imagem de si alterada, diminuída. A 
qualidade de vida do doente é afetada. O doente obrigado à tomada diária de 
medicamento pode então desenvolver uma relação de amor-ódio com o seu 
tratamento, que lhe permite prolongar a sua vida mas que ao mesmo tempo 
diminui a sua qualidade de vida (Carricaburu e Pierret 1992).
As doenças crónicas são aquelas que perduram no tempo e que habitual-
mente têm consequências sociais, psicológicas e económicas na vida das pes-
soas (OMS 2005). Porque perduram no tempo, são muitas vezes integradas 
na identidade da pessoa, que se define como sendo doente e não tendo uma 
doença. Ser doente vai além do estado biológico, corresponde também a um 
estatuto, que dá direito a ser assistido pelos serviços de saúde (Herzlich e 
Pierret 1984).
O aparecimento de uma doença crónica supõe habitualmente uma mudança 
na vida da pessoa que gera um processo de adaptação à nova situação, novos 
papéis e relações sociais, e um processo de reconstrução da sua identidade 
pessoal e social (Charmaz 1983, Corbin e Strauss 1985, Goffman 1975). A 
doença crónica altera a perceção do tempo, sobretudo no caso de doenças 
evolutivas e mortais. O tempo é uma categoria sempre presente na doença 
crónica. O tempo de convivência com a doença condiciona a perceção e a 
gestão da doença, bem como o trabalho biográfico que supõe a experiência 
da doença que se prolonga no tempo (Frank 1995). Ao longo do tempo, o 
indivíduo aprende a (con)viver com a sua doença, a dar-lhe significado, a 
(re)posicionar-se no mundo de acordo com o seu estado e estatuto através 
da reconstrução narrativa da sua história com a doença. O tempo da doença 
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determina e estrutura também a vida quotidiana das pessoas próximas do 
doente e condiciona a resposta social à doença (Bury 1982).
As doenças crónicas nem sempre acarretam sintomas diretamente visíveis. 
Por vezes, só o paciente se sabe afetado, e esta situação pode durar indefi-
nidamente. Mas, apesar da falta de visibilidade direta da doença crónica, o 
seu diagnóstico representa geralmente uma rutura biográfica que implica 
mudanças no modo de vida do indivíduo. O doente crónico inclui a sua 
doença no seu modo de vida, pois é obrigado a cuidados permanentes, vive 
por vezes com uma incerteza perante o futuro e deve gerir aspetos tão diver-
sos como a regularidade dos exames e das consultas médicas, a diminuição 
da sua qualidade de vida, o eventual segredo que envolve a patologia e, no 
caso das doenças infeciosas, o medo de infetar os outros. A gestão da doença 
depende também da importância e qualidade do apoio que o doente tem 
(Adam e Herzlich 1994).
Muitas doenças crónicas acarretam estigma e discriminação social (Charmaz 
2002). Aquelas que são consequências de determinados comportamentos 
implicam muitas vezes uma acusação social de culpa, como é o caso das infe-
ções de transmissão sexual. A “reputação” da doença condiciona as práticas e 
interações sociais entre o doente e “os outros”. As crenças, opiniões e valores 
associados a uma dada doença determinam uma certa resposta social perante 
ela (Goffman 1975, Kleinman 1988 e 1995, Ware 1992). Muitas vezes, para 
fugir ao estigma, o doente silencia a sua doença, tornando-a invisível aos olhos 
dos outros, o que pode acarretar a incompreensão por parte destes perante 
constrangimentos que possam advir da doença e da maior vulnerabilidade 
do indivíduo que a esconde. A experiência do estigma implica um processo 
de ajustamentos à condição de doente e supõe mudanças identitárias que 
Goffman (1975) denomina carreira moral. A pessoa estigmatizada interioriza 
o ponto de vista dos “normais” e aprende as consequências de ter um estigma 
particular. A doença é também uma experiência social. É nas interações sociais 
que se (re)produzem as representações sociais das doenças e que se gerem con-
flitos entre sãos e doentes (Kleinman 1987).
O estigma associado à doença afeta a qualidade de vida das pessoas. Certas 
doenças crónicas e deficiências desqualificam socialmente as pessoas por elas 
afetadas. Dissimular a doença constitui a principal estratégia de gestão do 
estigma, ainda que isso possa constituir um obstáculo à ajuda social e pôr em 
risco, como vimos, a adesão terapêutica (Dijker 1998). No entanto, a escolha 
de não revelar o seu estado de saúde aos outros torna-se difícil quando o sujeito 
não tem somente traços “descreditáveis” – os que não são imediatamente visí-
veis e são por conseguinte apenas potencialmente estigmatizáveis – mas tam-
bém traços de “descrédito” – os imediatamente visíveis, que produzem ou 
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podem produzir uma reação negativa por parte dos outros (Goffman 1975). 
No caso das pessoas em tratamento, os efeitos adversos dos medicamentos 
podem ser responsáveis por esses traços de “descrédito”, aumentando a visi-
bilidade da doença e o sentimento de se estar doente e de se ser doente. 
Quando a doença crónica surge em idades mais jovens, numa altura em que 
se supõe que o indivíduo deve ser socialmente ativo, pode motivar conflitos 
sociais, familiares e pessoais por este não responder às expectativas e aos 
ideais sociais, sobretudo quando a doença acarreta um certo grau de depen-
dência. A doença na idade ativa causa um maior impacto do que em idades 
mais avançadas, em que se pressupõe um “direito” a estar ou ser doente. A 
doença crónica suscita sentimentos de incompreensão perante os “outros” 
que não entendem o impacto da doença na vida quotidiana do doente cró-
nico, por exemplo quando o acusam de querer fugir às suas responsabili-
dades sociais (Herzlich e Pierret 1984). Falar sobre a doença entre pares, 
trocar impressões entre iguais, compartilhar dúvidas e sentimentos, é uma 
forma, descrita em vários estudos (Bilhaut 2007, Delamater 2001, Good et 
al. 2010, Maia 2008), de lidar com esses problemas e de aprender a (con)
viver com a doença crónica. Na doença crónica, o doente torna-se um gestor 
da doença, ao mesmo tempo que a vivencia e cria com ela uma “relação”. 
O termo “doença crónica” aponta, deste modo, para uma construção do 
saber biomédico que não esgota todas as dimensões do problema. Com 
efeito, a doença é reinterpretada pelos doentes e pelos seus próximos, que a 
integram no universo sociocultural de que fazem parte e que a vivem den-
tro de determinadas condições socioeconómicas e circunstâncias biográfi-
cas específicas, compondo e recompondo o significado da doença crónica 
(Canesqui 2007, Pols 2005). A construção de sentidos e significados faz 
parte do movimento intrínseco às práticas de saúde. Atribuir sentidos faz 
parte do universo simbólico e das relações sociais construídas nas vivências 
dos indivíduos (Kleinman 1980, Luz 2008).

Conclusão
Se a qualidade da adesão é um fator essencial do sucesso terapêutico na infe-
ção por VIH/sida, esta questão não pode ser reduzida a um mero problema 
de comportamento individual. Há que tomar em conta o contexto social, a 
relação médico-paciente, o percurso biográfico do indivíduo, as suas cren-
ças e conhecimentos, as suas condições de vida, a sua saúde mental e a sua 
vivência da doença e do tratamento (Correia 2010).
A qualidade da relação de comunicação entre pacientes e profissionais de 
saúde permanece no centro da questão da adesão terapêutica e do sucesso 
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dos cuidados de saúde (Joyce-Moniz e Barros 2005). A relação de confiança 
e cooperação que se estabelece entre os profissionais de saúde e os doentes 
é um dos pilares fundamentais para o sucesso da aplicação e prossecução 
eficaz dos tratamentos médicos e dos cuidados de saúde e, portanto, para 
a melhoria da situação de doença (Fainzang 2006). São relevantes não só 
a confiança que o paciente tem no tratamento prescrito como a qualidade 
do vínculo e da comunicação entre o paciente e o profissional de saúde, e a 
confiança que o paciente deposita nos profissionais e nos serviços de saúde 
em geral (Cabral e Silva 2010). A falta de empatia e de qualidade da comuni-
cação entre médicos e pacientes durante as consultas é frequentemente deba-
tida nas ciências sociais e humanas, mostrando a imbricação dos seus fatores 
explicativos: fatores socioculturais, carácter de rotina das consultas, incom-
patibilidade das lógicas de compreensão da doença (Aiach e Fassin 1994). 
A relação médico-paciente deve considerar o doente como um ator ativo e 
assentar num compromisso mútuo; deve fazer-se sob a forma de uma aliança 
terapêutica. A consulta não deve ser um espaço em que o médico impõe o seu 
poder, a sua lógica e um papel de correção comportamental (Suremain 2007). 
Considerar o paciente como um elemento ativo da equipa de cuidados de 
saúde é necessário para uma boa adesão terapêutica e é imprescindível para 
que se possa estabelecer a aliança terapêutica (Mol e Law 2004). 
O modelo biomédico, de causalidade linear, continua a reinar no contexto 
clínico, mesmo quando se aborda um problema tão complexo como a ade-
são terapêutica. A postura dominante entre os técnicos de saúde continua a 
ser a do doente desprovido de subjetividade, historicidade e idiossincrasias. 
Assim, os profissionais de saúde continuam à espera de uma boa adesão 
por parte dos seus pacientes só porque estes foram informados de que, do 
ponto de vista científico, aquele tratamento é o melhor para eles. Ora, redu-
zir as escolhas e os comportamentos dos pacientes àquilo que a ciência dita é 
estar imbuído de uma visão mecanicista do comportamento humano. Bem-
intencionados, os profissionais de saúde sabem o que, do ponto de vista 
médico, é melhor para os seus pacientes; no entanto, para estes últimos, a 
perspetiva científica tem o valor que a vivência e a complexidade das suas 
existências lhes permitem, naquele momento e naquele contexto, atribuir. O 
incumprimento do tratamento é uma resposta inteligível e compreensível, 
tendo em conta a experiência, a vivência e o estado de saúde do sujeito. A 
adesão terapêutica resulta de uma multiplicidade dinâmica de fatores. Deste 
modo, diagnosticar e prescrever corretamente não é suficiente no contexto 
das doenças crónicas e dos tratamentos prolongados. É necessário facilitar o 
cumprimento dos regimes terapêuticos prescritos aos pacientes, sem o qual 
os tratamentos disponíveis se tornam ineficazes (Correia 2010). 
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A forma como o doente pensa e lida com a doença envolve fatores de ordem 
estrutural, simbólica, da biografia do sujeito, do contexto da vida diária, da 
experiência quotidiana e da evolução da doença (Horne 1997). Quando o 
sujeito não pode livrar-se da doença e das suas exigências, resta-lhe a agên-
cia, que se traduz em diversas estratégias para integrar a doença no seu quo-
tidiano como na sua subjetividade (Conrad 1985). O modo como o sujeito 
lida com a doença e o seu tratamento não pode, pois, separar-se do modo 
como os pensa e vive. 
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Viver com VIH/sida: estratégias de (sobre)vivência

José M. Peixoto Caldas

“O meu prazer, agora, é risco de vida...”

Cazuza, Ideologia

Introdução
Para compreender os processos de reconstrução das identidades sociais, 
devemo-nos involucrar nos pressupostos teóricos que estruturam a análise 
estratégica. O conceito de “ator social” é indispensável para a compreensão 
das lógicas e das estratégias subjacentes aos indivíduos. É também de realçar 
o papel “criativo” dos atores na relação epistemológica que eles estabelecem 
com o real e da qual deriva a inteligibilidade da realidade social.
“Ator social” é a pessoa ou grupo que, motivado por interesses próprios, 
atua segundo lógicas e estratégias específicas conferindo níveis de significa-
ção à realidade social. A noção de que a realidade social é resultado dos pro-
cessos de construção que os indivíduos desenvolvem ao nível da vida quo-
tidiana é um dos pressupostos subjacentes à análise estratégica. Do mesmo 
modo que a realidade social é construída pelos atores sociais, também as 
identidades sociais resultam de processos similares.

Reconstrução social da realidade
Ao analisar os processos de reconstrução das identidades sociais, temos de 
referenciar que, além das lógicas estratégicas (as que provêm dos atores), 
coexistem as lógicas sistémicas, que se desenvolvem nos sistemas sociais. As 
lógicas sistémicas divergem nos múltiplos contextos sociais em que ocorrem 
e são apresentadas sob um “fundo estrutural comum”, que pode ser cha-
mado de “cultura dominante”, uma forma cultural padronizada que, atra-
vés do poder simbólico que detém, funciona como referência de distinção em 
relação a outras formas culturais específicas.
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Atendendo aos referentes da cultura dominante, pode-se compreender a 
influência que os estereótipos sobre o VIH/sida têm na reconstrução da iden-
tidade social das pessoas que experimentam a seropositividade. Além de ser 
uma doença com consequências funestas a nível da saúde, a nível físico e/
ou psicológico, constitui um fenómeno social caracterizado por processos de 
segregação social. Na base destes processos encontram-se estigmas social-
mente construídos sobre a doença. 
Pensar que o medo do contágio de uma doença mortal é responsável pelo 
surgimento de processos de segregação social é uma simplificação do pro-
blema. Nas questões que as ciências sociais levantam sobre este fenómeno, 
há uma tentativa de repensar a questão e desmistificar o que o VIH/sida e 
a seropositividade representam. A seropositividade constitui, na atualidade, 
um estigma que afeta os portadores de VIH/sida (v. Figura 1. Sentimento de 
estigma e exclusão social) a nível das interações sociais, das relações familia-
res, das redes de amizade e das relações de trabalho.
Algu ns autores argumentam que os efeitos do estigma são mais “contagio-
sos” do que o próprio vírus. Segundo Goffman (1989: 15), os estigmas são 
“etiquetas”, geralmente com conotação negativa, que funcionam como fato-
res de “descrédito” do indivíduo que as possui. Consequentemente, passam 
a definir as situações de interação social dessas pessoas. 

Figura 1. 
Sentimento de estigma e exclusão social 
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Fonte: Elaboração própria a partir de dezoito entrevistas em profundidade, realizadas nos três 
países estudados.
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Para compreender o estigma, é necessário analisar os processos da sua cons-
tituição, o que equivale, de alguma forma, a descrever os processos sociais de 
construção da realidade social. No que se refere às “etiquetas”, os estigmas 
circunscrevem-se em diversos critérios de qualificação, que representam dis-
tintos níveis de rutura com o que é socialmente aceite. Entre os fatores que 
contribuem para a construção de estereótipos sobre o VIH/sida, destacam-se 
o modo como a epidemia e a enfermidade foram publicitados pelos órgãos de 
comunicação social. As sociedades contemporâneas caracterizam-se por ser 
sociedades mediáticas onde existe uma informação omnipresente. As primei-
ras notícias sobre a doença refletem as incertezas da medicina na explicação 
da origem desta e associam-na a práticas consideradas de rutura com o social. 
Inicialmente, o grupo discriminado foi o homossexual, daí as nomenclaturas: 
“cancro gay” e gay related immunodeficiency disease. Posteriormente, uti-
lizadores de drogas intravenosas (UDI)1, prostitutas e minorias estrangeiras 
– como foi o caso dos haitianos nos Estados Unidos – constituíram o que foi 
denominado durante muito tempo os “grupos de risco”. 
Estes grupos, que já anteriormente eram estigmatizados, são de novo objeto 
de rotulação e, consequentemente, oprimidos, já que se vê neles um novo 
fator de contaminação para a saúde coletiva. Portanto, deveriam ser conde-
nados à “morte civil” (Boudon 1979: 43). Os estigmas preexistentes sobre 
estes grupos servem de base para a construção dos novos estigmas sobre os 
portadores da síndrome da imunodeficiência adquirida. 
Resulta simplista “responsabilizar” os meios de comunicação social pela 
formação dos estereótipos sobre o VIH/sida. Existe na verdade todo um pro-
cesso complexo de veiculação da informação, seja através de líderes de opi-
nião, seja através de relações interpessoais. Os estereótipos elaborados sobre 
o VIH/sida repousam em aspetos comportamentais que se apresentam como 
uma rutura com o socialmente estabelecido. Os sistemas simbólicos, tendo 
em conta as conotações negativas atribuídas à doença, não se restringem ao 
facto de esta estar associada a grupos que são considerados em rutura com 
o social. Adquirem particular significado o facto de serem conhecidos como 
meios de transmissão do VIH o sémen e o sangue. A cultura associa simbo-
licamente a ambiguidade entre fecundidade e morte, força e debilidade, vir-
tude e vício, higiene e sujidade. Na nossa cultura judaico-cristã é constante 
o estabelecimento da relação entre estes elementos e a noção de “pecado”. 
A infeção por VIH/sida adquire novos contornos e as metáforas que se cons-
troem adquirem significados de rutura com a própria moral estabelecida.

1 Assinalado como UDVP (usuarios de drogas por vía parental, em castelhano) na Figura 1 [nota 
dos organizadores].
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Identidade social e coletiva 
Identidade pode ser considerada tanto como um fenómeno psicológico como 
sociológico. Enquanto fenómeno sociológico, a identidade é o resultado de 
uma dialética que se estabelece entre as pessoas e a sociedade, ou seja, cons-
trói-se no decurso das interações sociais que ocorrem ao nível do quotidiano 
dos atores sociais, que são designados por identidades sociais. 
A dificuldade de utilizar este conceito na sociologia é resultado da difícil dis-
tinção entre o que é construído pelo indivíduo e aquilo que ele integra como 
característica do meio exterior. Goffman distingue dois tipos de identidades 
sociais: a identidade social virtual e a identidade social real: 

En lo que concierne a la primera, consiste en que la personalidad (que es impu-

tada por los otros a la persona), gran parte de los atributos que componen este 

tipo de identidad provienen de un conjunto de informaciones que los otros dis-

ponen acerca de la persona. En cuanto a la segunda, es la identidad constituida 

por los atributos que efectivamente pertenecen a la persona. (Goffman 1992: 67)

No que respeita aos resultados do nosso trabalho de campo, constata-se que 
a identidade social que é prescrita aos portadores do vírus da sida é consti-
tuída por um conjunto de estereótipos com conotações socialmente negati-
vas. A maioria dos/as entrevistados/as refere-se à identidade que socialmente 
lhe é prescrita apontando uma série de atributos negativos: 

Ai, eu penso é que as pessoas pensam que eu devo ter sido assim uma coisa [...], 

um gajo muito promíscuo, que sou um gajo possivelmente muito porco, muito 

badalhoco, cheio de taras sexuais [...]. E depois também sinto que elas pensam do 

género: se tens isso é porque não tiveste cuidado, portanto és mais que culpado 

disso. (P1: 3-4)

É normal que o pessoal, ao saber que você é seropositivo [...], coloquem uma 

etiqueta e digam: quem é o cara? E vai saindo, sabe, sai! Umas vezes por querer, 

outras vezes sem querer, mas sai! Sabe? [...] Quem? O cara do câncer? Ou sicrano 

que é aidético? Ou cara isto? Ou cara aquilo? Mas eu fazer isso, rotular-me e 

sentir-me rotulado, não. (B3: 6-7)

Contrariamente à perceção dos outros, as identidades sociais assumidas 
pelos/as próprios/as infetados/as obedecem a “critérios de favoritismo gru-
pal”. São constituídos por atributos que não são considerados em rutura 
com os padrões sociais: 
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Ai, isso não! [...] eu não me sinto portador dela. Porque, realmente, para eu sentir 

isso, era preciso que interiorizasse o fulano de tal ordem que não me preocupasse 

com mais nada. (P4: 9-10) 

Yo no me identifico con [...] o sea: no me parece que los portadores del VIH 

tengan que identificarse con alguna cosa. Me parece que eso es segregación. 

(E1: 2-3)

Há uma visível disparidade entre as identidades sociais assumidas e as pres-
critas. A dimensão conflitiva resultante da disparidade entre os dois tipos 
de identidade é um dos fatores importantes para a formação de grupos de 
iguais. A atribuição social de um estigma a um grupo de pessoas promove, 
por via da comparação, a construção de uma identidade social própria. 
Como afirma Tajfel, a identidade social é entendida “como aquela parcela 
do autoconceito dum indivíduo que deriva do conhecimento da sua pertença 
a um grupo e/ou grupos sociais, juntamente com o significado emocional e 
do valor associado àquela pertença” (1982: 37). A pertença ao grupo social 
“portador do VIH”, bem como a partilha da seropositividade entre pessoas, 
origina a constituição de grupos de pertença que promovem o surgimento de 
processos de construção das identidades sociais. 
Os processos de reconstrução das identidades sociais desenvolvem-se em três 
níveis distintos: o nível praxialógico, que incide particularmente nas práti-
cas sociais dos indivíduos; o nível representacional, referente ao domínio de 
representações e valores sociais; e o nível do imaginário, ou seja, o domínio 
prospetivo da realidade social onde se recriam os projetos futuros. 
A realidade social é construída por pessoas, não é uma realidade estática, 
mas sim dinâmica, que se vai construindo no decorrer do tempo: está sujeita 
a processos de estruturação que são desenvolvidos através da experimenta-
ção. Os processos de construção das identidades sociais estão sujeitos a uma 
estruturação, donde sobressai uma dimensão da temporalidade que lhe é 
inerente. Através de uma análise tipológica, constata-se que existem vários 
tipos de experimentação da seropositividade: “múltiplas fases”, “bicelula-
res”, “pelo menos duas fases” e “continuidade”. Em geral, a seropositivi-
dade é vivenciada através de múltiplas fases que vão desde a “não aceitação” 
da ideia de que se é portador do vírus até à “aceitação”. 
O confronto com a ideia da morte e a noção de uma menor esperança de vida 
predominam nos estágios iniciais de experimentação do estado de doente, o 
que provoca, no domínio psicológico, períodos de desequilíbrio emocional 
e, consequentemente, faz com que pessoa se feche em si mesma, levando a 
uma possível rutura com a experiência da vida quotidiana. Esta rutura pode 
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não se realizar ao nível das práticas sociais, mas certamente ocorre ao nível 
das representações e do imaginário dos atores.

Es como una fase de crecimiento, conforme vamos creciendo con la idea de vivir 

con el virus dentro de nosotros, nosotros vamos aceptando. (E4, 7)

O confronto com o final, o grande final, como eu costumo dizer, torna as coisas 

todas muito mais lúcidas e, portanto, fica tudo muito mais lúcido. (P6, 11)

A rutura com o quotidiano dos atores não se situa somente nas representa-
ções e no imaginário; a nível das práticas sociais, são referidas mudanças que 
indicam uma rutura afetiva, sobretudo quando se dá a notificação do estado 
de seropositividade e nas primeiras fases da sua vivência:

E então a primeira reação foi exatamente essa, foi desistir de tudo, inclusiva-

mente do trabalho, meti um atestado médico por depressão [...]. Deixei de tra-

balhar e comecei a drogar-me cada vez mais [...], num espírito completamente 

destrutivo. Depois, quando eu me comecei a aperceber que realmente não tinha 

sida, ou seja, que era seropositiva, portanto não significava que estivesse conde-

nada à morte, então aí reagi e comecei a tentar deixar de me drogar e recomecei 

a trabalhar. (P6: 9-12)

Yo tomé conocimiento que era seropositivo hace cuatro años y en esa época, fue 

como una condena a muerte. Sentí que tenía muy poco tiempo para vivir. Dejé de 

tener y hacer proyectos. Dejé de pensar en el futuro. Así me quedé durante mucho 

tiempo, sin saber qué hacer. (E4, 5-9)

Na experimentação da seropositividade, os atores sociais, apesar de, no iní-
cio, terem adotado lógicas de “derrota” e de desinteresse pela vida, adotam 
posteriormente outros tipos de lógicas de atuação que lhes permitam ultra-
passar essa fase inicial:
 

Tuve intenciones de matarme y todo a causa de esta enfermedad. Mas llegué a la 

conclusión que una persona tiene que vivir. (E3: 2)

O VIH não é tanto aquilo como eu meti na cabeça, pronto, tenho isto, estou morto, 

não! Afinal ainda me sinto vivo e mais que isto [...] e mais que vivo até. (P2: 5)

A experimentação da seropositividade é um processo dinâmico que se 
desenvolve por fases. É na experimentação que ocorrem os processos de 
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reconstrução das identidades sociais. Às lógicas de desesperação e de derrota 
que caracterizam os primeiros momentos, sucedem-se as lógicas de aceitação 
e de dar a volta ao problema pela positiva. Nos processos de experimenta-
ção intervém um conjunto de variáveis das quais há que destacar o tempo, 
uma variável estruturadora que permite o desenvolvimento dos processos de 
aprendizagem:

Depois há o tempo, como se costuma dizer, vai matando tudo e vai ajudando. (P4: 2)

La primera sensación que se tiene cuando se sabe el resultado es de que vamos a tener 

un período de vida muy corto [...] después no es verdad. Yo soy seropositivo hace 

cuatro años y he vivido un día tras otro y cada vez son más ciertamente. (E2: 9-11)

Você pode imaginar, n’é? Foi uma época terrível [...] para me habituar à minha 

nova situação [...]. Mas eu posso dizer a você que ao fim de três anos houve coisas 

na minha vida que mudaram bastante porque também fiquei mais atento a ela e 

aprendi a aproveitá-la de uma forma mais positiva. (B5: 7-9) 

O apoio familiar e dos amigos é uma variável importante para a experimen-
tação vivencial da seropositividade. 

Problemas propiamente no tuve con mi familia, pues es una familia muy maja y 

unida [...]. Quizás porque sean personas con estudios superiores, bien informadas 

y abiertas. (E2: 7-9). 

Eu, ao contrário de muitos seropositivos, alguns dos quais eu conheço, não tive 

o mínimo problema de aceitação por parte da família, aliás, a minha família são 

pessoas que têm alguma informação e as que não tinham procuraram uma forma 

de a ter. (P3: 4)

Os recursos culturais de cada indivíduo funcionam também como uma 
variável fundamental para a vivência problemática das pessoas seropositi-
vas, permitindo adotar lógicas positivas e ajudar a compreender melhor a 
sua situação.
As representações sociais que são construídas sobre os life events da doença ou 
da seropositividade têm grande importância no desenvolvimento dos proces-
sos de experimentação e construção das novas identidades sociais. A existência 
de ONG constitui um elemento central no desenvolvimento dos processos de 
construção das identidades sociais. Muitas pessoas recorrem a organizações 
não governamentais, como forma de ultrapassar a fase inicial de depressão 
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psicológica, no sentido de encontrar outras pessoas que vivenciem as mesmas 
experiências (Maia 2008) e de se expressar sobre a doença (Quinche 2005), 
numa tentativa de estabelecer novas redes de amigos, com o objetivo comum 
de lutar pelos seus direitos e deveres como portadores do VIH: 

Avançar para o campo de união com outras pessoas que estejam com o mesmo 

problema e criar, por exemplo, esta associação Positivo. (P2: 13)

Ahora desde que estoy en la asociación Stop-Sida, siento que tengo realmente 

amigos. Ellos me dan apoyo y todo aquello que yo necesitaba. Pues una persona 

sola habla pero no es escuchada como cuando está en un grupo. (E5: 9)

As representações sociais constituem um dos aspetos fundamentais para a ela-
boração dos processos de reconstrução das identidades sociais. Juntamente 
com a experimentação, os atores sociais constroem novos quadros de repre-
sentações e valores sociais sobre a seropositividade e o VIH/sida.
É comum que o indivíduo, ao tomar conhecimento do seu estatuto seroló-
gico, não possua informação suficiente sobre a sua nova situação biopsi-
cossocial. Ainda que a tenha, o seu imaginário pode estar cheio de repre-
sentações socialmente construídas e com conotações negativas. Os tipos 
dominantes de representações e valores sociais que as pessoas portadoras de 
VIH/sida têm sobre a doença são: a negatividade social, a letalidade, o sofri-
mento e a longevidade, ou esperança de vida. A ideia de que o VIH/sida é 
socialmente considerado como uma doença de pessoas marginais, cujo com-
portamento está em rutura com a norma social, é compartida pela maioria 
dos indivíduos que compõem o universo populacional do presente estudo. A 
negatividade social é referida pelos dezoito inquiridos:

Yo no era drogadicto, ni homosexual, ni hemofílico. O sea, no estaba incluido en 

los grupos de riesgo [...]. En año 1984 se decía que el virus VIH era un castigo 

de Dios. Que sólo aparecía en maricones. Ahora, bien, yo no soy maricón, ni 

drogadicto. (E4: 2-5)

Porque nós temos mesmo que nos fechar, porque socialmente, se a coisa não 

é aceite, é considerada como algo imoral; e essa imoralidade é-nos dada por 

padrões sociais e, por muito que a gente não queira, estamos condicionados a 

esses padrões. (P4: 12) 

A letalidade ou a noção de uma esperança de vida mais curta é uma das 
representações sociais mais interiorizadas pelos portadores de VIH/sida: 
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Tuve una reacción muy pronta. De pronto percibí, que tenía la muerte cerca de 

mí. (E3: 7)

Nós, seropositivos, temos, em princípio, menos tempo de vida do que qualquer 

outra pessoa, embora qualquer outra pessoa possa morrer primeiro que eu atro-

pelada, mas pronto, a pessoa é confrontada com a morte. (P3: 9)

A longevidade ou, melhor dito, a esperança de vida das pessoas seropositivas 
é frequentemente citada pelos entrevistados e indica uma reorganização dos 
quadros de representações e valores relacionados com a doença. Somente 
um dos indivíduos entrevistados fala da questão de uma possível cura da 
doença: 

Hoje em dia, com os meios que existem, as pessoas sabem que são seropositivas 

muito cedo e a longevidade e a sobrevivência dos seropositivos está a ser cada vez 

maior; portanto as pessoas não têm que ter medo de morrer amanhã; consegue-se 

viver muito se se conseguir uma qualidade de vida muito boa; vamos ter espe-

rança que vamos conseguir viver muitos anos e que com a ciência a avançar desta 

maneira rápida, como avança, vamos todos conseguir estar vivos durante muito 

tempo à espera que a cura aconteça. (P5: 13)

É no cruzamento dos quadros das representações e dos valores sociais com 
as práticas sociais que se delimitam as estratégias dos atores sociais. Só aten-
dendo a estes dois níveis se podem entender as respetivas lógicas de atuação. 
Constata-se uma multiplicidade de estratégias e de lógicas de atuação que os 
atores adotam em função da sua seropositividade. O conhecimento de que se 
é seropositivo origina a aparição de um novo campo psicossocial no qual se 
constroem novas formas de organização da realidade social. É precisamente 
ao nível das situações sociais que se verifica a adoção de diversas estratégias 
de gestão do estigma. Os tipos de estratégias evidenciadas nesta investiga-
ção são: a “derrota”, a “união”, a “adoção de instrumentos para uma boa 
gestão de qualidade de vida”, “ignorar/dissimular” e o “investimento em 
novos conhecimentos”. No que diz respeito à estratégia de “derrota”, geral-
mente associada à fase inicial da seropositividade, é fundada nos quadros de 
representações e valores preexistentes onde predominam figurações negati-
vas sobre a doença: 

En el inicio cuando supe que era seropositiva empecé a “pincharme más”, hasta 

que conseguí dejar las drogas pues tomé conciencia de que cuando eres seroposi-

tiva se tiene que tener más cuidado con la salud. (E6, 7)
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Outras estratégias inserem-se no âmbito de uma visão geral mais positiva, a 
de “dar a volta por cima”, ou seja, um investimento em instrumentos capazes 
de melhorar a qualidade de vida do sujeito, que começa por um processo de 
consciencialização do problema. Surge assim a necessidade de “união” com 
outras pessoas que têm experiências vivenciais comuns. Conjuntamente, está 
o interesse em dissimular a seropositividade, nomeadamente ao nível das 
relações laborais. A maioria das pessoas entrevistadas esconde a sua condi-
ção de portador de VIH/sida, pois existe o medo da rejeição por parte do 
meio onde se encontra e de ficar em desvantagem em relação aos demais 
colegas de trabalho. Não nos podemos esquecer de que a cultura predomi-
nante nos contextos laborais privilegia a competição e a rentabilidade. Daí a 
necessidade de ter uma “boa qualidade de vida”, no sentido de preservar a 
saúde, evitar infeções oportunistas, bem como a reinfeção por VIH: 

Pensar que, para que não aconteça aos outros uma quantidade de coisas que me 

aconteceram a mim, discriminação ativa, [é necessário] lutar um bocado contra 

este tipo de estigma social ou antissocial, sei lá!, como se queira chamar. E aí real-

mente, pronto, avançar para o campo de união com outras pessoas que estejam 

com o mesmo problema e criar, por exemplo, esta associação. (P1: 8)

O conceito de identidade social não se limita ao “vivido” e ao “percebido/
compreendido” dos atores sociais, ou seja, às práticas e representações 
sociais. Refere-se também à dimensão prospetiva da realidade social. O ima-
ginário social articula lógicas que não se situam unicamente no nível subje-
tivo e objetivo. Há que considerar o nível prospetivo, espaço onde se propor-
ciona a capacidade de alcançar o “campo das possibilidades e do desejável”. 
Os projetos de vida que os atores sociais elaboram situam-se a nível prospe-
tivo. A afirmação da existência de uma reconstrução efetiva das identidades 
sociais das pessoas que são portadoras de VIH só é possível pela constatação 
de que existem alterações no âmbito prospetivo, principalmente ao nível dos 
projetos para o futuro. As noções de tempo e espaço são conceitos básicos 
que permitem aos atores sociais construir a sua própria realidade social. 
Estar infetado com um vírus letal leva algumas pessoas a reelaborar a noção 
de “tempo de vida” e a repensar e a modificar os seus projetos futuros. A 
interiorização redefinida dessas noções faz com que esses atores sociais pas-
sem a adotar estratégias distintas na gestão da temporalidade: “en términos 
de futuro todo cambia, mas no significa que se pare de soñar” (E3: 13). Há 
uma visível mudança ao nível de gestão do tempo no que se refere às práticas 
do dia a dia e à imaginação dos atores sociais, caracterizada por um melhor 
aproveitamento do tempo segundo novos conceitos: 
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Yo ya no trabajo para la jubilación, trabajo para el día-a-día. Hago proyectos de 

futuro, como todas las personas, está claro! Mas no hago proyectos de futuro a 

largo plazo. Quizás sí, a medio o corto plazo. (E4, 17) 

Um outro ritmo. Há coisas que eu pensava fazer daqui a muitos anos e que 
vou fazê-las já, mesmo a nível profissional. Há coisas que, sei lá!... Eu gos-
taria de fazer o mestrado. Por exemplo, estava a pensar fazer o mestrado ou 
o doutoramento aos quarenta ou coisa do estilo, e agora não penso assim, 
acho que quero fazê-lo já. (P2: 11)

O futuro pensa-se no presente. 

Da seropositividade à multiculturalidade 
Para podermos compreender os fenómenos de reconstrução da identidade 
social, bem como da inserção social das pessoas portadoras de VIH/sida, 
privilegiou-se a análise dos espaços das organizações não governamentais de 
solidariedade social. O objetivo é analisar as ONG numa dupla perspetiva: 
como espaços geradores de uma cultura específica e como sistemas de ação 
coletiva. Enquanto espaços de conexão de novas redes de amizade e soli-
dariedade entre as pessoas portadoras de VIH, as ONG contribuem para a 
construção de quadros culturais próprios, permitem compartir valores, repre-
sentações sociais e sistemas simbólicos próprios. São espaços geradores de 
uma cultura “miniaturizada” (microcultura social) entre os seus membros.
No que diz respeito aos sistemas de ação coletiva, as ONG adotam estraté-
gias de atuação específicas relacionadas com interesses próprios (Delicado 
2014). Neste âmbito, constituem elementos de pressão contra as lógicas do 
sistema social e traduzem estratégias de acordo com interesses próprios. As 
ONG, inscritas num contexto de decadência do Estado de Bem-Estar social, 
funcionam como mecanismos emergentes da sociedade civil com o objetivo 
de superar as insuficiências das estruturas e organismos do Estado no apoio 
às pessoas que experimentam a seropositividade (Bastos 2002). A adesão 
dos indivíduos a estas associações é resultado da necessidade da criação de 
novas redes de amizades e da solidariedade entre iguais.
Podemos pensar que esta necessidade está associada a processos de segre-
gação por parte dos antigos amigos. Na realidade, constata-se por parte de 
algumas das pessoas entrevistadas uma rutura com antigas redes de amiza-
des. Os inquiridos relacionam a sua adesão à ONG, não como uma forma 
de superar uma rutura com as antigas redes de amigos, mas como a necessi-
dade de partilhar a vivência de ser seropositivo. É uma alternativa à relação 
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familiar e parental. Ainda que a maioria das pessoas entrevistadas alegue ter 
tido o apoio da família, todos concordam em afirmar a existência de proces-
sos de segregação social. Daí a necessidade de se associarem a ONG como 
um mecanismo estratégico de defesa. Uma forma de lutar psicologicamente 
contra a “insegurança” de estar sozinho nessa “batalha”. Outro benefício 
é a obtenção de apoio, inclusive jurídico, pois uma das funções das ONG 
tem sido a luta pelos direitos dos portadores de VIH/sida, constituindo-se 
em “plataformas de entendimento” onde se englobam todas as associações:

Tuve necesidad de comunicarme con otras personas con el mismo tipo de pro-

blema que yo, otros ejemplos, otras experiencias. ¡Para mí era muy importante 

contactar con personas iguales a mi! (E1: 14). 

Eu fechar? Não. Eu não me fechei. Tanto não me fechei, que vim para esta 

associação, descobri esta associação por mim próprio. Descobri a Alternativa 

Positiva por mim próprio [...]. De facto é uma associação, a melhor que há no 

país. Arranjei novos amigos, participo na angariação de fundos. (P1: 13-15)

As organizações, na medida em que promovem a criação de novas redes 
de sociabilidade e amizade, difundem valores e correntes filosóficas face à 
doença e à seropositividade. São promotoras de novos grupos de pertença 
onde predomina uma matriz cultural própria. 
O espaço organizacional é um espaço subjetivo de comunicação. Esta desig-
nação não se refere apenas ao espaço físico da organização, mas também 
a outros espaços. Sempre que se desenvolvam interações sociais entre dois 
ou mais indivíduos pertencentes a uma determinada organização, cria-se o 
espaço comunicacional da minoria em causa. As redes de amizade estabe-
lecidas no contexto organizacional não se limitam a esse espaço. Tendem a 
expandir-se a outros espaços e contextos sociais. As associações criam linhas 
culturais específicas. Pode-se falar de uma cultura de seropositividade, mas 
caracterizá-la não é tarefa fácil. A noção de doença é um conceito social-
mente construído. Implicitamente inclui as noções de desordem, perturbação 
e impureza. Estes conceitos articulam-se numa dupla dimensão, a saber: de 
ordem biológica e de ordem social. A doença, ou o “mal”, causa uma rutura 
do funcionamento orgânico, o indivíduo apresenta “sintomas da doença” 
que se traduzem em disfunções orgânicas que afetam necessariamente os 
comportamentos sociais (Augé e Herzlich 1984). 
No que concerne à ordem social, a noção de doença é culturalmente 
construída. Diante de certos sintomas orgânicos, são definidas imagens 
ou ideias sobre doenças específicas. A doença afeta, no campo social, os 
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comportamentos e as interações que as pessoas estabelecem. Os estereótipos 
construídos sobre a doença variam de acordo com os contextos sociais e 
de acordo com os critérios de qualificação que estão na sua base. Assim se 
estabelecem hierarquias nas doenças. As metáforas construídas socialmente 
sobre a sida são baseadas nos conceitos acima referidos e revertem a favor 
da ideia de que a doença é uma “guerra”, que o vírus é um “ser misterioso” 
que provoca a morte. As representações sociais da sida são agrupadas em 
torno do que há de misterioso sobre a doença. Assim como o cancro, a sida 
é uma doença de “mistério” porque produz a morte. 
Na população inquirida constatou-se a existência de sistemas de crenças 
específicas relacionadas com a seropositividade, com uma linguagem própria: 

Olha, acho isto tudo muito esquisito. Acho isto tudo muito esquisito, porque nós 

somos muito crentes realmente. Essa é a primeira coisa que eu sempre pensei, 

nós não vemos o vírus, nunca o conhecemos, é uma coisa ínfima e como é que 

nós podemos acreditar que esta coisa está dentro de nós, nos está a destruir? É 

esquisitíssimo, não é? (P4, 7)

Os sistemas simbólicos sobre a seropositividade que são recriados nos 
contextos organizacionais vão além da “crença” na existência do vírus no 
organismo; traduzem um conjunto de personificações do próprio vírus, que 
no imaginário dos atores sociais assumem contornos de figura humana ou 
animal: 

Era preciso que interiorizasse o fulano de tal ordem que não me preocupasse com 

mais nada e pronto [...]. Isso é uma fase que toda a gente passa, é realmente a 

interiorização, e depois a seguir a isso vem realmente uma certa fase de acalmia 

e um não dar... não sobrevalorizar o vírus, até porque, senão, não se vive, fica-se 

ali parado à espera. (P6: 13-17)

Si una persona es mi amiga no le interesa si yo soy o no seropositivo. ¡El ani-

malito no le va a saltar a sus espaldas! Ni le va a entrar por su piel. Luego si 

realmente sé que es mi amiga, me acepta como soy. ¡Si no entonces no quiero su 

amistad, pues es una farsa su amistad! (E4: 12-15)

Os processos de personificação do vírus adquirem tal significação, que os 
indivíduos estabelecem uma espécie de diálogo com esse ser misterioso: 

É assim uma espécie de aposta que se faz com a vida ou com o destino, eu vou-me 

portar um bocadinho melhor, controlar mais as coisas [...]. No meu caso, decidi 
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fazer um curso superior e vou-me agarrar àquilo com unhas e dentes e como con-

trapartida, tu, vírus, vais ter que te aguentar um bocadinho porque é uma aposta 

que estou a fazer contigo e não me vais matar. (B1: 11)

Os sistemas simbólicos associados ao vírus funcionam como um meio de 
luta pela própria sobrevivência. A cultura gerada nos contextos organiza-
cionais das ONG, de sentido de luta, assume duas dimensões: uma é pessoal 
e tem como função a preservação da saúde, ainda que isso implique uma 
rutura com as práticas desenvolvidas anteriormente; a outra é social, diz 
respeito à luta contra a discriminação e à reivindicação de direitos. 

Primeiro foi como um choque, n’é? Você pode imaginar, mas depois deu para 

agarrar a vida, porque é como eu costumo dizer: o bichinho é uma coisa que me 

mata mas que me mantém viva. (B4: 15)

A crença na letalidade do vírus funciona como base para uma nova cons-
trução da realidade social, onde conceitos básicos são alterados, tal como a 
noção de tempo, que resulta na internalização da ideia de uma expectativa 
de vida mais curta. A vida, que até então parecia ter perdido todo o sentido 
depois de se saber da seropositividade, é como que revalorizada e reorgani-
zada de acordo com novos padrões socioculturais. Surge uma nova estraté-
gia de gestão temporal: 

Disfrutar cada día, cada segundo en la vida. Hay que vivir intensamente, tenemos 

que vivir intensamente la vida y lo más deprisa posible, para llegar al final de 

cada día y decirnos: “¡Hoy valió la pena vivir!” (E1: 14)

Também fiquei muito mais atenta à vida e aprendi a aproveitá-la de uma forma 

muito mais positiva, a não odiar as coisas. (P5: 12)

Fiquei com a noção que o meu tempo talvez não fosse tanto como eu pensava 

antigamente que era. Portanto tentei que as coisas começassem a ser mais curtas, 

mais perto... Não deixo para amanhã o que posso fazer hoje, sabe! (B4: 16)

Os sistemas de símbolos socialmente construídos sobre a sida e a seropo-
sitividade baseiam-se no pressuposto de que a enfermidade ou o estado de 
infeção pelo VIH é simbolicamente uma “guerra” biológica que se trava 
dentro do próprio corpo. Ao nível dos signos linguísticos, predomina o 
vocabulário bélico: guerra, lutar, vencer, batalha, matar, inimigo, invasão, 
derrota (Bastos 2002). Os sistemas simbólicos que caracterizam a cultura 
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gerada nos contextos organizacionais levam os atores sociais a um posi-
cionamento típico ante a seropositividade. Geralmente, consiste na adoção 
de estratégias positivas. Muitas associações englobam na sua nomenclatura 
traços característicos da cultura organizacional: “Positivo”, “Abraço”, 
“Projecto Solidariedade”, “Alternativa Positiva”, “Actua”, “Grupo Pela 
Vidda”, “Clínica Ammor”, “VIHver”, “Precavida”, “Daramor”, “Reviver”, 
“Oásis”, entre outras. Compartem-se noções e posicionamentos face à vida 
e à seropositividade. Criam-se lógicas e estratégias de atuação que fazem 
florescer a cultura da seropositividade, um fenómeno social que para nós 
constituiu uma surpresa. 

Considerações finais
Como consequência de tudo o que foi exposto anteriormente, vemos que a 
reconstrução da nova identidade está condicionada pela vivência do estigma 
e pelas mudanças de rotina, interesses e valores. Intersubjetivamente, as pes-
soas com VIH/sida experimentam distintas formas de estigmatização social, 
mas a sua consciencialização não as deixa passivas face às suas vivências. 
Reconhecem que costumam ser identificadas em distintos contextos como 
pessoas indesejáveis; o portador e o enfermo de sida continuam sendo iden-
tificados com a imagem milenária da lepra, em que se relaciona a ideia de 
contaminação com a de repugnância. Em algumas situações, as pessoas 
entrevistadas declaram sentir-se revoltadas por não serem respeitadas pelos 
demais concidadãos, sentem-se como “não pessoas”, ou seja, pessoas social-
mente non gratae. Intuem que em inúmeras situações de convivência social 
molestam os outros, o que leva a que alguns neguem o seu estado serológico 
e recusem conviver entre iguais. 
Declaram ainda em algumas entrevistas o temor de serem identificadas 
com outros que têm por sua vez a sida associada à toxicodependência ou 
à homossexualidade, o que significa o incremento do estigma ou a morte 
social. Na relação social verificam-se também distintos fatores que vão desde 
uma sobreproteção até à negação da condição de portador ou de doente que 
tem direito à sua realização nas esferas afetiva, sexual e social. 
As experiências relatadas permitem estabelecer que as possibilidades de 
encontrar soluções e organizar um sistema de vida diverso e saudável depen-
dem principalmente de um meio sociocultural favorável. Daí a necessidade 
de construção de redes de relações sociais através da fundação e participação 
em ONG. 
As mudanças de vida que o VIH/sida provoca articulam-se com novas per-
ceções na medida em que se renuncia a alguns valores e se adotam outros, 
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se valoriza mais uma “boa amizade” e se redimensiona o valor dado aos 
acontecimentos. O que parece cruel, triste, transforma-se em possibilidade 
de autoconhecimento, desenvolvimento de potencialidades e inclusive da 
descoberta da felicidade e de uma vida integrada.
Nos conteúdos das entrevistas recolhidas destaca-se também uma outra 
sequência de imagens que comprovam a estigmatização que vive o indivíduo 
com VIH/sida. As mais objetivas e conhecidas socialmente são a discrimina-
ção laboral, a falta de oportunidades de emprego e, no aspeto legislativo, a 
lentidão na aplicação de leis e na resolução dos trâmites burocráticos para 
as transformações que exigem as novas condições de vida. Os caracteres 
socioeconómicos e culturais determinam o modo de enfrentar a realidade e 
assinalam as possibilidades de retorno a uma vida estável e à organização de 
uma rede de ajuda. 
A reconstrução da identidade da pessoa com VIH/sida caracteriza-se pela 
passagem ritual de excluído social à de sujeito que se reconstrói pela rein-
teração retropositiva com o mundo das vivências “normativas” dos demais 
atores sociais.
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Relação de entrevistados
Realizaram-se dezoito entrevistas em profundidade nos três países estudados.

Brasil – Hospital Clínicas de Porto Alegre – Porto Alegre (HCPOA)

Código Nome Via de transmissão Idade
Atividade 

profi ssional

B1 Fábio Homossexual 33
Professor de 

Educação Física

B2 Carlos Homossexual 29 Advogado

B3 Cláudio Heterossexual 26 Engenheiro Técnico

B4 Mónica Heterossexual 33 Jornalista

B5 Claudionice Usuária de drogas 28 Estilista

B6 Juliano Usuário de drogas 25
Estudante 

universitário

Espanha – Hospital Clínico y Provincial de Barcelona – Barcelona (HCB)

E1 Óscar Homossexual 31 Desenhador gráfi co

E2 Raul Homossexual 29 Polícia

E3 Nuria Heterossexual 31 Ama de casa

E4 Mário Heterossexual 27
Engenheiro 

Químico

E5 Victor Usuário de drogas 30 Administrativo

E6 Montse Usuária de drogas 31 Cabeleireira

Portugal – Hospital de Santa Maria – Lisboa (HSM)

P1 Luís Homossexual 32 Economista

P2 Pedro Homossexual 29 Arquiteto

P3 João Heterossexual 35
Professor 

universitário

P4 Helena Heterossexual 30 Jornalista

P5 Ana Usuária de drogas 25
Estudante 

universitária

P6 Miguel Usuário de drogas 27
Estudante 

universitário
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Enfrentar a infeção: experiência social e processos  
terapêuticos de seropositivos no distrito de Bragança* 

Fernando Bessa Ribeiro e Octávio Sacramento

Estudar o VIH/sida: o problema, perspetivas teóricas e método
Este texto explora parcialmente os resultados produzidos por um estudo 
realizado para o Agrupamento de Centros de Saúde do Nordeste (ACES-
Nordeste) sobre a situação sociossanitária dos doentes infetados pelo VIH/
sida residentes no distrito de Bragança (Ribeiro et al. 2009). Com ele pre-
tendeu-se saber quem são, como vivem, o que fazem e como se relacionam 
em diversos campos da vida social os cidadãos portadores do VIH/sida; no 
domínio da saúde procurou-se conhecer o lugar e as consequências que a 
doença tem nas suas vidas, incluindo a nível emocional-afetivo. 
Neste texto iremos abordar os quotidianos terapêuticos dos doentes inqui-
ridos e refletir sobre as formas como eles fazem a “gestão” da sua doença. 
Em concreto, coloca-se a seguinte questão: de que forma a infeção VIH/sida 
alterou e condiciona a vida dos seus portadores, considerando o tempo e 
as implicações sociais associadas às terapêuticas, com relevo para as que se 
relacionam com o estigma?  
O estudo enquadra-se nos trabalhos levados a cabo pela sociologia e antro-
pologia da saúde sobre a doença e os efeitos sociais por ela provocados 
nos indivíduos. Não sendo a saúde e as doenças domínios exclusivos da 
medicina, daqui decorre que os problemas e desafios colocados por aquelas 
aos indivíduos e às sociedades não podem ser trabalhados a partir de uma 
única perspetiva teórica ou disciplinar, sobretudo se ela é a da medicina 
(Carapinheiro 2004: 46). Sem obnubilar a importância decisiva que a medi-
cina possui neste campo, são hoje reconhecidos os contributos relevantes 
das ciências sociais, em especial da sociologia, da antropologia e da própria 
geografia humana, para a compreensão das problemáticas suscitadas pela 

* O presente texto beneficiou largamente dos comentários e sugestões de Manuela Ribeiro, 
coautora do estudo no qual este artigo se baseia. O texto que agora se publica é uma versão 
atualizada do artigo publicado no n.º 10 da Revista Angolana de Sociologia com o título “Viver 
com a infeção: gestão da doença e quotidianos terapêuticos de doentes com VIH/sida no nor-
deste de Portugal”.
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saúde e pelas doenças. Esta abordagem holística fundada na convocação de 
diversas disciplinas ganha especial pertinência no estudo da infeção VIH/
sida, como reconhece a Onusida, quando advoga que a compreensão desta 
doença

requer que os países identifiquem os fatores-chave da epidemia, centrando-se na 

relação entre a epidemiologia da infeção do HIV e os comportamentos e condi-

ções sociais que impedem [os doentes] de aceder e usar serviços e informações 

sobre o HIV. Conhecer a sua epidemia é a base para conhecer a sua resposta […]. 

(Onusida 2007: 2)

O VIH surgiu quando as descobertas e os avanços das tecnologias da vida 
prometiam abrir um “mundo novo” à humanidade, com destaque para as 
terapias genéticas, cujas bases se começaram a construir com a descoberta 
científica do ADN por Francis Crick e James Watson em 1953 e a invenção, 
já nos anos de 1970, dos procedimentos de clonagem de genes que permiti-
ram, em 1977, a primeira clonagem de um gene humano (v. Castells 1998: 
83ss). Com a sida, a ciência e as sociedades confrontam-se novamente com 
o espectro da contaminação infeciosa mortal que julgávamos erradicada 
para sempre, graças ao avanço da medicina, da farmacologia e das tecno-
logias aplicadas ao campo da saúde humana. Diante de nós perfilavam-se 
novamente os medos de morrer com as marcas corpóreas que tão vivamente 
apoquentaram as gentes medievais e que conhecem nas figuras de Job e de 
Lázaro exemplos paradigmáticos:

duas figuras dignas de dó são obsessões da iconografia medieval: Job (santifi-

cado em Veneza, onde há uma igreja de San Giobbe, e em Utrecht, onde foi cons-

truído um hospital de S. Job), coberto de úlceras, a raspar as chagas com uma 

faca; e o pobre Lázaro, sentado à porta do rico mau, com o cão a lamber-lhe os 

abcessos, numa imagem em que justamente se unem a doença e a pobreza. (Le 

Goff 1983: 292)

Nos anos 1980, a infeção pelo VIH gerou medos e inquietações que não anda-
rão longe daqueles que marcaram a vida da humanidade na Idade Média e, 
para além desta, até tempos bem recentes. Tais medos são agora alimentados 
pela forma principal de contágio – através do sexo –, pela associação a gru-
pos sociais fortemente estigmatizados, como os homossexuais, e, sobretudo, 
pelo carácter mortal da infeção. O avanço rápido da pandemia prometia fazer 
dela a peste da transição do milénio. No entanto, e apesar de já terem mor-
rido quase quarenta milhões de pessoas vítimas da infeção, desde que ela foi 

sida.indb   66 07-10-2015   23:23:13



67

diagnosticada em 19811, o desenvolvimento de terapias de controlo da doença 
contribuiu para dela se evacuar o lado mais sombrio. Atualmente, graças às 
terapias antirretrovirais altamente eficazes, já não podemos catalogar os doen-
tes infetados como sendo portadores de uma “morte anunciada”, como referia 
Seffner (1995: 385); hoje já não faz sentido dizer, como cantou o grande poeta 
e compositor brasileiro Cazuza2, “eu vi a cara da morte, e ela estava viva”.
Cabe ressaltar que o modo como se transmite e o seu carácter mortal até aos 
inícios da presente década contribuíram para fazer do VIH/sida uma doença 
“especial”. Quer dizer, este vírus e a doença a ele associada suscitam um feixe 
de questões, controvérsias e estigmas sobre os diferentes papéis, usos e rela-
ções que envolvem as práticas sexuais, os afetos e, enfim, o corpo. Contrair 
o vírus é revelar a pertença a um determinado “grupo de risco”, é acusar-se 
como membro de uma “comunidade de párias” (Sontag in Annandale 1998: 
256). Tendo começado por ser associada aos homossexuais, a infeção por 
VIH continua “colada” a estes e a outros grupos sociais, como o das prosti-
tutas e o dos toxicodependentes, submetidos a formas mais ou menos seve-
ras de discriminação. Como argumentam Boler e Archer (2008: 105 e 132), 
o VIH/sida dá expressão concreta às divisões morais que separam, segundo a 
ótica dominante, a good people da bad people (pessoas boas, pessoas ruins). 
Ao contrário de outras doenças, como o cancro, em que os doentes são vis-
tos como vítimas, o VIH/sida está fortemente associado ao sexo e a determi-
nados comportamentos sexuais (e outros, como o consumo de drogas) que 
continuam a ser vistos por muitos como moralmente reprováveis. Ou seja, 
o vírus da sida não é um vírus qualquer, nem, tampouco, a doença por ele 
produzida gera estigmas iguais a outros. Analisando o desenvolvimento da 
doença na sua primeira década no Brasil, Seffner escreve que: 

Em nossa sociedade, o doente de AIDS não é um simples doente. Ele é um “aidé-

tico”. Morrer de AIDS não é a mesma coisa que morrer de outra doença. A AIDS 

mata mais do que qualquer outra coisa no imaginário da população. E mata 

de maneira mais vergonhosa também. O “aidético” pertence a um grupo que 

é tratado quase como uma espécie, assim como existem espécies em botânica e 

zoologia. Nossa sociedade também considera como “espécies” os homossexuais, 

os travestis, prostitutas, usuários de drogas injetáveis, michês[3]. Todos estes, não 

por acaso, pertencem aos chamados “grupos de risco”. (1995: 386)

1 WHO. HIV/AIDS. Fact sheet n.º 360. http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs360/en/ 
2 Cazuza morreu em 1990, vítima de sida. Bissexual, foi uma das primeiras figuras públicas 
brasileiras a assumir a sua condição de doente seropositivo.
3  Expressão derivada da palavra francesa miché, que designa os homens que vivem do comércio 
do sexo com outros homens. Também designado por “garoto de programa”.   
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Passando ao método, o estudo colocou questões e desafios muito particula-
res. Antes de os referir, importa sublinhar que, como é regra em investigação 
sociológica, incluindo a que tem uma natureza mais aplicada, a estratégia 
metodológica baseou-se na mobilização flexível de diferentes recursos meto-
dológicos, envolvendo: (i) consulta e análise de documentos; (ii) inquérito 
por questionário; (iii) entrevistas semidirigidas a atores sociais; (iv) obser-
vação direta dos contextos e dos atores sociais, com registo em caderno de 
campo. Tratou-se de um trabalho multissituado que se realizou em dezenas 
de lugares do distrito de Bragança e mesmo fora dos seus limites geográ-
ficos, nos serviços que acompanham doentes com VIH/sida dos hospitais 
de Joaquim Urbano (HJU), de São João (HSJ) e de Santo António (HSA), 
localizados na cidade do Porto. Esta multiplicidade de lugares não só coloca 
problemas ao modo como se entende o trabalho de campo, como o afasta 
da conceção clássica adotada pela antropologia, baseada no estudo, por um 
antropólogo solitário, de um lugar estritamente delimitado e isolado, no 
qual vive um povo pouco numeroso ou uma comunidade de dimensão redu-
zida (cf. Marcus 1995 e Hannerz 2003: 2). 
Recusando a visão positivista da produção de conhecimento, ainda em 
vigor em ciências vinculadas a velhos paradigmas objetivistas criticados por 
Bourdieu (1999: 694-695), ao longo do trabalho de campo procurou-se, 
designadamente através do bom uso dos instrumentos metodológicos acima 
referidos, fazer uma efetiva acomodação intelectual aos contextos sociais 
observados. Tal implicou o desenvolvimento de relações empáticas com os 
atores sociais envolvidos no estudo, única forma de se ultrapassar as suas 
reservas e garantir que as respostas correspondem efetivamente ao que eles 
pensam e fazem. O tratamento das informações e dados recolhidos foi reali-
zado de acordo com as regras conhecidas e os recursos disponíveis nas ciên-
cias sociais, nomeadamente através da utilização de programas informáticos 
para a análise estatística. 
Nesta estratégia, o inquérito por questionário aos doentes ocupou um lugar 
central, mas não exclusivo, pois não foi possível considerar que ele tenha 
constituído o instrumento principal para a obtenção dos dados que permi-
tiram aos autores aproximar-se de uma compreensão mais densa e global 
dos contextos e atores sociais observados. O diálogo com os observados 
nos mais diferentes e inesperados momentos permitiu confrontar os dados 
recolhidos e, sobretudo, aceder a informações que o questionário, pela sua 
natureza e forma de aplicação, jamais o consegue. Foi, por exemplo, o caso 
da conversa no Centro de Respostas Integradas (CRI) com a mãe de um dos 
doentes inquiridos e entrevistados. Quer o inquérito, quer a própria entre-
vista aprofundada na sua casa, não permitiram desvendar as discriminações 
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a que o doente está sujeito por parte dos familiares, incluindo a mãe. Foi esta 
que, por sua iniciativa, num encontro fortuito aquando de uma consulta no 
CRI, descreveu com detalhe a um dos investigadores as práticas discrimina-
tórias e excludentes a que o seu filho tem vindo a ser sujeito no interior do 
próprio núcleo familiar. Entre outras consequências, este doente vive prati-
camente confinado a um espaço exterior à casa de família4. 
O trabalho de campo iniciou-se em agosto de 2008, com a aplicação do 
questionário experimental – o chamado pré-teste – a doentes em situação 
de reclusão no Estabelecimento Prisional (EP) de Izeda. Os inquéritos por 
questionário começaram a ser aplicados em outubro de 2008 e terminaram 
em setembro de 2009, momento em que se deu por concluída a pesquisa 
empírica. O ritmo de trabalho foi fortemente condicionado pela disponibi-
lidade revelada pelos doentes, contactados sempre através de um dos seus 
médicos, quer o de família, quer o do serviço onde era tratada a infeção 
(medicina interna ou infeciologia). Uma vez que eram muitos os serviços 
clínicos envolvidos, optou-se por apresentar a investigação em reuniões de 
médicos, procurando desta forma motivar estes profissionais para a impor-
tância da sua colaboração, sem a qual não se poderia aceder aos doentes. 
Ainda que variável em grau, nomeadamente em termos burocráticos, todos 
os serviços clínicos contactados colaboraram, facto que permitiu “localizar” 
mais de dois terços e inquirir praticamente metade dos doentes do distrito. 
A nível evidentemente mais qualitativo, foram realizadas mais de três deze-
nas de entrevistas a doentes, médicos, enfermeiros e outros técnicos envol-
vidos no diagnóstico e tratamento dos doentes. Através delas procurou-se 
conhecer de uma forma mais aprofundada os quotidianos de vida dos doen-
tes, em especial os relacionados com a “gestão” da sua infeção, por um 
lado, e o olhar dos profissionais acima referidos sobre o acompanhamento 

4  Tal remete-nos para o campo da mentira e das dissimulações colocadas em prática pelos atores 
sociais observados. Constituindo um tema que não tem merecido o interesse aprofundado das 
ciências sociais (v. Barnes 1994), a mentira é um aspeto da mais crucial importância para o nosso 
estudo. Muito dependente dos discursos dos nossos inquiridos, com a observação das suas práti-
cas quotidianas limitadas pelos mais diversos filtros, envolvendo aspetos da vida íntima, aos quais 
se acede apenas pelo discurso dos atores, a vigilância relativamente aos discursos e resultados apu-
rados tem de ser excecionalmente intensa. Não quer isto dizer que a mentira possua uma impor-
tância sociológica inferior à verdade. Pelo contrário, não apenas pode ser explicada como detém 
uma relevância extraordinária, concorrendo para se compreender as razões e os modos como os 
indivíduos enfrentam e fazem a gestão do estigma. Estando presente nos mais variados campos 
da vida social, desde a intimidade passando pelos tribunais e instituições policiais até à política e 
às relações internacionais, para Barnes (1994: 4ss) a mentira não pode ser compreendida sem o 
seu contraponto, a verdade, cujas fronteiras são, é claro, muito ambíguas e fluidas. É porque as 
pessoas mentem que a verdade tem sentido. Mas a mentira também produz sentido, constitui um 
mecanismo que permite construir um olhar e representações para os outros (e para si), relativa-
mente a um qualquer aspeto da vida quotidiana, como é, neste caso, o da infeção pelo VIH/sida. 
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e tratamento destes indivíduos por outro lado. Tal permitiu aceder a um 
conhecimento mais rigoroso do envolvimento dos serviços de saúde (e dos 
seus técnicos) com a doença do VIH/sida, com destaque para a identificação 
das lacunas, constrangimentos e perspetivas para melhorar o acompanha-
mento e tratamento dos seropositivos. 
Tratou-se de uma pesquisa extremamente delicada do ponto de vista ético 
e com riscos sociais evidentes para os indivíduos a inquirir. Assim, nada foi 
feito sem o acordo dos responsáveis do ACES-Nordeste e a garantia rigo-
rosa de confidencialidade aos envolvidos, cujo consentimento informado foi 
sempre solicitado. Obviamente, e apesar da solicitude empregue pelos médi-
cos, tivemos numerosas recusas, quase sempre justificadas pelos doentes por 
razões de confidencialidade e receio de que o conhecimento da sua situa-
ção clínica pudesse sair do círculo restrito, quase sempre familiar, em que 
se encontram. Mas não só. Denunciando o interesse sociopolítico que esta 
infeção suscita nas sociedades contemporâneas (e a própria disponibilidade 
de recursos financeiros), confrontámo-nos com a “saturação” de médicos e 
de doentes relativamente à enorme profusão de estudos em que têm partici-
pado, situação que obrigou a equipa de investigação, por um lado, a utilizar 
os seus melhores argumentos para convencer os primeiros a colaborar, e, por 
outro, a rodear-se dos maiores cuidados no contacto com os segundos. Como 
referiu uma das médicas que colaborou na investigação, “todos querem fazer 
inquéritos e entrevistas aos doentes com VIH. Sobre os que têm hepatites ou 
diabetes ninguém quer saber nada” (médica infeciologista). Porém, vencida 
a resistência à participação, os doentes falaram abertamente da infeção, de 
uma forma que, não raro, surpreendeu os próprios investigadores.
O trabalho de campo não colocou apenas sob exame o quadro metodo-
lógico escolhido. Interpelou também o modo como se faz pesquisa social. 
Como escreve Wacquant, a abrir a edição brasileira da sua etnografia sobre 
o boxe em Chicago, 

o agente social é, antes de mais nada, um ser de carne, de nervos e de sentidos (no 

duplo sentido de sensual e de significante), um “ser que sofre” (leidenschaftlisch 

Wesen, dizia o jovem Marx em seus Manuscritos de 1844) e que participa do 

universo que o faz e que, em contrapartida, ele contribui para fazer, com todas 

as fibras de seu corpo e de seu coração  [, reclamando que] a sociologia deve se 

esforçar para capturar e restituir essa dimensão carnal da existência. (2002: 11)

Face a uma doença tão “carnal”, que, apesar de quase sempre invisível e de 
o corpo dela não falar, se faz sentir na alma de todos os que a possuem, a 
aproximação aos doentes colocava dificuldades particulares. Como chegar a 
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eles sem os ferir ou acentuar o seu sofrimento? Como abordar a doença no 
inquérito e nas entrevistas? Bourdieu (1999: 699) oferece-nos uma boa solu-
ção, ainda que muito difícil de colocar em prática: proceder a um exercício 
espiritual que permita ao investigador colocar-se, em pensamento, no lugar 
do observado. Tal significa não censurar, não condenar, somente procurar 
compreender as razões do ator social observado, para construir, sobretudo 
no caso dos doentes entrevistados, um relacionamento humano afetivo e 
socialmente significativo. Ainda que em grau variável, este objetivo metodo-
lógico terá sido alcançado com alguns inquiridos. Foi o caso dos que acei-
taram abrir as portas de suas casas aos membros da equipa de investigação, 
acolhendo-nos pelo tempo e as vezes que considerámos necessárias para res-
ponderem às nossas questões e dúvidas. 

Os doentes residentes no distrito de Bragança: 
o retrato socioeconómico
A inquirição teve como referência os dados estatísticos disponibilizados pelo 
Departamento de Doenças Infeciosas – Unidade de Referência e Vigilância 
Epidemiológica (DDI-URVE do Instituto Nacional de Saúde Doutor Ricardo 
Jorge) em 30 de setembro de 2008, data que coincidiu praticamente com o 
arranque do trabalho de campo. Considerando o número de casos vivos (122 
indivíduos), decidiu-se inquirir todos os doentes localizáveis e que aceitassem 
colaborar. Segundo o DDI-URVE (CVEDT 2008), em 30 de setembro de 2008, 
estavam notificados 138 casos de infeção por VIH/sida no distrito de Bragança, 
sendo que 122 (31 mulheres e 91 homens) destes doentes se encontravam vivos 
nesta data. Em termos de comportamentos de risco, 59 destes doentes tinham 
na sua história de vida registos de consumo de drogas injetáveis5. A distri-
buição por concelho de residência (para o total de casos notificados, vivos e 
mortos) mostra uma elevada concentração no concelho de Bragança, com 65 
casos, seguido dos concelhos de Macedo de Cavaleiros (25 casos), Mogadouro 
(12 casos) e Mirandela (nove casos), estando os restantes casos distribuídos 
pelos outros concelhos do distrito, com valores que variam entre um e qua-
tro casos. De sinalizar que são 13 os casos de não indicação do concelho de 
residência. Entre os portadores vivos – a partir dos quais se organizou todo o 
trabalho de campo, com destaque para a inquirição por questionário – 61 são 

5 A nível nacional, em 31 de dezembro de 2008, a infeção em indivíduos toxicodependentes 
correspondia a 42% (14 835 em 34 888 casos) de todas as notificações (CVEDT 2009). Quatro 
anos mais tarde a situação pouco mudou: para um total de 42 280 infetados, são 15 992 os 
indivíduos toxicodependentes, o que corresponde a 38% do total (CVEDT 2013).
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residentes em Bragança, 25 em Macedo de Cavaleiros, 11 em Mogadouro e 
oito em Mirandela, com seis casos sem indicação de residência.
Ao longo do trabalho de campo foi possível contactar com 81 doentes (v. 
Figura 1), o que corresponde a 66% do total de doentes com infeção por 
VIH/sida vivos residentes no distrito de Bragança. Destes, 53 foram pelo 
menos submetidos a um inquérito por questionário. Alguns destes doen-
tes aceitaram conceder, posteriormente, entrevistas aprofundadas. Por fim, 
foram 28 os doentes “sinalizados” que não participaram no estudo por 
razões diversas (recusa em colaborar, emigração, deficiência mental). Ainda 
assim, em 21 casos foi possível preencher, no todo ou parcialmente, com a 
colaboração dos médicos que os acompanham, um pequeno inquérito com 
dados básicos caracterizadores de aspetos como o sexo, a idade, o concelho 
de residência, as habilitações académicas, a orientação sexual, a profissão, o 
serviço onde é tratado e a situação face à medicação. 
De assinalar que, proporcionalmente, temos uma maior percentagem de recu-
sas entre as mulheres do que entre os homens, que se pode explicar por dois 
fatores: (i) elevada percentagem de doentes do sexo masculino em situação de 
reclusão, situação que facilita o acesso dos investigadores, desde que, como foi 
o caso, se tenha a colaboração dos Serviços Prisionais e dos estabelecimentos 

Figura 1. 
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onde estão detidos; (ii) uma maior resistência por parte das mulheres a expor 
a desconhecidos, mesmo quando inquiridas pelos membros femininos da 
equipa de investigação, a sua situação clínica manifestamente ligada a uma 
doença que é vista como estando relacionada com o “mau sexo”, isto é, 
aquele que é praticado fora de relações monogâmicas estáveis e exclusivas.  
Foram 53 os doentes inquiridos através de questionário, sendo 79% do sexo 
masculino e 21% do sexo feminino. Esta distribuição assimétrica entre os 
sexos reflete de modo muito aproximado a que se verifica para os casos 
notificados vivos (75% de homens e 25% de mulheres). De entre os fatores 
que aclaram esta assimetria entre sexos há que destacar os relacionados com 
o consumo de drogas injetáveis. Trata-se de um tipo de consumo que afeta 
especialmente os homens, com efeitos na prática de crimes que os conduzem 
a situações de reclusão. Daí que para a produção desta assimetria concorra 
também o peso considerável dos doentes em situação de reclusão nos dois 
estabelecimentos prisionais do concelho de Bragança (22 indivíduos). 
A distribuição por idade revela uma grande concentração no intervalo etário 
entre os 30 e os 50 anos (v. Figura 2), com uma representatividade superior 
a 80% dos doentes inquiridos, sendo a idade média de 41 anos. O doente 
mais novo tinha 22 anos e o mais velho 72. Estes dados revelam que a infe-
ção atinge particularmente os jovens adultos. Porém, com a melhoria muito 
significativa da eficácia da terapia antirretrovírica (TAR), e consequentes 
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reflexos positivos na esperança de vida, é pertinente admitir que iremos 
assistir a um aumento relevante da idade média dos doentes, sobretudo se 
a montante a prevenção produzir resultados na diminuição de novos casos. 
Em termos de orientação sexual, todos os inquiridos são heterossexuais, 
com a exceção de uma mulher de orientação bissexual. 
A larga maioria dos inquiridos nasceu em Portugal. De outros países temos 
quatro indivíduos nascidos em Angola e cinco em Moçambique. Países com 
apenas um nascimento temos Espanha, Brasil e França. Se os países de nas-
cimento são vários, ainda que com uma elevada concentração em Portugal, 
já a nacionalidade dos inquiridos é portuguesa, com a exceção de um que é 
brasileiro. A nível étnico existe também uma grande homogeneidade. Com 
a exceção de três indivíduos, todos os inquiridos são brancos europeus. 
Conjugando estes resultados com os dados referentes ao local de nascimento, 
é possível observar que estamos perante uma população de doentes razoavel-
mente homogénea em termos de nacionalidade e origens étnicas: portugueses 
brancos, descendentes de famílias com raízes em Portugal ou, no caso dos 
nascidos em Angola e Moçambique, descendentes de famílias que emigraram 
para estas antigas colónias portuguesas e que regressaram após a indepen-
dência, por vezes em situação dramática, o que não deixou de ter influência 
nos trajetos de vida dos doentes e na sua própria infeção. Em termos de resi-
dência, estamos face a uma população maioritariamente residente em núcleos 
urbanos, com destaque para as cidades de Bragança e Macedo de Cavaleiros. 
Relativamente à situação perante a profissão, exercida maioritariamente nos 
seus concelhos de residência, quase todos desempenham trabalhos pouco 
qualificados e subordinados, em especial nos setores da construção civil (16 
doentes) e dos serviços (empregado de balcão, motorista, cabeleireira, auxi-
liar de ação médica, vendedor, entre outras profissões). Existem ainda dois 
agricultores – os únicos que trabalham por conta própria –, um estudante, 
dois reformados e cinco desempregados (ou sem profissão habitual). Face a 
este cenário, não surpreende que apenas 2% dos doentes tenham um rendi-
mento mensal superior a três salários mínimos, com a maioria deles (83%) 
a auferir um rendimento entre um e três salários mínimos6. As qualificações 
académicas são muito modestas: a maioria possui entre cinco e nove anos de 
escolaridade, quinze apenas quatro anos e três menos de quatro. Acima dos 
nove anos de escolaridade temos quatro doentes, não existindo um único que 
tenha frequência universitária. Atendendo sobretudo a que se trata de uma 

6  Os dados relativos à profissão e ao rendimento são, para o caso dos reclusos, os existentes 
antes da detenção. Ainda relativamente ao rendimento, foram considerados todos os ganhos, 
incluindo os obtidos de forma ilícita e, logo, não sujeitos a tributação.
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Figura 3. 
Situação perante o rendimento mensal e o capital académico
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população relativamente jovem, com 55% dos inquiridos com idade até aos 
40 anos, é forçoso constatar que estamos perante um cenário de risco social 
muito elevado. Os trajetos de vida de muitos destes doentes confirmam-no, 
não raro, de um modo profundamente pungente (v. Figura 3).  
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Considerando as profissões, os rendimentos mensais e as credenciais esco-
lares, estamos em presença de um grupo de indivíduos sujeitos a uma vul-
nerabilidade social elevada, confirmada pela situação de marginalidade e, 
inclusive, de reclusão. Ou seja, são doentes que estão mergulhados num cír-
culo de atributos sociais desfavoráveis que se alimentam uns aos outros, o 
que nos remete para a ligação entre infeção por VIH/sida e uma situação 
social marcada por formas mais ou menos extremas de pobreza e exclusão 
social. Ainda que, é claro, a pobreza não seja uma condição necessária para 
a infeção, ela não deixa de constituir um terreno favorável, acabando por 
afetar com maior intensidade os indivíduos socialmente mais desqualifica-
dos. Em linha com a tese da pauperização defendida por Parker e Camargo 
Jr. (2000: 91), bem como por Estébanez (2002: 248), o contexto epidemio-
lógico em Bragança mostra, em suma, uma forte prevalência da infeção em 
indivíduos pertencentes aos estratos sociais mais desprovidos de recursos 
económicos e sociais. Quer isto dizer que qualquer tipo de ação no domínio 
da saúde deverá ser articulado com medidas de apoio a nível social, de forma 
a minimizar os problemas de privação económica a que estes doentes estão 
sujeitos.

Adesão terapêutica e quotidianos de vida
A qualidade dos serviços de assistência médica, a par da satisfação dos sero-
positivos face ao sistema de cuidados de saúde e ao vínculo de empatia que, 
em regra, estabelecem com o médico infeciologista que os acompanha, são 
fatores decisivos para a adesão dos doentes à terapêutica (v. Garcia et al. 
2005 e Nemes et al. 2009)7. Todavia, como notam Machtinger e Bangsberg 
(2005), embora a qualidade da relação seropositivo-serviços médicos (pro-
ximidade, abertura, confiança e satisfação face aos profissionais de saúde, 
convergência cultural entre ambas as partes, existência de referentes comuns) 
seja um aspeto preponderante, existem muitas outras variáveis que podem 
condicionar a adesão à TAR: o perfil socioeconómico do paciente (idade, 
género, etnicidade, classe, educação, ambiente social, suportes sociais), 
o regime terapêutico (posologia e efeitos colaterais), as características da 

7   Esta terapêutica passa pela utilização de medicamentos pertencentes a seis grandes categorias 
farmacológicas, sendo os mais usados os inibidores da protease, os inibidores da transcriptase 
reversa, os inibidores nucleósidos e os inibidores não nucleósidos. A sua atuação circunscreve-
-se, essencialmente, às células infetadas pelo VIH, limitando a capacidade de produção e disse-
minação de partículas virais e atenuando, assim, o desenvolvimento da infeção. Em Portugal, 
como em vários outros países, os antirretrovirais são disponibilizados pelo Serviço Nacional 
de Saúde, de forma universal e gratuita, para todas as pessoas que necessitem de tratamento. 
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infeção (duração e estádio da infeção por VIH, doenças oportunistas) e o 
ambiente clínico (acesso a cuidados de saúde primários, envolvimento em 
iniciativas de promoção da adesão, facilidades em termos de deslocação, 
confidencialidade, espaços hospitalares agradáveis, horários de atendimento 
adequados, satisfação com anteriores experiências no sistema de saúde).
À data da inquirição 70% dos portadores de VIH encontravam-se a seguir 
uma terapêutica antirretroviral de combinação (TARC) – também denomi-
nada por Highly Active Antirretroviral Therapy (HAART) –, tomando por 
dia três ou mais medicamentos (v. Figura 4)8: 70% desde o ano 2000, bene-
ficiando desde o início de medicação de última geração, e 30% há mais de 
nove anos, sendo que o caso de medicação mais antigo data de 1994. Da 
totalidade dos seropositivos em terapêutica, 92% afirmam tomar os medi-
camentos prescritos pelo médico que os acompanha, ainda que nem sem-
pre de forma absoluta e rigorosamente de acordo com o esquema de tomas 
por este delineado. Nos seropositivos que se encontram detidos, por força 
da constante proximidade face aos serviços médicos imposta pela reclusão 
e pela obrigatoriedade da toma presencial dos comprimidos, os descuidos 
relacionados com a medicação são praticamente inexistentes: 

no EP é toma de observação direta sempre. De toda a terapêutica, não só a retro-

vírica. Se houver uma não toma por recusa, por falta ou por alguma coisa, é 

reportada à infeciologista do Joaquim Urbano. […] E muitas vezes é-lhe comuni-

cado até muitas vezes antes de ela vir às consultas. (Enfermeiro em EP, 28 anos)

8  Os restantes ainda não haviam iniciado a medicação, pois os respetivos valores de CD4 não 
o justificavam. 
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Figura 4. 
Situação face à medicação antirretroviral
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O mesmo já não se pode dizer dos restantes seropositivos, como nos foi 
sendo revelado por alguns dos médicos que os acompanham no que diz 
respeito ao VIH: 

Às vezes “perco” doentes. Além de os avisar uma ou duas vezes por carta e, eventu-

almente, de lhes mandar recado para eles comparecerem à consulta, mais não posso 

fazer. Eles são livres de vir ou não. Não posso pôr a polícia atrás deles. Embora a 

generalidade dos doentes seja cumpridora e leve o tratamento direitinho, também 

tenho tido alguns difíceis, problemáticos, que só fazem o que entendem, que faltam 

às consultas e não fazem a medicação regularmente. (Médica de medicina interna)

A esta situação não será alheio o facto de muitos deles terem trajetos de vida 
marcados pelo consumo de estupefacientes, um fator que, certamente, condi-
ciona a disponibilidade para responder ao rigor exigido pelo tratamento. Os 
baixos índices de escolaridade, a par de situações de pobreza e de exclusão 
social que tendem a caracterizar, como vimos, o coletivo por nós abordado, 
poderão também interferir negativamente no processo terapêutico. Torna-se, 
assim, compreensível o facto de muitos deles nos confidenciarem que já se 
haviam “esquecido algumas vezes” de tomar os comprimidos, não dando 
grande importância ao sucedido e parecendo não ter efetiva consciência de 
que o cumprimento escrupuloso da medicação é uma condição fundamental 
para se garantir o sucesso da HAART. Aliás, o maior óbice que, de um modo 
geral, é apontado a esta terapêutica é precisamente o facto de exigir uma rigo-
rosa adesão (posologia correta e tomada adequadamente, horários exatos, 
controlo de interações com outros medicamentos), de forma a assegurar uma 
supressão ampla e sustentada da carga viral e a evitar a fármaco-resistência: 

Essa terapêutica é muito intensa. A terapêutica tem que ser um médico… tem que 

dizer: “Vais fazer esta terapêutica que te vai custar.” Agora já não são tantos com-

primidos como eram antigamente, não é? […] Agora são dois, três os antirretro-

virais […] Portanto agora está tudo muito mais condensado, o que é melhor. Mas 

a pessoa não pode falhar um dia, porque senão cria resistências. Tem que haver 

uma preparação ao doente: “Olha, não há vacinas, não há isto, não há, mas com 

isto podes controlar. Portanto vai tomar, custa tomar, são chatos de tomar, mas 

tem que ser!” Vale a pena. A grande “indignação” dos portadores de VIH são, 

portanto, os retrovirais, não há dúvida nenhuma. (Médica de família)9 

9  A “indignação”, referida pela médica entrevistada, exprime ainda o relativo desconforto dos 
doentes em relação ao modo como a medicação é administrada e aos seus efeitos adversos, não 
obstante os avanços muito significativos neste domínio.  
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Para a maioria dos doentes, a eficácia do tratamento implica uma adesão 
quase perfeita (superior a 95%), o que pressupõe, por exemplo, que um 
seropositivo com um regime de duas tomas diárias de comprimidos não 
falhe ou atrase substancialmente mais de três tomas por mês (Machtinger 
e Bangsberg 2005)10. Alguns “esquecimentos”, ainda que considerados 
banais e sem importância pelo doente, poderão configurar, dependendo da 
frequência com que ocorrem, uma situação de não adesão à terapia, que 
é bastante recorrente quando estão em causa fármacos usados (quase per-
manentemente) nas doenças crónicas, como já é o caso do VIH/sida. Em 
relação à TAR, e ainda que a taxa de adesão possa variar em função das 
características do grupo estudado e do método de cálculo, nos países mais 
desenvolvidos ela tende, de um modo geral, a situar-se num patamar subó-
timo, em torno dos 70% (Machtinger e Bangsberg 2005)11. No contexto 
em que decorreu a nossa pesquisa, ainda que não tenha sido possível fazer 
uma recolha de dados suficientemente ampla e detalhada para quantificar 
a adesão à TAR, podemos todavia admitir que seja bastante satisfatória, 
atendendo à percentagem de doentes, inferior a 35%, segundo o respon-
dido pelos inquiridos e em alguns casos confirmados pelos médicos que os 
acompanham, em situação de sida ou com problemas de saúde relacionados 
com a infeção, à escassa recorrência de efeitos adversos provocados pelo 
tratamento e à quase total ausência de reações físicas de fármaco-resistência. 
Talvez ainda mais relevante, é necessário não esquecer que cerca de 50% têm 
conhecimento da infeção há pelo menos dez anos, o que permite extrapolar 
que muitos deles vivem com a infeção há mais de quinze anos, facto que não 
pode deixar de ser relacionado com a eficácia da terapia – e dos serviços de 
saúde responsáveis pela sua aplicação – a que estão submetidos quase dois 
terços dos doentes.  

10  Sobre a precisão requerida pela TAR e apontando para valores de adesão considerados bons 
ligeiramente diferentes, Ventura afirma que “estudos recentes demonstraram que é necessário 
cumprir entre 90% e 95% da terapêutica para atingir o objectivo terapêutico. […] Na adesão 
à terapêutica utilizando várias categorias é, habitualmente, definido um valor abaixo do qual o 
doente é considerado não aderente, sendo esse ponto designado por limiar. O limiar mais baixo 
encontrado foi 75% […] e os mais utilizados foram os de 80% […] e de 90%” (2006: 37-38).
11  É imperioso não esquecer que uma boa adesão a um esquema terapêutico atempado, ao 
assegurar a eficácia do tratamento, constitui a chave da gestão biomédica do VIH e da genera-
lidade das suas consequências mais nefastas: (i) reduz drasticamente o número de pessoas que 
evoluem para sida e, consequentemente, a taxa de mortalidade associada à infeção; (ii) melhora 
a qualidade de vida do seropositivo, diminuindo de forma acentuada os internamentos; (iii) 
promove a redução dos custos dos serviços de saúde na área da sida; (iv) retarda e/ou atenua 
o aparecimento de manifestações físicas associadas à doença e que, geralmente, suscitam estig-
matização social; (v) dificulta o desenvolvimento de resistências à farmacologia e, desse modo, 
limita a disseminação de estirpes virais resistentes e permite ter em carteira um maior número 
de opções terapêuticas para o futuro (CNSIDA 2007).
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A ausência de efeitos secundários significativos decorrentes do tratamento, 
aliada às escassas manifestações físicas da infeção (para as quais muito con-
tribui a medicação), é mais um fator a contribuir para a satisfação e adesão 
face à terapêutica. Quando se considera a possibilidade de a assiduidade às 
consultas e a terapia afetarem as rotinas do quotidiano, 69% dos utentes 
manifestam total discordância e 12% simplesmente discordam, reconhe-
cendo que o impacto é pouco significativo12, sobretudo para os utentes do 
CRI e dos EP de Bragança e de Izeda, que não necessitam de se deslocar ao 
Porto. Já para aqueles que têm de se deslocar, são feitas algumas críticas que 
não deverão deixar de interpelar os decisores do sistema de saúde tendo em 
vista a procura de melhores soluções.
A maioria revela ainda total discordância (57%) ou mera discordância 
(12%) quando questionada se está a gastar muito dinheiro nas idas às con-
sultas. Compreende-se, assim, que 73% dos doentes não se considerem uma 
fonte de encargos para as respetivas famílias, sendo que ainda são mais 
(80%) aqueles que não se veem como um “peso financeiro” para os paren-
tes mais próximos, ainda que, muito provavelmente, o sejam. É preciso ter 
em conta que somente 23% se encontram empregados, pelo que, à exceção 
dos que se encontram em reclusão, os restantes dependem diretamente de 
familiares, sobretudo dos pais. É com eles que vivem e são eles o grande 
apoio quotidiano na vivência e gestão da enfermidade, dando um contributo 
precioso para, conforme sugere Garcia et al. (2005), o cumprimento rigo-
roso da TAR. 
Mais do que a dimensão física da infeção e eventuais impactos na vida quo-
tidiana, decorrentes do tratamento e das suas rigorosas exigências, o que 
realmente parece causar transtornos significativos no dia a dia das pessoas 
seropositivas está relacionado com a dimensão social da enfermidade. Os 
estigmas a ela associados são, geralmente, responsáveis por processos de auto 
e heteroexclusão social que se repercutem de forma negativa em quase todas 
as dimensões da vida dos doentes e, não raro, na dos seus familiares mais 
chegados. O receio do que os outros possam pensar, evidenciado de forma 
clara por 51% dos inquiridos e mais esbatidamente por 23%, é um indica-
dor bastante ilustrativo da carga social negativa que a infeção comporta. 
Compreende-se, por isso, que a revelação da seropositividade, por norma, 
seja feita apenas a elementos do círculo familiar mais próximo: em 86% dos 
casos só os familiares é que sabem. Desta forma, justamente devido à cons-
ciência do estigma, inviabiliza-se a possibilidade de constituição de suportes 

12  Em regra, as consultas ocorrem de forma muito espaçada, normalmente de três em três 
meses. 
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sociais (e emocionais) mais alargados, aumentando o isolamento e a exclusão 
social do seropositivo. Daí ser relevante uma intervenção que não se limite 
à dimensão biomédica da infeção e contemple, simultaneamente, aspetos 
de natureza social e psicológica. Será possível, deste modo, a construção de 
suportes sociais e o desenvolvimento de estratégias de coping e, consequente-
mente, a promoção das habilidades relacionais e do bem-estar pessoal, sobre-
tudo junto dos 31 seropositivos que afirmaram não se sentir bem consigo 
próprios. A atuação nesta vertente psicossocial contribuirá ainda para um 
aumento da adesão à TAR (Gonzalez et al. 2004, Garcia et al. 2005), per-
mitirá melhorias significativas na motivação e qualidade de vida destas pes-
soas e respetivas famílias e poderá mesmo atenuar a progressão da infeção 
para sida (Seidl e Tróccoli 2006). Este aspeto é particularmente relevante 
se considerarmos que a larga maioria dos seropositivos inquiridos pertence 
a estratos sociais desfavorecidos, pelo que está submetida a quotidianos de 
vida permeados por inúmeras carências e vulnerabilidades (Cunningham et 
al. 1995). No contexto em que decorreu o nosso trabalho, a escassa articu-
lação das unidades de infeciologia com os centros de saúde compromete de 
forma decisiva a intervenção nos domínios social e psicológico. Em muitos 
casos, cabe ao médico procurar suprir algumas destas carências: “Faço de 
tudo, sobretudo falo muito com eles. Até porque o grande problema destes 
doentes é também do foro psicológico. Precisam de desabafar, falar dos seus 
problemas, e é comigo que contam para isso” (Médica de medicina interna). 
A situação não é tão preocupante em relação às pessoas seropositivas que se 
encontram institucionalizadas nos EP e às que são seguidas pelo CRI, pois 
ambas as instituições dispõem de valências na área da psicologia e do serviço 
social: 

Temos psicólogos a diário [no EP]. Mas, mesmo quando não tínhamos, eles 

[utentes] eram encaminhados ao CRI, onde sempre tiveram. Agora temos mais 

esse reforço, além de continuarmos a trabalhar com o CRI. Temos uma psicóloga 

diariamente, três horas por dia. (Enfermeiro EP, 28 anos).

A par das mudanças no ambiente relacional das pessoas seropositivas, a 
infeção impõe ainda ritmos e rotinas muito próprios nos seus quotidianos. 
Embora sujeitos a estas provações e angústias, apenas 12% dos nossos inqui-
ridos manifestam uma atitude claramente pessimista face aos seus quotidia-
nos, afirmando que, atendendo às circunstâncias em que se encontram, não 
vale a pena viver. A esmagadora maioria não evidencia esta atitude e 60% 
revelam que continuam a fazer projetos de vida, procurando viver como se 
a infeção não existisse: 
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Eu nunca mudei o meu ritmo, mesmo com o tratamento eu continuei trabalhando 

na noite, eu continuei tendo a mesma vida. Eu bebia, bebo até hoje, eu continuava 

bebendo, eu continuava a fazer noites, eu continuava com o mesmo ritmo. […] 

A minha vida… Eu tomava os remédios mas continuava com o mesmo ritmo, 

entendeu? Quando falavam em grupo e coisa, ah, não. Eu frequentei um grupo 

de doentes, mas eu achava que eles lá ficavam chorando muita pitanga, sempre 

todo o mundo chorando, todo o mundo coiso… Ah, não é para mim, caramba. 

Todo o mundo com uma corrente nas costas, cada um tinha. Cada vez que eu ia 

para um grupo lá, era uma canequinha que estava pendurada, simbolizando um 

que já tinha ido. Eu, caramba [risos], não é comigo. (Mulher, doente de 34 anos)

 
Ainda que variável de doente para doente, esta atitude otimista relativa-
mente à doença não deixa de ser influenciada pela existência de tratamento 
eficaz e apoio médico e psicológico de qualidade que contribuem para auxi-
liar os doentes a enfrentar a doença sem o fatalismo que ela provocava na 
fase pré-AZT e sobretudo pré-HAART. 

Conclusões
Como mostram os dados apresentados, estamos perante uma população com 
fracos recursos económicos, escolares e outros, marcada pela prevalência da 
infeção entre utilizadores de drogas injetáveis (UDI). Estes representavam, 
para o distrito de Bragança, 42% dos casos notificados até 31 de dezembro 
de 2008, e 64% dos casos por nós inquiridos. De uma forma geral, estes 
doentes estão mergulhados na pobreza e marginalidade sociais, impostas 
ora pelo desemprego, ora pelo trabalho precário, ora pelo encarceramento, 
atingindo com particular violência os homens. A escolaridade reduzida é 
dominante em praticamente todos os doentes, facto que coloca dificuldades 
acrescidas de inserção profissional e social. 
Não obstante este cenário desfavorável, a adesão à terapêutica é muito ele-
vada, não produzindo particular incómodo na vida dos doentes nem acarre-
tando para estes custos económicos significativos. Os principais problemas 
estão antes relacionados com o estigma que leva os doentes a ocultar a infe-
ção do conhecimento público e, não raro, daqueles que lhes são próximos 
como amigos e familiares. O estigma está especialmente presente nos meios 
sociais com recursos escolares e outros escassos, como é o caso daqueles a 
que pertence a maioria dos inquiridos, nos quais a doença é vista ainda com 
muito preconceito. Esta situação não deixa de se repercutir de forma quase 
sempre severa sobre os doentes, mesmo em meio familiar. Por outro lado, 
existem graves lacunas no acompanhamento dos doentes que, caso sejam 

sida.indb   82 07-10-2015   23:23:15



83

colmatadas, certamente se repercutirão positivamente na adesão à terapêu-
tica antirretroviral. Falta, pois, uma rede coerente e organizada, baseada nos 
centros de saúde que, em articulação com os hospitais do distrito, o CRI e 
os EP, possa prestar cuidados de saúde adequados aos doentes com VIH, de 
forma a minimizar os efeitos negativos provocados pela distância e a disper-
são por várias unidades hospitalares localizadas na cidade do Porto, a que 
atualmente se encontram sujeitos. Neste quadro, os profissionais de saúde, 
em especial os de enfermagem, poderão dar um contributo decisivo, levando 
a cabo junto dos doentes um trabalho sistemático de adherence counselling 
(Chesnay et al. 2000): estratégias e procedimentos que visam suscitar uma 
consciencialização mais efetiva dos seropositivos para a importância da TAR 
e, consequentemente, para a necessidade de criação de uma rotina rigorosa 
no que concerne à observância da prescrição médica. De outra forma, as tera-
pêuticas em causa podem ver-se comprometidas, com prejuízos manifestos, 
desde logo, para os doentes e impactos severos a nível financeiro. Mas não só. 
Falhar ao nível do tratamento dos doentes tem reflexos na saúde pública, ao 
deixar em situação de desacompanhamento indivíduos infetados que, se devi-
damente tratados, têm um risco de contágio significativamente diminuído.
Como já foi notado para outros contextos – por exemplo, para o Brasil por 
Parker e Camargo (2000: 100) –, face a esta doença “excecional” (Whiteside 
2008: 124), as respostas têm também de ser excecionais, não podendo cir-
cunscrever-se ao campo médico. Em estreita cooperação com a ação médica 
– que só poderá ser concretizada de uma forma eficiente através do sistema 
público de saúde de acesso universal e não discriminatório –, o Estado deverá 
mobilizar os seus recursos no domínio da intervenção social, tendo em vista 
identificar e minimizar os efeitos das vulnerabilidades mais graves que afe-
tam os indivíduos com VIH/sida, nomeadamente aqueles que se encontram 
em situação de desemprego ou subemprego precário (em regra associado 
a baixos salários), os UDI e os que vivem do comércio do sexo, sofrendo 
quase sempre com opressões severas, como as que afetam os transexuais e 
as prostitutas. Em suma, ao mesmo tempo que o VIH/sida coloca desafios 
colossais aos serviços públicos de saúde e ao próprio Estado-providência, a 
experiência demonstra que, nas condições atuais, é esta configuração estatal 
a que melhor pode garantir justiça na saúde. A doença que afeta estes indi-
víduos é muito mais do que um assunto da medicina. É um problema social 
e político que tem de ser conhecido e sujeito ao escrutínio público, tendo em 
vista a imaginação de soluções que, por um lado, possam reduzir e eliminar 
mesmo as formas mais ou menos subtis mas sempre violentas de discrimina-
ção e censura sociais a que estes doentes se encontram sujeitos, e, por outro, 
proporcionar aos que se encontram em situação de privação económica 
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meios de acesso a programas efetivos de emprego e de inserção social. Isto é, 
não basta disponibilizar bons recursos terapêuticos aos doentes, é necessário 
também meter em prática programas de intervenção que atuem nos domí-
nios da política e da cidadania, através dos quais se possa fazer a denúncia 
e a desconstrução dos estigmas que continuam a habitar, ainda que em grau 
variável, a cabeça de todos nós, incluindo a dos profissionais de saúde.
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Uma feminilidade fugidia… Das feridas narcisísticas  
à feminilidade das mulheres  seropositivas*

Rommel Mendès-Leite

Para Marta e Frédéric

Introdução
Este texto é baseado em entrevistas a quinze mulheres que vivem com o VIH/
sida, residentes em várias cidades francesas. Esta é uma subamostra da pesquisa 
que realizámos em 2000, com cinquenta pessoas seropositivas para o VIH que 
viviam em dez cidades francesas (Mendès-Leite e Banens 2006), financiada 
pela Agence Nationale de Recherche sur le Sida – ANRS e pelo Sidaction.
O nosso trabalho pretende dar voz a essas mulheres no que concerne os 
aspetos problemáticos da sua vida matrimonial, incluindo os desafios colo-
cados pelo VIH na vida sexual e amorosa, com grandes implicações para a 
duração do seu relacionamento. 
Esta é uma abordagem qualitativa para compreender a vida com o vírus, 
tal como a vivem as mulheres que nos deram os seus testemunhos, em toda 
a sua diversidade. Em linha com Thomas, Héas e Thiandoum (2012), lem-
bramos que não consideramos as “mulheres” como um grupo homogéneo 
e completamente diferente do dos “homens”. No entanto, pretende-se mos-
trar as representações e as experiências de vida especificamente femininas, 
procurando ao mesmo tempo não invisibilizar a diversidade das experiên-
cias individuais femininas no contexto da seropositividade.
Todas as mulheres entrevistadas declararam-se heterossexuais. As suas ida-
des situavam-se entre os 25 e os 60 anos. A maioria delas (doze das quinze) 
tinha entre 30 e 47 anos. Isto corresponde ao tempo de vida em que o sexo 
é mais intenso. No entanto, Odette, com 60 anos de idade, menciona uma 
vida sexual ainda muito ativa. Em termos de estado civil, cinco mulheres 
eram solteiras, três casadas (uma das quais em processo de divórcio), quatro 
viúvas, uma divorciada e uma separada. Por fim, uma não deu informações 
sobre o seu estado civil.

* Texto original em francês, tradução de Fernando Bessa Ribeiro e Marta Maia.
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A descoberta da seropositividade
Viver com o VIH constitui uma “biografia dentro de uma biografia”. A des-
coberta da infeção é um evento fundador, uma verdadeira rutura biográfica. 
Todas as testemunhas mencionaram este choque inicial, descrevendo o anún-
cio da seropositividade como uma convulsão identitária, vivida com expres-
siva violência quando a mesma é imposta por uma autoridade indiscutível: 
a medicina. O teste positivo atribui uma nova identidade, a de seropositiva. 
Isso implica uma alteração radical do projeto de vida, especialmente em ter-
mos da sua qualidade, desejo de ter filhos e práticas sexuais.
Várias entrevistadas referiram a sua resistência a essa nova identidade. 
Algumas recusaram-se mesmo a acreditar no resultado. Outras recusaram-se 
a pensar sobre as consequências da nova realidade. Geralmente estas reações 
iniciais cedem face à força obstinada da realidade, acabando por se transfor-
mar em sentimento de injustiça, especialmente quando a pessoa não se sente 
próxima de estar em risco, como várias mulheres referiram. Elas acusam o 
destino, a má sorte ou pessoas concretas, em primeiro lugar aquela que acre-
ditam ser a responsável pela sua infeção. Muitas vezes, vivem o anúncio da 
seropositividade com um sentimento de profunda injustiça, à medida da sua 
surpresa, pois sentiam-se distantes do risco de infeção pelo VIH. Se esta infe-
ção fragiliza a pessoa infetada, inversamente, ela tem mais probabilidade de 
se fazer sentir em situações de fragilidade, como as nossas entrevistadas bem 
o expressaram. A particularidade das mulheres seropositivas manifesta-se 
de muitas maneiras, não se podendo isolar do outro fator determinante que 
é a orientação sexual. As mulheres entrevistadas são todas heterossexuais.

As questões relacionais
A maioria das mulheres que entrevistámos relatou a sua enorme surpresa 
perante a notícia da sua seropositividade, não reconhecendo manter um 
estilo de vida que a expusesse ao risco. 
No início da epidemia, a seropositividade atingia sobretudo os homosse-
xuais, os hemofílicos e os toxicodependentes. Os casais heterossexuais eram 
atingidos através das transfusões nos casos de hemofilia e de utilização de 
drogas injetadas, sendo a infeção por via sexual marginal. Portanto, por 
detrás de uma infeção suspeitava-se estar uma prática homossexual ou uma 
toxicomania.
Aos poucos, a epidemia espalhou-se entre os casais heterossexuais, confron-
tando-os com práticas sexuais socialmente reprovadas. Os homens serão 
durante muito tempo suspeitos de práticas homossexuais. Para alguns, isso 
constituía uma identidade sexual já assumida, para outros, uma ameaça. 
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As mulheres vão ser confrontadas com o estigma de múltiplos parceiros e 
mesmo o da prostituição. Assim, não é a sua sexualidade que está ameaçada, 
mas sim a sua moral. Pode-se falar de uma mancha moral que muitas mulhe-
res dificilmente superam. Elas incorporam o papel de guardiãs da morali-
dade sexual que a sociedade lhes impõe, fazendo com que estejam subme-
tidas à moralidade monogâmica e que sejam não só responsáveis pelo seu 
cumprimento como culpadas em caso de transgressão. Algumas têm tanta 
vergonha que acabam por cair na solidão, persuadidas de que a seroposi-
tividade vai manchar a sua imagem social. Como se elas não pudessem ter 
sido contaminadas por um vírus que, segundo o senso comum, só existe em 
grupos sociais que têm práticas ou identidades por ele consideradas como 
desviantes. Como afirma Langlois: 

a história da epidemia (construída em torno da figura do homossexual mascu-

lino) e uma certa conceção da sexualidade feminina, baseada na passividade, fize-

ram com que as mulheres tenham sido vistas sobretudo como vítimas da infeção 

ou como simples parceiras de indivíduos infetados. (2006: 208)

Por sua vez, Théry releva o estereótipo segundo o qual 

uma mulher seropositiva não é mais uma mulher […].  Um estigma triplo, o do 

corpo suspeito, o do corpo perigoso e o do corpo estragado, vai cunhar as mulhe-

res atingidas pelo VIH. Ele está ligado, de uma maneira geral, às representações 

sociais da feminilidade, mas é igualmente um efeito perverso da construção social 

dos grupos de risco. O facto de estar “fora desses grupos” alimenta a suspeita de 

um comportamento individualmente transgressivo à normalidade social, que pesa 

particularmente sobre as mulheres infetadas por via heterossexual. (1999: 113)

Assim, a exclusão das mulheres “comuns” da construção social dos gru-
pos de risco traduz-se pela representação social de que elas não podem 
ser ou tornar-se seropositivas, a não ser que se enquadrem numa lógica de 
transgressão.

O desejo de ser desejada: uma feminilidade fugidia
Em geral, as pessoas seropositivas não tomam a iniciativa de falar sobre a 
sua sexualidade. Evocam, por exemplo, dificuldades no interior da relação 
matrimonial. Sempre que abordam a sexualidade, é através da questão da 
proteção durante o sexo. Além do medo de infetar, existe por vezes o medo 
do compromisso, das responsabilidades, até mesmo a dificuldade de viver 
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plenamente a sua sexualidade. Uma das principais questões é a manutenção 
ou o desaparecimento do desejo. Se este assunto interpela todos os indiví-
duos, é certamente experimentado de forma mais aguda na dimensão, real 
e imaginária, que pode induzir o vírus. Às vezes, a infeção só reforça ten-
dências ou dificuldades de relacionamento já existentes. Por exemplo, para 
algumas pessoas, a seropositividade torna ainda mais difícil a realização do 
seu desejo de conseguir um parceiro, uma situação que já conheciam antes. 
Para outros, uma vida sexual já desigual será ainda mais desvantajosa após 
a mudança de estatuto serológico. 
Anne tinha problemas com a imagem corporal e questionava a sua identi-
dade como mulher mesmo antes da descoberta da infeção. A recusa de dois 
dos seus parceiros para continuar um relacionamento com ela por causa da 
sua seropositividade passou a marcar um terreno já bem frágil:

Eu nunca estive tão orgulhosa do meu corpo. Eu sempre tive um pouco de com-

plexo de inferioridade. [...] É verdade que os dois rapazes que se recusaram a 

continuar o relacionamento me perturbaram. Eu já não estava muito segura da 

minha feminilidade e isso perturbou-me, como se eu já não fosse desejável. O que 

estava em causa? Eu, a doença, ambos? Não sei. (Anne)

Algumas mulheres dizem sentir uma intrusão (imaginária) no seu corpo. 
Como a infeção pelo VIH é representada como estando sobretudo rela-
cionada com os homens gay (ou bissexuais), elas vêm a infeção pelo VIH 
como uma forma de masculinização. Uma parte do masculino atacaria a 
sua feminilidade, o que, na sua opinião, as tornaria indesejáveis. Sabendo-se 
infetadas, perguntam-se: serei ainda uma mulher? Ainda poderei suscitar 
desejo? Muitas vezes, sentem-se sujas nos seus corpos, renunciando por 
muito tempo a qualquer sexualidade. Quando surgem doenças graves, como 
resultado do sistema imunitário deficiente, manter uma imagem corporal 
positiva é um desafio. O desejo e a sexualidade tendem a ficar em segundo 
plano e não é raro um “deixar andar”. É, enfim, a imagem de si que está a 
ser posta à prova:

A toxoplasmose foi muito longa. Durante a minha convalescença caiu-me o cabelo. 

Estava num estado lamentável. Eu, que sou tão coquette, deixei de ter vontade de 

me maquilhar, de me arranjar. Tinha a impressão de ser um farrapo. (Hélène)

Christine revela-nos o longo trabalho que teve de fazer sobre si mesma para 
recuperar a sua feminilidade e sentir-se novamente disponível para o relacio-
namento sexual e amoroso. Após a morte do marido, seropositivo mas que 
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morreu de outra doença, ela fechou-se sobre si e passou um longo período 
sem ter uma vida sentimental ou sexual. Infetada pelo seu cônjuge, princi-
palmente por causa da denegação em que estavam mergulhados na sequên-
cia da seropositividade dele, conhecida de ambos, ela recusou durante muito 
tempo uma sexualidade que podia infetar, ela que fora infetada. Durante a 
entrevista, Christine disse-nos aceitar mais o seu corpo e procurar reconec-
tar-se com a vida, inclusive no campo da sexualidade e do amor:

A transformação física ocorreu gradualmente: seios, barriga, braços e pernas 

mais finas. Eu não olhava para mim ao espelho, não me sentia mais feminina e 

não tinha mais vontade de seduzir. [...] Estava muito ocupada com o meu marido 

doente e mergulhada na denegação da infeção pelo VIH e, por consequência, 

em denegação sobre o meu próprio corpo. Durante cinco anos, após a morte do 

meu marido, fiz uma denegação completa. [...] Não tive relações sexuais durante 

cinco anos. [...] Acabei por encontrar a minha feminilidade e aceitar agora ficar 

sozinha. [...] Já me sinto mais desejável. Acho que gosto mais de mim. Não gos-

tava nada de mim, por isso é que não podia esperar que me amassem. (Christine)

Contar ao parceiro sexual
O parceiro sexual é a primeira pessoa visada quando se trata de comunicar 
a seropositividade. Mas, pela mesma razão, também é com ele que a comu-
nicação pode ser a mais difícil. Existem vários cenários, mas anunciar a 
seropositividade ao parceiro nunca é fácil. No caso de um parceiro casual, 
é raro as nossas entrevistadas comunicarem a sua seropositividade. Nestas 
circunstâncias, a pessoa seropositiva prefere proteger o outro mas silenciar 
a sua seropositividade.
A questão emerge quando o encontro casual se transforma num relaciona-
mento duradoiro ou quando se pretende construir um relacionamento desse 
tipo. Se se verificar que pode haver “algo mais” entre os parceiros, uma 
vontade de repetir o encontro, a possível projeção no futuro faz despertar o 
questionamento acerca da maneira de revelar a seropositividade. As mulhe-
res seropositivas que entrevistámos tendem a pensar que, nessa situação, 
qualquer atraso adicional aumenta as dificuldades em encontrar as palavras 
certas e o momento certo para as usar. Então, quando essa sensação de dura-
ção da relação se confirma, a tendência é abordar o assunto rapidamente. 
Neste caso, a questão não é mais o que dizer mas quando dizer, sem colocar 
em risco a própria relação. Esperar um pouco permite superar o momento 
da sedução e consolidar o relacionamento. Mas esperar muito cria o risco 
de se ser acusado de silêncio. Não dizê-lo prontamente também implica um 
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aumento do risco de infeção, uma vez que as relações que se consolidam têm 
tendência a remover as precauções mantidas nos encontros casuais. E depois 
da sedução inicial, construir um relacionamento é também aumentar o seu 
próprio compromisso com o outro. Quanto mais tarde chega o anúncio da 
seropositividade, mais se coloca em jogo algo que se possui. Se o anúncio da 
seropositividade vem num momento em que já se é um casal, a dificuldade 
é diferente. Imediatamente associada ao abuso de droga por via injetável ou 
à sexualidade, sobretudo nos seus aspetos considerados como socialmente 
“desviantes” (múltiplos parceiros, prostituição, homossexualidade...), com-
portamentos ainda tabu nas sociedades ocidentais, o VIH e a sida estão car-
regados de sentido, o que não facilita o diálogo. Dizer ao parceiro é também 
anunciar a sua possível seropositividade. Tarefa difícil, exceto num contexto 
específico, vivido por muitas das nossas entrevistadas: aquele em que se está 
seguro, com ou sem razão, de que a infeção veio do outro. Portanto, a comu-
nicação torna-se uma inculpação, mesmo se o parceiro ignora a sua seropo-
sitividade, sinal de uma diferença sexual no interior de um casal fechado ou 
de uma lacuna de proteção no caso de um casal aberto. Em ambos os casos, 
é raro que a relação conjugal sobreviva.
Muitas vezes, aquele que está infetado hesita: a infeção veio pelo seu par-
ceiro ou por meio de uma relação anterior? Em geral, a pessoa seropositiva 
previne o seu parceiro para que ele faça um teste. A descoberta da seropo-
sitividade de um dos parceiros, a inquietação com o estado serológico do 
outro, significam que o diálogo não é fácil, mas não há ainda culpabili-
zação. A inquietação partilhada pode reforçar o relacionamento entre os 
parceiros. Por vezes, a ansiedade torna-se dominante e a seropositividade 
do parceiro torna-se impossível de ser gerida pelo outro. O vírus inquieta 
e o medo supera o amor. Assim, algumas mulheres perdem o parceiro após 
o anúncio da seropositividade, mesmo antes de saber o estado serológico 
deste. Em alguns casos, a reação do parceiro sugere que tinha dúvidas sobre 
sua seronegatividade.
Como foi já acima referido, a questão mais difícil é identificar o momento de 
comunicar a sua seropositividade: após quanto tempo, como anunciar, como 
prever o modo como o outro vai reagir? A gestão do segredo ou o anúncio é 
sempre muito difícil. Quando a pessoa está num relacionamento há já algum 
tempo, as dificuldades são diferentes. Naturalmente, o anúncio é extrema-
mente difícil e doloroso para ambos. Mesmo se, à partida, a reação do outro 
é compreensível, solidária e reconfortante, pode também rapidamente ceder. 
Às vezes é preciso algum tempo para “encaixar” a má notícia antes de se ser 
capaz de apoiar o parceiro infetado. Outros, mais expeditos, abandonam o 
parceiro infetado percebido como incorreto, mesmo quando este está num 
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estado muito frágil. Mesmo diante de uma eventual rejeição, algumas pes-
soas preferem anunciar imediatamente a sua situação. Às vezes, a reação 
do parceiro – que se crê seronegativo – ao anúncio do VIH suscita certas 
questões. Como se já esperasse a má notícia. Talvez por se saber infetado:

Eu disse imediatamente ao meu companheiro que era seropositiva, em março de 

98. Ele não me revelou a sua seropositividade. Eu esperava que ele me dissesse. 

[...] O seu silêncio confirmou que ele estava ciente do seu papel na minha infeção. 

Perguntei-lhe porque é que não me tinha falado disso. Ele finalmente disse-me, 

sem me olhar nos olhos, que tinha vergonha. [...] Não era uma das principais 

razões da rutura para mim. Não se pode parar um relacionamento porque um 

dos dois está doente! Mesmo se ele me tivesse dito que era seropositivo, eu teria 

dito que poderíamos continuar com preservativos. (Élizabeth)

Céline pensa ter sido infetada pelo seu parceiro regular. Anteriormente, 
com base num suposto resultado negativo após um teste de despistagem do 
VIH, ele estava convencido da inutilidade do preservativo durante a relação 
sexual. Mas, após a descoberta da sua seropositividade, o comportamento 
do seu parceiro levou Céline a pensar que fora enganada:

Ao nível da vida sexual, eu ainda fiquei alguns meses com o homem que esteve 

na origem da minha infeção. Primeiro entrei em contacto com ele para o avisar, 

porque não morávamos juntos. Continuámos a ver-nos e a ter relações sexuais 

desprotegidas. Ele tinha feito o teste há seis meses e não tinha ido levantar os 

resultados. Então, eu pensei que ele não tinha feito os testes como tinha afirmado 

anteriormente. [...] Eu queria que ele fosse embora com outra mulher. Foi terrível 

porque me senti fodida. Depois dele, tive um período difícil. (Céline)

Seja qual for o momento, dizê-lo ao parceiro é sempre difícil. Embora rara-
mente, algumas das nossas entrevistadas fizeram-no tarde, quando sentiram 
que o seu relacionamento era forte o suficiente para resistir à notícia. Outras 
preferiram comunicar a sua seropositividade imediatamente. Partilhar a res-
ponsabilidade parece aliviar e ser mais honesto. Mas os resultados podem 
ser desastrosos, especialmente quando o casal não é estável.

A sexualidade depois do conhecimento do VIH
A seropositividade é muitas vezes vista como uma ameaça ao desejo, à atra-
ção e à sedução. Se essas dúvidas afetam qualquer pessoa em algum momento 
da sua vida, o vírus, tanto como ameaça real como imaginária, coloca-as com 
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ainda maior acuidade. Thérèse sofre com a falta de atenção, mas a ameaça 
da libido vem principalmente de dentro. O medo de infetar o outro altera o 
desejo de parceiro regular. Este medo pode paralisar até mesmo aqueles como 
Jeannine, sem parceiro regular e desejosa de encontrar um:

Uma vez, não sei onde, um homem abordou-me e queria ver-me, convidar-me 

para uma bebida, etc. Eu disse-lhe: “Eu estou doente, muito doente, então, deixa-

-me.” E ele disse: “Deus cura todas as doenças.” Eu disse-lhe que esta doença, 

Deus não conseguirá curar. E disse-lhe adeus. (Jeannine)

Todas as pessoas que entrevistámos testemunharam pelo menos um ano de 
instabilidade na sua vida sexual e afetiva. Além do medo de infetar o outro, 
está presente também a perceção do seu próprio corpo, das suas secreções, 
que tendem a considerar como impuras. Essa representação parece mais pre-
sente entre as mulheres com VIH, como foi destacado numa investigação de 
Théry (1999). A descoberta do VIH leva muitas vezes o indivíduo a repen-
sar o ato sexual, o que é percebido como muito difícil. Tal concretiza-se 
através de uma mudança nas práticas, que vão desde o uso de preservativos 
ao abandono da penetração (especialmente entre os homens homossexuais) 
ou mesmo de toda a atividade sexual. A mudança na prática sexual pode 
parecer bem-sucedida e satisfatória por muitos anos. Assim, uma das nossas 
entrevistadas alegou ter tido durante dez anos uma vida sexual intensa com 
o marido, sem o ter infetado. No entanto, depois de dez anos de atividade 
sexual intensa mas prudente, a abstinência instalou-se progressivamente 
acabando a relação em divórcio. 
O uso do preservativo nem sempre é óbvio. Mesmo sabendo da seropositivi-
dade do parceiro, o cônjuge seronegativo nem sempre toma cuidado. Como 
se isso fosse da exclusiva responsabilidade da pessoa com VIH. A dificul-
dade de se utilizar o preservativo parece importante, especialmente quando 
a pessoa começou a sua vida sexual antes da epidemia de sida. Além disso, 
algumas formas de prevenção duvidosas, tais como o coito interrompido, 
não ajudam a mudar o comportamento.

A vida sexual e afetiva após o início do tratamento
As nossas informantes são unânimes: na maioria dos casos, o tratamento 
antirretroviral usado na altura (2000) afetava a libido. Por razões diversas, 
biológicas ou psicológicas, para muitas os verdadeiros problemas começa-
ram com a medicação:
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Quando comecei o tratamento, […] comecei a ter uma diminuição do desejo 

sexual e, então, senti-me doente. [...] No início, eu tomava Crixivan, que seca as 

mucosas, e tinha relações sexuais dolorosas. Depois, ficava ansiosa, com medo de 

voltar a ter dores. [...] Até ao dia em que descobri, lendo revistas, que o medica-

mento tinha esse efeito. Mudei a medicação. [...] E a partir desse momento tudo 

se transformou a nível sexual. O problema não era apenas psicológico. E a partir 

do momento em que deixei de ter dores, comecei a ter desejo e prazer. (Géraldine)

Se nem os tratamentos têm um impacto direto sobre a libido, o facto de ter 
outros distúrbios que lhes estão associados não é agradável nem para a pes-
soa com VIH nem para o(s) seu(s) parceiro(s). Na verdade, é difícil excitar-se 
ou sentir-se desejada quando se sofre de fadiga, diarreia ou inchaço abdo-
minal, para citar os exemplos mais comuns. A imagem de si é afetada pela 
silhueta deformada, consequência dos problemas de distribuição ou de falta 
de gordura em algumas partes do corpo (rosto, barriga, pescoço, braços ou 
pernas), ou pela perda ou excesso de peso.
Outro problema relevante é a enorme fadiga, por vezes crónica, durante 
todo o dia ou por períodos, especialmente no final do dia. É a origem do 
fenómeno que chamamos de “libidos divergentes”. O ritmo biológico é alte-
rado pelos medicamentos ingeridos, a pessoa com VIH nem sempre consegue 
corresponder aos desejos do seu parceiro nos momentos socialmente perce-
bidos como propícios à realização do ato sexual. Assim, não é incomum que 
a noite, momento favorável para o ato sexual, dos homens e das mulheres 
com VIH em tratamento seja dominada pela fadiga em vez da libido, espe-
cialmente se tal incluir a ingestão de drogas nesse período. A ingestão de 
medicamentos pode por si só constituir um constrangimento significativo. 
Num casal serodiscordante, as doses repetidas de drogas ingeridas lembram 
constantemente o estatuto serológico do outro, aumentando potencialmente 
o medo. Assim, a pergunta repetida muitas vezes – como preservar a minha 
libido? – faz eco de outra questão igualmente angustiante: como continuar 
a ser desejável?
Assistir à deterioração física do cônjuge seropositivo não é fácil para o par-
ceiro, seja ou não seropositivo. Apesar de não termos tido a oportunidade 
de interpelar os parceiros seronegativos, esta questão foi levantada por 
algumas das pessoas que conhecemos. Naturalmente, o problema surge de 
outro modo dentro de um casal seroconcordante formado por dois indiví-
duos seropositivos. Se a partilha de uma situação semelhante reforça, por 
vezes, a solidariedade e ajuda o casal a apoiar-se, a evolução da doença dos 
dois parceiros não é idêntica e o efeito de espelho pode ter consequências 
devastadoras.
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Implicações da serodiscordância
A maneira como foi descoberto o novo estatuto serológico é uma questão 
crítica. Algumas pessoas tomam conhecimento da sua seropositividade de 
uma forma brutal. No seio do casal isso pode ser destrutivo ou, pelo con-
trário, mostrar como o cônjuge seronegativo permanece ligado ao outro e 
faz o possível para o proteger. Nos casais, a questão da serodiscordância é 
uma constante. Aquele que acaba de conhecer o estatuto serológico de um 
companheiro ou uma companheira sofre um choque emocional. Às vezes, 
a seropositividade de um dos parceiros é descoberta quando decidem fazer 
um teste, a fim de deixar de utilizar os preservativos, no quadro de uma 
relação estável. É uma forma de prevenção, muitas vezes recomendada pelas 
campanhas divulgadas junto do público em geral. Mas no caso da seroposi-
tividade, desconhecida até então, torna obsoleto o sonho de uma intimidade 
representada como mais completa com o abandono dos preservativos. É um 
duro golpe para o casal que, por vezes, pode quebrar. Para o parceiro sero-
negativo, informar-se sobre a seropositividade do outro pode ser um gesto 
de amor para tentar entender, para tranquilizar, a fim de ser suficientemente 
forte para apoiar o parceiro infetado. Este é também o caso de pessoas que 
procuram compreender a infeção pelo VIH do seu novo parceiro amoroso.
Às vezes, a descoberta da diferença serológica pode ser sentida como reve-
lação súbita de uma traição, especialmente quando é a consequência de 
uma aventura ou de um caso extraconjugal. Além dessa incompreensão, o 
sentimento de humilhação e de abandono pode produzir medo, ou mesmo 
pânico. Esta é uma situação que encontramos, por exemplo, em mulheres 
que descobrem que os seus cônjuges mantêm relações sexuais com homens. 
Um choque em si mesmo, a descoberta da infidelidade conjugal, juntamente 
com a bissexualidade ou a homossexualidade do marido ou companheiro, 
pode levar a uma sensação de proximidade com o risco de infeção que sem-
pre se pensou distante.
O medo da infeção no seio de um casal serodiscordante é praticamente cons-
tante. Alguns conseguem controlá-lo, outros dificilmente ou mesmo nunca. 
Então, alguns casais vão-se destruindo progressivamente, ao ritmo da evolu-
ção da saúde do parceiro infetado. A ingestão de medicamentos pelo parceiro 
seropositivo lembra ao cônjuge a realidade da seropositividade e aumenta o 
seu medo. Numerosos indivíduos serodiscordantes continuam a sua vida jun-
tos, felizes. Mas os desafios que enfrentam não se limitam ao anúncio inicial 
que, por violento e trágico que possa ser, nem sempre significa o fim do casal.
Ainda que o casal serodiscordante sobreviva ao choque do anúncio da sero-
positividade, ele vai conhecer outras dificuldades que se perpetuam ao longo 
do tempo. 
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Algumas das mulheres entrevistadas descreveram-nos as dificuldades em 
fazerem os maridos falar sobre o embaraço com o uso de preservativo, 
quando o casal é serodiscordante. O conhecimento do estado serológico da 
esposa nem sempre é suficiente para tornar sistemática esta nova prática, até 
mesmo falar dela continua a ser difícil. Então, abandonam o uso do preser-
vativo durante algum tempo, por vezes como uma prova de amor, mais fre-
quentemente por conveniência. Mas o medo da infeção faz com que as rela-
ções entre os cônjuges sejam tensas e, por vezes, a sua vida sexual torna-se 
praticamente impossível. Outra dificuldade do casal serodiscordante, igual-
mente durável, é o da libido. Além dos fenómenos de “libidos divergentes”, 
a falta de desejo pode estar intimamente relacionada com as dificuldades de 
comunicação. Às vezes os problemas de comunicação e de libido são gerados 
no interior do casal. Quando chegam a um entendimento satisfatório para 
ambos os cônjuges, as dificuldades não desaparecem. Embora o sexo possa 
ainda existir, ele vai espaçar-se gradualmente e ser substituído por muita ter-
nura. Outras pessoas mantêm a relação conjugal por fatalismo e desânimo. 
Apesar da ideia generalizada de que as pessoas com VIH não utilizam pre-
servativos durante as relações sexuais, a verdade é que elas já incorporaram 
esse hábito e são os seus parceiros seronegativos que, repetidamente, ainda 
que estejam bem informados, não os admitem.

A seropositividade partilhada
Viver num casal seroconcordante, onde ambos os parceiros são seropositi-
vos, nem sempre é menos complicado do que viver num casal serodiscor-
dante. Quando o VIH entra num casal, a questão de quem infetou quem 
cria um clima de suspeição que, em alguns casos, pode mesmo implicar a 
separação conjugal. Para outros, a seropositividade fortalece os laços amo-
rosos e contribui para um sentimento de perenidade que lhes permite, por 
vezes pela primeira vez, inscrever o casal numa relação durável. A presença 
de crianças pode contribuir da mesma forma para motivar a luta do casal 
contra a doença. 
A seropositividade partilhada dispensa o casal do medo da infeção. No 
entanto, isso levanta a questão da reinfeção. Muitos parceiros seropositi-
vos incluem o perigo de forma mais ou menos refletida, pesando os ris-
cos e os inconvenientes para chegarem a um comportamento consciente e 
partilhado. Mas a utilização do preservativo permanece um problema para 
muitos homens, sobretudo os heterossexuais. Como em todos os casais, a 
discussão e a tomada de consciência de certas realidades, como a ameaça 
da infeção, não significam sempre que um acordo foi encontrado. Por vezes, 
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um dos parceiros recusa uma sexualidade sem preservativo por medo da 
reinfeção, levando ao fim da vida sexual conjugal, até então vivida com ple-
nitude. A narrativa de Valérie é eloquente: ela tentou tudo para que o marido 
utilizasse o preservativo, mas os seus esforços fracassaram. Como nenhum 
dos cônjuges reviu a sua atitude, deixaram de ter sexo há dois anos. É talvez 
a recordação desta situação que motiva atualmente o amor e a fidelidade 
de Valérie, apesar do facto de o marido não partilhar a sua cama desde que 
deixaram de ter relações sexuais. Porém, ela mantém-se fiel, apesar do sofri-
mento provocado por esta abstinência forçada. 
A questão coloca-se de maneira diferente para as pessoas seropositivas celi-
batárias em busca de um parceiro. Algumas imaginam uma vida conjugal 
mais harmoniosa com um parceiro seropositivo: sem medo da infeção, a 
partilha de preocupações com a saúde, a compreensão mútua. Outras expe-
rimentaram o contrário: cuidar dos seus próprios cuidados de saúde já é 
muito exigente, não imaginam que tal possa ser facilitado se for comparti-
lhado, antes pensam que viver com um parceiro infetado duplica os esforços 
relacionados com a doença. Assim, a infeção pelo VIH compartilhada, ima-
ginada por aqueles que estão sozinhos assemelha-se àquela que realmente 
se vive: simultaneamente temida e desejada. Enfim, alguns procuram-na, 
outros fogem dela. As tensões conjugais não são apenas apanágio dos casais 
serodiscordantes. Se no caso de uma seropositividade recíproca a partilha da 
mesma condição serológica pode contribuir para uma melhor compreensão 
mútua, por vezes leva a um aumento das tensões e dos conflitos, sobretudo 
quando ambos os parceiros tendem a descarregar a tensão sobre o outro.

As diferenças de género
Muitas mulheres testemunham a paragem pura e simples de toda a atividade 
sexual. Não é certo que não seja pela mesma razão: o sexo é percebido como 
sujo, desvalorizado para lá da presença do vírus. Além disso, a depreciação 
não é apanágio da pessoa seropositiva. É socialmente compartilhado, desde 
logo pelo seu entorno social. A sexualidade da pessoa com VIH torna-se peri-
gosa, ultrapassando a simples precaução. É preciso tempo e uma certa força 
moral para sair desta situação de abstinência sexual, que tem por base uma 
desvalorização individual e social. Para algumas mulheres, especialmente as 
que foram abandonadas pelo marido ou companheiro, é por vezes um novo 
amante que vai dar ânimo ao seu poder sedutor, permitir a retomada de uma 
vida sexual e a sensação de ter reconquistado uma “feminilidade fugidia”. 
Um novo parceiro pode, neste caso, ser de grande ajuda:
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Um homem deu-me muito no início. Fez-me redescobrir – quando eu tinha menos 

quinze quilos e tinha sofrido a rejeição do meu marido – que eu era uma mulher 

ainda desejável. Redescobri um pouco o amor físico e a gentileza. (Claudine)

Reencontrar a sexualidade sem mudar de parceiro, para quem vive em casal, 
parece mais difícil. A situação de algumas mulheres parece insolúvel: é o 
marido que elas tentam seduzir novamente... o tema da sexualidade passa 
a ser um tabu, traduzindo-se assim numa forte desvalorização. As relações 
sexuais e sobretudo o preservativo lembram ao marido uma infeção que ele 
gostaria de esquecer, e a sua mulher seropositiva, representada como macu-
lada, recorda-lhe a sua própria mácula. Assim, apesar da compreensão e dos 
esforços, que em geral são sobretudo da mulher, a vida conjugal acaba por 
se aniquilar.
Algumas mulheres foram infetadas pelo seu parceiro ou marido. Às vezes, 
elas conheciam o estatuto serológico do seu cônjuge, mas o sentimento amo-
roso mergulhou-as na denegação. Elas fazem prova de uma tal abnegação e 
ocultam a possibilidade de serem infetadas através de relações sexuais des-
protegidas com o seu cônjuge. Para estas mulheres, a saúde do companheiro 
está em primeiro lugar. Esta devoção total e cega está ligada a um dos este-
reótipos de feminilidade: a esposa é tanto mãe como enfermeira. Algumas 
mulheres não tomam consciência da sua seropositividade até à morte do 
cônjuge, mas continuam a não cuidar de si. Elas não conseguem tornar-se 
disponíveis para outro relacionamento emocional, nem para uma nova vida 
sexual, pelo menos até que se apercebam que continuam vivas.

(Sobre)viver…
Hoje viúva, Michèle viveu com um homem seropositivo mas que não mor-
reu de sida. Ninguém tinha conhecimento da sua seropositividade, tendo 
esta sido descoberta pela família dele após a sua morte, dando origem a 
muitos conflitos. Para sobreviver psicologicamente, Michèle teve de romper 
com a família do companheiro:

Houve um momento irreconciliável, muito difícil para eles e para mim. Houve 

entre nós grande violência. [...] Eu precisava entender esta morte. [...] Eu não 

podia aceitar que um jovem de 33 anos se tivesse afogado na banheira e morrido 

de overdose. Eu não podia compartilhar este questionamento com eles e depressa 

a nossa relação deixou de ser possível. [...] Ele não era meu filho, ele era o meu 

homem! (Michele)
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Christine também sobreviveu ao seu marido. A seropositividade do casal 
também teve de ser silenciada, até mesmo entre eles, como desejava o com-
panheiro. O silêncio durou quatro anos e nada ajudou a jovem a enfrentar a 
morte do cônjuge. O tempo do luto foi ainda mais longo do que o do silên-
cio. Ultrapassá-lo foi o preço para a sua sobrevivência:

Quando descobri a minha seropositividade, não a revelei a ninguém durante 

quatro anos. [...] O meu marido não queria que eu falasse disso, também não 

suportava que eu falasse disso com ele. Durante quatro anos guardei silêncio. [...] 

Quando o meu marido morreu, enterrei a cabeça na areia, não quis saber de mais 

nada. [...] Não encontrei ninguém para me ajudar. [...] Acho que demorei cinco 

anos a fazer o luto do meu marido. (Christine)

Em jeito de conclusão
Ser uma mulher casada não é sinónimo de vida sexual para as nossas entre-
vistadas. Assim, entre as que vivem com companheiro (incluindo três casadas 
e duas solteiras), apenas Léonor ainda alega ter uma vida sexual, neste caso 
com o marido. Corinne, a outra mulher casada da nossa pesquisa, ainda vive 
com o cônjuge, mas considera-se sem parceiro sexual. Élisabeth, que coabita 
com um homem igualmente seropositivo, não esclareceu se ainda tem vida 
sexual, mas, de acordo com a sua narrativa, se a tem não é com o seu com-
panheiro. Assim, se considerarmos Élisabeth, são onze as que já não têm 
parceiro sexual, algumas desde há muito tempo, como Michèle, que não tem 
relações sexuais há mais de dois anos. Uma nuance deve ser dada ao teste-
munho de Leïla que, ao declarar durante a entrevista não ter parceiro, disse 
ocasionalmente praticar prostituição (anteriormente exercida com regula-
ridade). Presumivelmente considera que os seus clientes não “merecem” o 
estatuto de “parceiro sexual”. Estes dados resumem bem o impacto do VIH 
sobre a vida sexual e emocional das mulheres entrevistadas.
As mulheres heterossexuais, infetadas pelos seus parceiros ou maridos, 
enfrentam uma fratura tripla: uma imagem de si alterada, uma maternidade 
em perigo e uma confiança no outro ferida. Elas sentem ter sido corrom-
pidas, pois nem o seu estilo de vida nem as suas práticas sexuais deixavam 
supor a possibilidade de contrair o VIH. Pouco engajadas nas associações 
de luta contra a sida, enfrentam a sua infeção na solidão. Além disso, sem 
dúvida constrangidas pela reprodução das funções sociais que a sociedade 
lhes atribui, são muitas as que assumem papéis maternais, ouvindo e cui-
dando até à morte daquele que foi o vetor da sua infeção. Feridas, elas têm 
grandes dificuldades em consertar a relação emocional. Sentindo-se sujas, 
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a maioria renuncia a qualquer sexualidade. Ficando sós, não falam da sua 
infeção, estando convencidas de que tal constituiria um duro golpe para a 
sua imagem social. Para aquelas que não tinham um companheiro aquando 
do nosso trabalho de campo, são três os fatores principais para que não 
iniciem um novo relacionamento: o medo da rejeição, o medo de infetar o 
outro e um sentimento de impureza que pode danificar a sua feminilidade.
Se o início da doença pode estar associado ao da medicação, as mudanças 
físicas causadas pelas terapias medicamentosas afetam de tal modo a ima-
gem de si que sentir-se desejável e desejar necessita, por vezes, que se recorra 
a encenações de fantasmas sexuais e se fomente a libido dos dois parceiros, 
sejam ambos os elementos do casal seropositivos ou não. 
Quanto à gestão do segredo da infeção, são três as principais estratégias. O 
encontro ocasional não apresenta qualquer problema. O relacionamento que 
se prolonga no tempo obriga a comunicar o estado serológico, geralmente o 
mais rapidamente possível, de modo a não comprometer a confiança que se 
encontra em desenvolvimento. A revelação da infeção no seio de um casal 
já constituído pode provocar quer a rutura a curto prazo, quer o reforço da 
relação, quase obrigado, pois muitas vezes ambos têm medo das dificuldades 
a superar para (re)criar uma família.
As dificuldades em manter uma vida conjugal e sexual são importantes. Por 
um lado, a descoberta da seropositividade pode diminuir ou mesmo cortar 
a libido durante um certo período de tempo, por vezes bastante longo. Por 
outro lado, os tratamentos e as suas consequências também contribuem para 
esta situação. As “libidos divergentes” dos parceiros, um saudável e o outro 
doente, podem causar dificuldades, incompreensões e conflitos. As modi-
ficações no corpo provocadas pelo tratamento (lipodistrofias ou lipoatro-
fias...) representam feridas narcísicas que vão mudar, às vezes radicalmente, 
as condições de partilha da intimidade.
A descoberta da seropositividade pode consolidar ou, inversamente, per-
turbar e mesmo destruir os laços conjugais. Neste caso, esta descoberta vai 
cristalizar problemas existentes anteriormente. A forma como se tomou 
conhecimento do estado serológico é uma questão crítica. Algumas mulheres 
descobrem-no de uma forma brutal, infetadas pelo seu marido ou compa-
nheiro. Além da incompreensão, os sentimentos de humilhação, de traição e 
de abandono podem ser destrutivos para o casal. É verdade que a vida con-
jugal, nomeadamente sexual, de qualquer casal nem sempre é – pelo menos 
durante todo o tempo da relação – uma vida cor-de-rosa. Mas, como aca-
bámos de mostrar, quando a seropositividade se manifesta num dos mem-
bros do casal, ou mesmo nos dois, geralmente tudo se torna particularmente 
complexo, para não dizer francamente muito difícil de gerir.
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Mas quando a saúde está em perigo, e sobretudo quando este perigo pode 
ser contaminante, a feminilidade pode ser sentida como fugidia e o amor já 
não protege: pelo contrário, é posto em perigo.
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Cuidado e comunicação em saúde na perspectiva   
de pessoas que vivem com HIV/aids

Marilia Belfi ore Palacio

Marco Antônio de Castro Figueiredo

Lícia Barcelos de Souza

A proposta deste texto é discutir a integralidade do cuidado, tendo como 
ponto de partida a perspetiva de pessoas que vivem com HIV, compreendida 
a partir de suas necessidades em saúde, das estratégias de manejo do cuidado 
e de suas trajetórias nos serviços especializados e de atenção primária na 
cidade de Ribeirão Preto, São Paulo, Brasil. 
Inicialmente, apresentaremos o contexto da epidemia do HIV/aids baseados 
em boletins epidemiológicos recentes e nas principais concepções associadas 
à sua história e, em um segundo momento, descreveremos a rede pública de 
cuidado disponível para a população no Brasil. Esses apontamentos iniciais 
servirão de base para a discussão sobre integralidade do cuidado, necessi-
dades envolvidas nos processos de comunicação em saúde e seus desdobra-
mentos para a prática do cuidado em serviços de saúde.

Aproximação com a temática: panorama do HIV/aids
Aproximadamente 30 anos após o início da epidemia da aids, a preocu-
pação da Organização das Nações Unidas (ONU) ainda é o elevado índice 
de infeção. De acordo com o relatório realizado pela UNAIDS em 2012, 
o número de pessoas que vivem com HIV no mundo é de 34,2 milhões. A 
África subsariana registra o maior número de pessoas infetadas, com 23,5 
milhões (UNAIDS 2012). No Brasil, a epidemia pelo HIV/aids ainda tem 
proporções grandes. Em 2005 a taxa de incidência da doença era de 19,5 
casos de Aids para cada cem mil habitantes (Brasil 2010). Segundo o boletim 
epidemiológico brasileiro mais recente, essa taxa atualmente é de 20,2 casos 
por 100 mil habitantes. Desde 1980, com o primeiro caso de aids diagnos-
ticado no Brasil, até junho de 2012, já foram notificados cerca de 650 mil 
casos da doença (Brasil 2012).
As práticas em saúde relacionadas a essa epidemia estão sendo construídas 
ao longo dos anos desde seu primeiro caso, pois novas demandas foram 
surgindo nesse processo. No início, elas foram direcionadas ao controle 
da transmissão em alguns grupos específicos de pacientes. Nesse momento 
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(anos 1980), os grupos mais suscetíveis à infeção pelo HIV eram denomina-
dos “grupos de risco”. Essa estratégia teve implicações negativas por duas 
razões: primeiro porque promoveu o preconceito social e segundo porque 
incentivou a ideia de que as pessoas que não se enquadrassem nesses gru-
pos estariam seguras e não necessitariam de prevenção contra a doença. 
Consequentemente, o aumento da notificação de casos em heterossexuais 
alterou o perfil epidemiológico do início da epidemia e fez com que a crença 
da transmissão apenas pelos grupos de risco fosse superada, substituindo a 
expressão por comportamento de risco  (Silva e Cardoso 2008). 
No histórico da aids também foi possível observar o aumento da incidência 
de HIV/aids nas mulheres, desde 1997, tornando a relação entre homens e 
mulheres de 2:1 em 2008. A evidência do aumento do número de casos em 
mulheres possibilitou uma maior vigilância sobre os riscos de transmissão 
vertical. Com a inserção da testagem obrigatória no exame pré-natal entre 
as gestantes, ela passou a ser mais bem controlada a partir de 1997. Como 
consequência, o número de casos de aids em menores de 13 anos tem sido 
reduzido (Moura e Praça 2006). Além do fenômeno de aumento de casos 
em mulheres, aconteceu também um processo de interiorização e de pauperi-
zação da aids. Anteriormente estava concentrada nas cidades maiores, e os 
números de casos em classes sociais menos favorecidas e escolarizadas eram 
maiores. Com isso, fica evidente que, para além do fator comportamento 
de risco , existe também a categoria de vulnerabilidade social (Pinheiro e 
Matos 2006).
Os últimos boletins brasileiros elucidaram mudanças no perfil epidemi-
ológico que, associadas aos pactos de saúde, passam a subsidiar estratégias 
de atenção e prevenção para populações vulneráveis identificadas, como as 
pessoas na faixa da maturidade e terceira idade (Brasil 2008) e crianças 
menores de cinco anos de idade (Brasil 2010). As campanhas de preven-
ção, tanto no Brasil quanto no mundo, estão em constante avaliação e são 
norteadas especialmente pelo incentivo ao uso do preservativo e à busca 
espontânea pela testagem e diagnóstico precoce da infeção pelo HIV (Brasil 
2010, UNAIDS 2012).
Segundo a UNAIDS, dentre as pessoas infetadas com o HIV, 30,7 milhões 
são adultos, dos quais 16,7 milhões são mulheres e 3,4 milhões são meno-
res de 15 anos. Segundo esse mesmo relatório, o número de novos casos 
está decrescendo e o número de pessoas que sobrevivem com a doença está 
aumentando (UNAIDS 2012). Isso significa que existem mais pessoas con-
vivendo com a doença, que ainda não tem cura conhecida.
A aids ganhou o status de doença crônica pelo expressivo aumento da sobre-
vida e pelo desenvolvimento de estratégias multidisciplinares que visam 
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garantir a qualidade de vida dos pacientes (Canini et al. 2004, Ceccato et al. 
2004, Figueiredo et al. 2001, Schaurich, Coelho e Motta 2006, Seidl, Zannon 
e Tróccoli 2005). Além dos investimentos no controle da transmissão e em 
medidas de prevenção, a ciência avançou no tratamento medicamentoso de 
pessoas que vivem com o HIV/aids, abrindo novas perspetivas nas redes 
de serviços e estratégias de cuidado (Ribeiro et al. 2006). O aumento da 
sobrevida também provocou o surgimento de novas questões psicossociais. 
Entre elas o enfrentamento do tratamento, a vivência da sexualidade e da 
conjugalidade entre parceiros com sorologia igual ou diferente, a vivência 
da paternidade e da maternidade, a necessidade do fortalecimento da rede 
social de apoio para o enfrentamento do preconceito e da discriminação que 
ainda perduram na sociedade (Seidl, Zannon e Tróccoli 2005). 
Com relação ao tratamento, algumas ações vêm sendo pautadas no estímulo 
à autonomia dos pacientes. Somadas ao apoio da estrutura do sistema de 
saúde, importantes instituições sociais e dos movimentos da sociedade civil 
também fazem parte dessa rede. Com isso, é esperado que os pacientes 
neguem menos a doença e aumentem o autocuidado (Sadala e Marques 
2006). No entanto, alguns autores apontam que permanece um enfoque 
no modelo biomédico, o que coloca em segundo plano a dimensão social 
e psicológica do viver com HIV/aids (Cecílio 2001, Silva e Cardoso 2008).

Conhecendo a rede de serviços de saúde 
para o paciente com HIV/aids 
Apesar de considerarmos que as instituições sociais e os movimentos da 
sociedade civil também fazem parte da rede de cuidado e ações em HIV/aids, 
conforme escrito no item anterior, nesse momento do texto abordaremos 
apenas a assistência em serviços de saúde e o cuidado para essas pessoas. 
O cuidado ao paciente com HIV/aids no Brasil é organizado nas esferas 
nacional, estadual e municipal. Mesmo com a autonomia de cada uma delas, 
as ações em saúde para o paciente são realizadas conjuntamente, pois são 
fundamentadas pelos mesmos ideais: redução da incidência de HIV/aids e 
melhora da qualidade de vida para as pessoas que vivem com o vírus.
A assistência em saúde pode ser classificada em três níveis de atenção: 
primário, secundário e terciário, definidos de acordo com cada necessidade 
dos usuários. Mendes (2002) afirma que há três interpretações para o termo 
atenção primária: como atenção primária seletiva, como nível primário de 
um sistema de saúde e como estratégia de organização do sistema de serviço 
de saúde. Ferri et al. (2007) propõem uma nova classificação baseada em 
tecnologias denominadas por eles de dura , leve-dura  e leve”. A primeira 
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refere-se ao uso de equipamentos que não se modificam. A segunda, por sua 
vez, aborda os conhecimentos específicos com os quais há possibilidade de 
mudança quando em contato com outros, por exemplo, nas equipes mul-
tidisciplinares. E, por fim, a tecnologia leve é um trabalho de interação e 
subjetividade criado no momento que acontece. É daí que surgem as noções 
de acolhimento, vínculo, responsabilização e autonomização nas relações de 
cuidado em saúde (Ferri et al. 2007, Merhy 2002).
Na década de 1980 o movimento da Reforma Sanitária originou a criação 
do Sistema Único de Saúde (SUS), que definiu entre suas propostas os princí-
pios da integralidade e equidade da assistência. Com o objetivo de concre-
tizar esses princípios e fortalecer a atenção primária em saúde, foi implan-
tado o Programa de Saúde de Família na década seguinte. Atualmente é 
denominado Estratégia Saúde da Família (ESF) e propõe o desenvolvimento 
equilibrado de ações de promoção da saúde, prevenção e cura das doenças e 
reabilitação, tanto em nível individual quanto coletivo, por meio do trabalho 
de uma equipe multidisciplinar dedicada à saúde dos indivíduos, da família 
e da comunidade (Silva e Cardoso 2008). Especificamente para a assistência 
em Doenças Sexualmente Transmissíveis (DST), na atenção primária foram 
formuladas algumas diretrizes para as ações dos agentes comunitários de 
saúde, tendo como destaque a prevenção da epidemia, a disseminação de 
informações e orientações para a população (Brasil 2010). Dentre as políti-
cas de saúde, é importante ressaltar que a que mais se aproxima do princípio 
de “horizontalização” de acesso proposto pelo SUS é a Política Nacional 
de Aids, pois o atendimento abrange os vários níveis de atenção em saúde 
(Gomes e Pinheiro 2005).
Esses princípios propostos pelo SUS, na prática, são traduzidos nos 
serviços de saúde de atenção básica oferecidos ao portador, que devem 
incluir: (i) ações educativas para promoção à saúde e prevenção, inclusive 
no momento de gravidez em relação à sífilis congênita e à transmissão ver-
tical do HIV; (ii) aconselhamento para os testes diagnósticos e para adesão 
à terapia instituída e às recomendações da assistência; (iii) diagnóstico precoce 
de DST, como a infecção pelo HIV, hepatites e HTLV; (iv) tratamento adequado 
da grande maioria das DST; (v) encaminhamento dos casos que não competem 
a esse nível de atenção, realizando um acompanhamento conjunto com outros 
serviços; e por fim, (vi) manejo adequado dos indivíduos em uso indevido de 
drogas (Brasil 2010). Assim, é importante destacar que a Estratégia Saúde da 
Família atua como uma maneira de reorganizar o modelo assistencial.
Sobre a organização e integração do cuidado dentro do sistema de saúde, 
Ferri (2007) e Cecílio (2001) acreditam que a “integralidade não se realiza 
nunca em um único serviço: integralidade é o objetivo da rede” (Cecílio 
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2001: 118). Estes autores também afirmam que a equidade é a “superação 
de desigualdades” e sugerem que necessidades diferenciadas da população 
sejam atendidas por ações governamentais diferenciadas, pois há necessi-
dades diferentes de vínculos e de tecnologia, diferentes condições de vida e 
diversas formas de construir autonomia para viver. A busca da integralidade 
evidencia as diversas iniquidades vividas por aqueles que buscam o Sistema 
de Saúde. Não há como pensá-la sem garantir a universalidade de acesso e 
sem considerar a variedade de necessidades das pessoas e suas formas de 
compreendê-las (Palacio, Figueiredo e Souza 2012).
Em um estudo realizado com equipes de saúde da cidade de São Paulo 
discutiu-se que os profissionais do ESF não conhecem o funcionamento do 
Serviço de Assistência Especializada (SAE) em HIV/aids, da mesma forma 
que os profissionais do SAE em HIV/aids não conhecem o funcionamento 
do ESF. Assim, eles não conversam sobre os pacientes que têm em comum 
(Silva et al. 2005). De acordo com as mesmas autoras, as ações em HIV/
aids da ESF se restringem ao pré-natal e ao planejamento familiar, sendo 
obrigatórios a abordagem e o oferecimento da testagem nessas situações. 
Os demais casos são enviados para os SAE. Elas concluíram que o preparo 
específico para atender os usuários estaria restrito aos profissionais desses 
centros especializados, propiciando a descontinuidade da assistência para as 
pessoas com HIV, quando elas são atendidas em outros serviços do SUS. No 
estudo também é discutido que ainda há falta de preparado em relação ao 
estigma que essas pessoas vivenciam nos serviços. Por outro lado, em estudo 
qualitativo realizado com uma equipe de ESF, as pessoas que vivem com 
HIV/aids foram consideradas iguais aos demais usuários quanto aos direi-
tos de acesso ao atendimento (Moya e Souza 2005). Assim, é possível que 
os profissionais ofereçam um acesso igualitário dentro do serviço, pautado 
na padronização do atendimento como alternativa de proteção do usuário 
em relação a possíveis atitudes de discriminação. No entanto, essa equipe 
percebeu diferenças em relação às necessidades implicadas no cuidado do 
portador de HIV/aids. Silva e Cardoso (2008) apontam que é fundamental 
ampliar os espaços de trocas dialógicas nas equipes de Saúde da Família, 
sendo essencial haver outros estudos que compreendam também a perspe-
tiva dos demais profissionais e também dos usuários.
A partir de uma revisão bibliográfica sobre os estudos realizados com base 
na opinião de usuários sobre os serviços de saúde no país, pudemos obser-
var que, em geral, são mais voltados para a investigação acerca do campo 
do atendimento hospitalar, conforme apontaram Ferreira e Nichiata (2008). 
Apesar de sentirem-se satisfeitos com o cuidado que lhes é proporcionado, 
estes usuários relataram sobre a falta de recursos alternativos aos oferecidos 
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como tratamento. Nesse sentido, ainda há poucos estudos que investiguem 
como os próprios pacientes HIV/aids percebem e relacionam-se com a ESF. 
Por isso, compreender a forma de pensar das pessoas que vivem com HIV/
aids sobre o cuidado em saúde e suas estratégias de utilização e percurso 
pelos serviços disponíveis na rede poderá fornecer informações relevantes 
para a integração do cuidado entre os serviços de atendimento especializado 
em HIV/aids e a Estratégia Saúde da Família.

Integralidade em saúde: cuidado 
e necessidade de comunicação
O estudo foi realizado em um serviço especializado de atendimento na 
Unidade Especial de Tratamento de Doenças Infeciosas (UETDI) do Hospital 
das Clínicas da Faculdade de Medicina de Ribeirão Preto, na cidade de 
Ribeirão Preto, São Paulo, Brasil. A partir das entrevistas realizadas e do 
trabalho de campo, percebemos que alguns pontos precisam ser destaca-
dos pois são fundamentais para embasarmos a questão da integralidade em 
saúde, para a temática específica do HIV/aids. Os nomes dos entrevistados 
foram alterados, para preservar o anonimato dos participantes.
Nas linhas a seguir discutiremos as concepções sobre cuidado e saúde dos 
pacientes, que revelaram que em suas relações construídas com profissionais 
e serviços e no processo de adoecimento ainda perseveram as crenças nat-
uralizadas pelo modelo biomédico. Também abordaremos as implicações 
da abertura do diagnóstico, que se mostrou como uma decisão importante 
e que envolve os portadores e os profissionais de saúde em uma relação 
ambivalente, marcada pelo medo do preconceito e ao mesmo tempo como 
condição para o cuidado. Aspetos relacionados ao manejo de informações 
sobre os pacientes pelos profissionais de saúde e a bioética apontaram a 
necessidade de compreensão, por parte dos usuários, quanto à decisão de 
revelar seu diagnóstico. Por fim, discutiremos sobre um ponto importante, 
relacionado ao confronto entre necessidades em saúde e a (des)integrali-
dade do sistema público de saúde, destacando-se as necessidade de comu-
nicação, tanto no que diz respeito à relação com profissionais de saúde 
quanto à relação entre serviços. A apresentação e a discussão dos resultados 
serão aprofundadas com base nas discussões do campo sobre o assunto e 
retomando trechos selecionados das falas dos participantes da pesquisa, 
considerados mais significativos para ilustrar o sistema interpretativo ado-
tado em nosso estudo.
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O que é cuidado e saúde?

“... cada um usa diferente [Serviço de saúde]... Eu uso mais 

porque tenho isso, né?”

 Graziela

“... afinal aqui cuidam de mim por causa da doença...  

Tudo na vida da gente é feito pensando na doença... todo 

cuidado da saúde tem a ver com a doença...”

Viviane

A compreensão do manejo do cuidado pelo portador HIV/aids é permeada 
por significados e sentidos atribuídos ao cuidado em saúde, que são elemen-
tos fundamentais na perspetiva de quem adoece e enfrenta os desafios de 
uma doença estigmatizante. Discutir o que é cuidado e saúde, para aqueles 
vivem com a doença, também constitui a base da compreensão do processo 
de apropriação dos serviços.
Em nossas entrevistas, saúde e doença aparecem como antagônicas, ao 
reiterarem uma dicotomia amplamente discutida na literatura. Nesse sen-
tido, revelam ideias de saúde enquanto ausência de doença, e vice-versa. 
Laplantine (2010) concorda que ainda prevalece a concepção de saúde 
como ausência total de doença. Nesse sentido, também foi recorrente a ideia 
de que apenas quem está doente precisa ir ao médico, revelando a doença 
como um estigma para quem adoece, sendo a manifestação da doença sem-
pre anterior à necessidade de cuidado, fazendo com que a percepção dos 
sintomas funcione como um “divisor de águas” entre o estar saudável e o 
estar doente. Por outro lado, os entrevistados, ao afirmarem que tanto saúde 
quanto doença não devem ser pensadas apenas para quem tem HIV, enten-
dem a possibilidade de considerar concepções de saúde em uma perspetiva 
mais ampla, apoiando o cuidado em ações de prevenção. 
Segundo Ayres (2011), o cuidado está pautado no modelo biomédico de 
atenção, que produz o efeito de que a consecução do êxito está no con-
trole de riscos, na correção de uma disfunção ou no restabelecimento de 
um bem-estar físico e/ou psíquico. Essa perspetiva pôde ser observada no 
nosso estudo. Outros autores apontam que o quadro do modelo biomédico 
permanece, o que coloca em segundo plano a dimensão social e psicológica 
do viver com HIV/aids (Cecílio 2001, Silva e Cardoso 2008). Mandú (2004) 
assinala que os estágios do processo de adoecimento se refletem na prática 
de atenção em saúde. A compreensão do processo de adoecimento desvenda 
as implicações nas relações que são estabelecidas nas diversas dimensões 
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do cuidado em saúde, tanto no cotidiano dos pacientes quanto no trajeto 
pela rede de saúde. A compreensão do cuidado enquanto prevenção do 
agravamento do adoecimento e a ideia de que o cuidado não deve ser feito 
apenas em situações graves, mas sim ao longo do processo do tratamento, 
parecem confirmar o status de cronicidade da infecção pelo HIV discutido 
por Seild, Zannon e Tróccoli (2005). Portanto, os motivos para a utilização 
dos serviços estão relacionados à busca de cuidado para atender a necessi-
dades de prolongar a vida, uma vez que a aids ainda não tem cura.
 Outra questão interessante diz respeito às dificuldades de incorporar as 
orientações para o autocuidado no cotidiano, como acontece com outros 
portadores de doenças crônicas. Segundo Lima et al. (2011), essa dificuldade 
pode ser atribuída também à dificuldade em aceitar a doença e ao estigma 
atribuído aos portadores de HIV. Assim, a adesão ao tratamento e ao cui-
dado implica também um processo de corresponsabilização construído nas 
relações que são estabelecidas com a equipe de saúde, esperando-se que 
os pacientes neguem menos a doença e aumentem o autocuidado (Sadala 
e Marques 2006). Por fim, em relação às concepções de saúde e cuidado, 
Borges, Sampaio e Gurgel (2012) ainda discorrem que um dos motivos dessa 
dificuldade do próprio cuidado é que ainda é utilizado um modelo individu-
alista de ações em saúde. Essa forma de cuidado não possibilita o recon-
hecimento do paciente como sujeito de sua própria vida e suas decisões, e 
consequentemente o afasta da responsabilidade do seu tratamento.

Abertura do diagnóstico e suas implicações 

Ah, se eu chegar, eu falar que não sou seropositiva, o trata-

mento é outro. A partir do momento que você é seroposi-

tivo, seu tratamento muda. Tem diferença. Faz descaso [...] 

mas tem que falar que é seropositivo, porque daí que trata 

direito, não tem como eles tratar da gente sem saber que a 

gente é seropositivo. Ai é difícil, bem difícil.

Solange

Em relação à temática da integralidade do cuidado para pessoas que vivem 
com HIV/aids, outro aspeto fundamental que precisa ser abordado é a 
abertura do diagnóstico. Entre os sentidos atribuídos pelos entrevistados 
sobre esse tema está a decisão de socializar o diagnóstico com os profissio-
nais de saúde, tendo em vista as consequências psicossociais desta decisão 
para o cuidado. A abertura do diagnóstico representou, por um lado, uma 
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condição para o cuidado adequado e, por outro, um risco para a emergên-
cia do preconceito nas relações com os profissionais e a preocupação com 
a bioética dos profissionais de saúde no manejo das informações sobre o 
paciente. Neste contexto, fica evidenciado que ainda persevera a dificuldade 
dos profissionais de saúde na relação de atenção com o portador HIV/aids, 
devido a concepções naturalizadas e estereotipadas da doença, percebida 
pelos portadores a partir da diferença entre o acolhimento do portador HIV 
e de outros pacientes que utilizam o serviço de atenção primária, parecendo 
haver a priorização do atendimento de outros pacientes.
O preconceito é compreendido como parte de um sentimento de ambiv-
alência do portador em relação à abertura do diagnóstico: ou ele revela o 
diagnóstico e recebe um tratamento pautado no preconceito e descaso, ou 
não revela e recebe o tratamento inadequado. O paciente HIV positivo, ao 
ser inserido num grupo estigmatizado pela sociedade, utiliza o segredo como 
forma de enfrentamento ante a pressão social, mesmo no contexto familiar, 
que configura a ordem do privado (Sousa, Kantorski e Bielemann 2004). O 
estudo de Almeida e Lambronici (2007) discute que os pacientes antecipam 
o preconceito, uma vez que ele está fortemente arraigado na sociedade, e 
não abrem o diagnóstico para se protegerem. Há aqueles que dizem que 
a escolha de não revelar é um não entrar em contato, ou seja, não se iden-
tificar (Abdalla e Nichiata 2008). O enfrentamento do preconceito pelos 
portadores de HIV ainda faz parte da vivência do adoecimento. Parece que 
os avanços do tratamento e da concepção de cronicidade da infeção por 
HIV/aids ainda não conseguiram superar as visões estigmatizantes, construí-
das no início da epidemia, constituindo um desafio principalmente para os 
profissionais da atenção primária.
Em outra perspetiva, a abertura do diagnóstico pareceu constituir uma con-
dição essencial para o cuidado adequado, analisado através das falas dos 
entrevistados. No entanto, as dificuldades específicas do portador de HIV/
aids para conseguir cuidados de qualidade nos serviços pareceram estar rela-
cionadas com a necessidade de que a abertura do diagnóstico possa ocorrer 
em uma dinâmica favorável do atendimento pelos profissionais, nos vários 
níveis de atenção. Abdalla e Nichiata (2008) afirmam que, para tornar pos-
síveis o planejamento e a execução das ações voltadas para as mulheres com 
HIV, é fundamental que a equipe do Programa Saúde da Família (PSF) tenha 
informação sobre o diagnóstico. De qualquer forma, consideramos ser pos-
sível ampliar a discussão para o portador de HIV, independentemente das 
diferenças de gênero.
A abertura do diagnóstico para os profissionais da atenção primária pareceu 
depender mais das formas como o paciente apropria-se do cuidado oferecido 
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no contexto familiar e na relação de confiança do que como objeto de uma 
forma sistemática de atenção. Assim, a decisão da revelação diagnóstica 
pareceu depender da iniciativa do portador de HIV. O estudo de Mandú 
(2004) mostra que muitas vezes é para o Agente Comunitário de Saúde (ACS) 
que as famílias e usuários primeiramente revelam aspetos de sua saúde. E 
tomando como critério a ética profissional, essas informações não deveriam 
ser passadas para o resto da equipe sem consentimento dos usuários. Afinal, 
os estágios e o processo de adoecimento da doença refletem-se na prática de 
atenção em saúde, segundo a mesma autora.
A partir da análise de Silva e Cardoso (2008), na qual se buscou ampliar 
as reflexões sobre o trabalho com HIV/aids dos agentes comunitários, foi 
encontrado que as dificuldades para a aproximação entre ACS e comuni-
dade relacionam-se com concepções anteriores do que é ter HIV, pois muitas 
vezes o agente comunitário não encontra maneiras de abordar a temática. 
Assim, muitos pacientes acabam optando pelo silêncio em relação à doença, 
e com isso aumentam o próprio sofrimento. É possível inferir que o agente 
pode ser um facilitador de vínculos, no entanto, muitas vezes fica impossi-
bilitado de agir como tal.
Outro aspeto importante que pode ser aqui discutido diz respeito à for-
mação de uma identidade do portador de HIV/aids, que está baseada prin-
cipalmente na aceitação da doença e no processo de apropriação do cui-
dado. Esse aspeto está relacionado com o que dissemos na primeira parte 
da discussão sobre as concepções de saúde e cuidado para eles. Isso também 
sustenta a vivência da cronicidade da aids (Seild, Zannon e Tróccoli 2005), 
em que o vínculo é indispensável para o acompanhamento longitudinal do 
paciente pelos profissionais, independentemente do nível de atenção.
O manejo das informações sobre o paciente pelos profissionais nos remete às 
questões da bioética, que vem sendo amplamente discutida, principalmente 
no contexto da atenção primária, dada a necessidade do planejamento de 
ações em equipe. Porém, estas questões também estão presentes no per-
curso dos pacientes pelos níveis de atenção onde é privilegiada a necessi-
dade de troca de informações pelas diferentes equipes em detrimento da 
decisão do paciente. Ainda devemos salientar que o manejo de informações 
de pacientes portadores de doenças estigmatizantes vem-se caracterizando 
como um grande desafio para os profissionais de saúde. A partir da com-
preensão da perspetiva dos usuários, foi possível identificar outros desafios 
quanto à integralidade do cuidado, alguns envolvendo questões específicas 
ao adoecimento pelo HIV/aids e outros semelhantes à vivência de outras 
doenças crônicas.
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A necessidade de comunicação e o cuidado em saúde

“... Olha, uma vez eu pedi um encaminhamento, te falei, 

né? Do hospital X... a moça lá me deu... agora outra vez... 

Precisei passar por cinco postos na cidade, e foi um rolo 

só pra ser atendida aqui... até que deu certo... Mas foram 

cinco postos, cinco meses, até chegar aqui...”

Viviane

Em nosso estudo, os pacientes parecem compreender que seu percurso nos 
serviços é norteado por necessidades de comunicação, ressaltando aspetos 
tanto da relação com profissionais quanto da relação entre os serviços. 
Assim, discutiremos a seguir ideias acerca da circulação de informações 
sobre paciente e também da interação dele com os profissionais.
Cecílio (2001) discute as necessidades em saúde enquanto uma perspetiva de 
rede de cuidados. O conceito de rede de atenção em saúde pode ser definido 
através de uma única missão para os serviços, atrelada à possibilidade de um 
planejamento em comum para a sua utilização pelos usuários e também a 
um objetivo em comum a todos os serviços. Além disso, a rede é constituída 
por alguns eixos, sendo os principais a população e a estrutura operacional 
(tendo em vista que o centro desse sistema é a atenção básica), e também 
pelos modelos de atenção em saúde disponíveis (Mendes 2010).
A necessidade de que suas dúvidas e vivências sejam compreendidas e acolhidas 
pelos profissionais, em especial sobre as condições do tratamento e dos cuida-
dos de saúde, foi considerada como imprescindível para o processo de adesão 
e continuidade do acompanhamento em saúde. Nesse sentindo, é importante 
incluir ações para além de tecnologias medicamentosas, que deem visibilidade 
à influência dos processos conversacionais entre equipe e comunidade (Silva e 
Cardoso 2008). Borges, Sampaio e Gurgel (2012) discutem que é fundamen-
tal convidar pessoas presentes no cuidado, para transformações. No que diz 
respeito à comunicação na relação entre serviços, as falas revelaram a maneira 
como a pessoa que vive com HIV/aids compreende a organização da rede 
na cidade, evidenciando a falta de comunicação entre eles, principalmente 
no que tange as dúvidas sobre onde o paciente, que está em atendimento na 
rede, deve buscar pelo cuidado (referência/contra-referência). Muitas vezes 
não possui a resposta para suas questões e nem sabe onde encontrá-las.
Borges, Sampaio e Gurgel (2012) alertam para a tendência em acompan-
harmos um modelo com foco nas ações individuais, o que dificulta para o 
usuário compreender-se como corresponsável pelo seu tratamento. Dessa 
forma, reflete que, dada a complexidade da atenção à saúde das pessoas 
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que vivem com HIV/aids, é fundamental o trabalho interdisciplinar e inter-
setorial (Borges, Sampaio e Gurgel 2012). Com isso, a perceção de que os 
serviços não estabelecem uma relação de troca torna-se nítida. Ainda é 
importante salientar que os usuários não compreendem de quem é a fun-
ção de permitir a comunicação entre serviços. Em um estudo de Silva et al. 
(2005), usuários e profissionais de saúde alertam para a comunicação entre 
os serviços, ressaltando a importância do conhecimento sobre o que está 
sendo feito, e como está organizado, para o bom atendimento em saúde. 
Lima et al. (2011) reforçam a importância de serem firmadas parcerias, 
entre SAE e atenção básica e entre eles e os próprios pacientes.
Alguns autores discutem que não há utilização de fato desse sistema (Borges, 
Sampaio e Gurgel 2012). Dessa forma, a referência e contra-referência na 
rede de serviços torna-se ineficaz. Percebe-se que, isolados, profissionais, 
serviços de saúde e setores não respondem às necessidades apresentadas pelos 
usuários. Com isso os pacientes acabam criando uma maneira particular de 
manejar o cuidado devido à sua compreensão de como a rede de serviços de 
saúde está organizada, que parece basear-se na crença de que o atendimento 
de suas necessidades em saúde depende mais da boa vontade e da interação 
que é estabelecida entre pacientes e profissionais do que da comunicação na 
rede. Bellato, Araújo e Castro (2008) referem que os usuários consideram-
se cuidados quando percebem-se livres para transitarem pela rede, para a 
resolução de seus problemas. 
A perspetiva de integralidade do cuidado evidenciou a contraposição das 
necessidades de saúde dos usuários ao “projeto terapêutico” proposto pela 
organização dos serviços do SUS. Dessa forma, a comunicação pode ser 
compreendida tanto sob a ótica da racionalidade dos processos de trabalho 
que organiza os serviços, quanto pela subjetivação dos usuários (Palacio, 
Figueiredo e Souza 2012).

Considerações finais
Por tudo isso percebemos que ainda existem vários desafios que permeiam 
as práticas em saúde e a integralidade do cuidado às pessoas que vivem 
com HIV/aids. Estes desafios são referentes tanto em questões específicas 
ao adoecimento com HIV/aids, quanto em demandas de cuidado que são 
semelhantes a de outras doenças crônicas. Nesse sentido, destacamos entre 
eles a necessidade da compreensão da integralidade como participação con-
junta dos usuários nas decisões sobre seu cuidado em saúde e a estruturação 
de um fluxo através das linhas de cuidado, proposto pelos serviços (Palacio, 
Figueiredo e Souza 2012).
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Assim, compreender o que é saúde e cuidado e quais as necessidade de 
comunicação na perspetiva dos pacientes HIV/aids é uma das reflexões 
importantes acerca da integralidade do cuidado, que vem sendo construída 
em nossas práticas cotidianas, junto de serviços, pacientes, familiares e toda 
a comunidade. Nesse sentido, esse trabalho é um convite para abrirmos pos-
sibilidades de articulação de saberes entre as esferas que fazem parte da vida 
daqueles que vivem com HIV/aids.
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Introdução
A presente pesquisa trata de estudar o conhecimento e as expectativas 
das pessoas que vivem com HIV/Aids quanto a terapias complementares 
em saúde. Desde o aparecimento do Vírus da Imunodeficiência Humana 
(HIV), responsável pelo desenvolvimento da Síndrome da Imunodeficiência 
Adquirida (AIDS), várias são as buscas para ampliar o tempo de vida, assim 
como a qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/Aids. Esta pato-
logia foi reconhecida em meados de 1981, nos EUA, a partir da identificação 
de um número elevado de pacientes adultos do sexo masculino, homosse-
xuais e moradores de São Francisco (Califórnia) e Nova Iorque, que apre-
sentavam sarcoma de Kaposi, pneumonia por Pneumocystis Carinii e com-
prometimento do sistema imune, o que levou à conclusão de que se tratava 
de uma doença, ainda não classificada, de etiologia provavelmente infeciosa 
e transmissível. Muitos autores apontam o surgimento do HIV na década de 
1970; porém, devido ao período em que a doença não se manifesta fisica-
mente, esta só foi identificada na década de 1980.  
Muitos são os impactos da infeção por HIV. Para Leite, Dantas e Johanson 
(2004), o HIV atinge não somente o sistema imunológico dos indivíduos 
infetados mas também todo o contexto de vida dessas pessoas (relacio-
nal, emocional, profissional, familiar, etc.), assim como as pessoas que as 
rodeiam (familiares, amigos, profissionais de saúde, etc.) e a própria socie-
dade. Assim, ser soropositivo para o HIV é ao mesmo tempo trazer no corpo 
e na mente as marcas de uma doença socialmente marcada por um desfecho 
fatal e permeada por preconceito e discriminação social.
A transmissão da infeção pelo HIV ocorre através da relação sexual – con-
tato homo, hetero ou bissexual –, exposição parenteral ou de mucosas a 
sangue, hemoderivados ou instrumentos perfuro-cortantes contaminados, 
bem como transmissão vertical – da mãe para o filho durante a gestação, o 
parto ou a amamentação.
Adultos, crianças e adolescentes que têm um diagnóstico de soropositividade 
para o HIV ingressam de várias formas nos serviços que atendem pessoas 
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infetadas com o HIV no Brasil. Os adultos podem buscar testagem do HIV 
por se perceberem em situação de risco ou podem ter exame solicitado por 
razões clínicas ou epidemiológicas. Para as mulheres o acompanhamento 
pré-natal, o parto e o puerpério constituem situações em que o teste soroló-
gico para o HIV tem a sua indicação universal, é mandatório e muitas vezes 
o ponto de partida para o diagnóstico na família; mas podemos observar 
que alguns adultos têm grande dificuldade em aceitar a testagem e cumprir o 
tratamento. Com a crescente sistematização do acompanhamento de gestan-
tes e puérperas soropositivas, as crianças expostas podem ser diagnosticadas 
nos primeiros meses de vida e seu tratamento pode iniciar precocemente, o 
que tem sido relacionado com um melhor prognóstico a médio e longo prazo 
(Fabro et al. 2005, 2008).
Um dos grandes desafios para as pessoas que vivem com HIV/Aids e para os 
serviços que as atendem é a adesão ao tratamento. Devido ao caráter de cro-
nicidade da doença, ocasionada atualmente pelo uso dos antirretrovirais, e 
ao acompanhamento laboratorial frequente, hoje em dia as pessoas vivendo 
com HIV/Aids precisam aderir aos seus planos terapêuticos para manter 
qualidade de vida. De forma geral, a maior parte dos adultos em acom-
panhamento dispõe de maiores recursos para administrar seu tratamento, 
fazer os regimes de utilização dos antirretrovirais, comparecer às consultas e 
realizar os exames necessários (Fabro et al. 2005).
O atendimento deve ser realizado preferencialmente no Serviço de Assistência 
Especializado (SAE) que faz o acompanhamento clínico e laboratorial das 
pessoas soropositivas para o HIV. 
Entre os grandes desafios atuais para as equipes de saúde e os investiga-
dores brasileiros e internacionais está a dificuldade de adesão aos antirre-
trovirais (ARV), que faz com que nem todos os pacientes consigam atingir 
uma supressão viral duradoura e beneficiar das drogas disponíveis o maior 
tempo possível. As equipes já familiarizadas com as dificuldades de adesão 
ao tratamento ARV nos diferentes grupos etários de pacientes desenvolvem 
estratégias para sua averiguação durante as consultas, mas ainda não é siste-
matizada a avaliação de fatores comportamentais. O uso de álcool ou outras 
substâncias psicoativas, a existência de depressão e ansiedade e os efeitos 
colaterais dos ARV concorrem em muito para a adesão aos medicamentos e 
ao plano terapêutico como um todo. 
No arcabouço da assistência à saúde vimos as terapias complementares 
como potencialmente fortalecedoras da adesão das pessoas que vivem com 
o HIV/Aids, pois podem minimizar os efeitos colaterais dos ARV, além de 
contribuir para o tratamento de situações emocionais desfavoráveis. Neste 
contexto, emergiram as seguintes questões que irão nortear este estudo: qual 
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o conhecimento que as pessoas que vivem com HIV/Aids têm sobre as tera-
pias complementares em saúde? Qual a expectativa que têm de ter acesso 
a estas terapias? Destas terapias, quais as que as pessoas conhecem? Como 
podem estas terapias melhorar a adesão ao tratamento?
Com base nestas questões, foi definido como objeto de estudo o conheci-
mento e as expectativas das pessoas que vivem com HIV/Aids sobre as tera-
pias complementares em saúde.
Para responder às questões apresentadas, foram elaborados os seguintes 
objetivos: (i) verificar o conhecimento das pessoas que vivem com HIV/Aids 
sobre as terapias complementares em saúde; (ii) identificar as expectativas 
das pessoas que vivem com HIV/Aids acerca da utilização destas terapias; 
(iii) analisar as possibilidades de utilização destas terapias no processo de 
adesão ao tratamento de pessoas vivendo com HIV/Aids. A realização deste 
estudo foi de grande importância para as atividades de pesquisa e a extensão 
do Laboratório de Estudos em Política, Planejamento e Assistência em DST/
Aids. Com efeito, a partir deste estudo exploratório foram desenvolvidas 
atividades de implantação de projeto de extensão com enfoque na oferta de 
Terapia Floral e Reiki para pessoas que vivem com HIV/Aids.  

A pessoa vivendo com HIV/Aids 
e a adesão ao tratamento no Brasil
Com o advento da terapia antirretroviral, a infeção por HIV/Aids assumiu 
características de doença crônica, em especial nos países onde o acesso aos 
medicamentos é efetivamente garantido (Barlett 2002, Brasil 2008, Wu 
2000). Os objetivos da terapia antirretroviral são reduzir a morbilidade e a 
mortalidade e melhorar a qualidade de vida das pessoas por meio da supres-
são viral, o que permite retardar ou evitar o surgimento da imunodeficiên-
cia. Os resultados obtidos com o tratamento − a redução progressiva da 
carga viral e a manutenção e/ou restauração do funcionamento do sistema 
imunológico − têm sido associados a benefícios marcantes na saúde física 
das pessoas soropositivas e permitido que elas concretizem seus projetos de 
vida (Bastos 2006).
A adesão ao tratamento de uma pessoa que convive com HIV/Aids assume 
importância crucial diante da perspetiva de uma vida digna e com quali-
dade. Estudos indicam que a eficácia do tratamento exige que o uso do 
esquema terapêutico seja igual ou superior a 95% das doses prescritas. A 
adesão insatisfatória pode estar associada ao desenvolvimento de resistência 
viral (Paterson et al. 2000, Philips et al. 2005, Smith 2004, Kalmar 2007, 
Polejack e Seidl 2010). 
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Existem diversos conceitos de adesão, porém, neste estudo utilizamos a 
seguinte definição: a adesão é um processo colaborativo que facilita a acei-
tação e a integração de determinado regime terapêutico no cotidiano das 
pessoas em tratamento, pressupondo sua participação nas decisões sobre o 
mesmo (Brasil 2007).
De alguma forma, a conduta de adesão pode ser considerada similar à aqui-
sição de um hábito: informações são apreendidas e habilidades são adquiri-
das para incorporar o tratamento à rotina diária (Wu 2002). Os profissio-
nais de saúde, por sua vez, podem se valer da compreensão dos fatores que 
dificultam e que facilitam a adesão, mediante a descrição por parte do pró-
prio paciente de suas experiências, atitudes e crenças sobre a enfermidade e 
o tratamento, para ajudá-lo a compreender a importância da terapia ARV e 
melhorar o comportamento de adesão (Russel et al. 2003).
No Brasil, toda pessoa soropositiva tem direito a receber os medicamentos 
antirretrovirais, de acordo com a Lei 9313 aprovada em 13 de novembro 
1996, na qual é garantida a obrigatoriedade de aquisição de novas drogas 
antirretrovirais disponíveis. Esta lei é um marco histórico da política bra-
sileira de assistência a pessoas que vivem com HIV/Aids, pois o Brasil foi o 
primeiro país da América Latina a adotar esta política de acesso universal 
aos antirretrovirais. Tal medida proporcionou, de uma forma regularizada, 
a garantia de acesso a um tratamento eficaz, atualizado e de qualidade 
(Brasil 2008). 

As terapias complementares em saúde 
como estratégia para a melhoria da adesão 
ao tratamento de pessoas que vivem com HIV/Aids 
As terapias complementares de saúde utilizam a abordagem integral da pes-
soa, baseada nas necessidades individuais considerando os aspectos físico, 
mental, social, espiritual e emocional. Essas práticas colaboram para o 
aumento do bem-estar e da confiança para realizar mudanças no estilo de 
vida, promovem o suporte no relacionamento com a sociedade e estimulam 
o autocuidado das pessoas em tratamento.
O Ministério da Saúde do Brasil publicou em 3 de maio de 2006, por 
meio da portaria n.º 971, a Política Nacional de Práticas Integrativas e 
Complementares (PNPIC) no Sistema Único de Saúde (SUS). Essa polí-
tica “atende à necessidade de se conhecer, apoiar, incorporar e implemen-
tar abordagens para o SUS, no âmbito da Medicina Tradicional Chinesa 
– Acupuntura, Homeopatia, Fitoterapia, Medicina Antroposófica e 
Termalismo, que atuam fundamentalmente no campo da prevenção de 
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agravos e na promoção, manutenção e recuperação da saúde baseada em 
modelo de atenção humanizada e centrada na integralidade do indivíduo” 
(Brasil 2006). Estas práticas podem ser utilizadas no tratamento comple-
mentar de pessoas que vivem com HIV e Aids, especialmente com o objetivo 
de reduzir o estresse, melhorar o estado psicológico e emocional, além de 
auxiliar no controle de efeitos adversos provocados pelos antirretrovirais.

Abordagem metodológica
Trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva. O caráter descritivo ocorre, 
pois a pesquisa tem o objetivo básico de atender a um fenômeno específico 
em profundidade, trabalhando com descrições, comparações e interpreta-
ções. Com isso, a pesquisa pode ser direcionada de acordo com a interação 
entre o pesquisador e o participante. Esta ainda não está preocupada com a 
representatividade numérica, mas sim com o aprofundamento da compreen-
são do sujeito da pesquisa. Segundo Polit e Hungler (1995: 118), 

a pesquisa qualitativa envolve a coleta e análise sistemática de materiais nar-

rativos mais subjetivos, utilizando procedimentos, nos quais a tendência é um 

mínimo de controle imposto pelo pesquisador. Ela tende a salientar os aspetos 

dinâmicos, holísticos e individuais da experiência humana, tentando apreender 

tais aspetos em sua totalidade, no contexto daqueles que estão vivenciando.

Outros estudos sugerem que a avaliação da adesão deve utilizar metodologia 
composta por mais de uma técnica (Berg e Arnsten 2006, Thompson 2010, 
Polejack e Seidl 2010). A abordagem qualitativa no estudo da adesão pode 
trazer grande diferencial à sua compreensão, pois este tipo de metodologia 
revela valores, crenças e relações que são importantes na compreensão dos 
fenômenos envolvidos. A pesquisa qualitativa tem-se mostrado muito útil 
em outras áreas ligadas à infecção pelo HIV, como a prevenção, já que tem 
possibilitado, por exemplo, a compreensão sobre a relação entre orientação 
e prática sexual (Sankar 2006). Esta metodologia irá nos proporcionar uma 
descrição das características do grupo pesquisado. Segundo Cervo e Bevian 
(2002: 66), uma pesquisa é denominada descritiva quando é utilizada para 
“descobrir com maior precisão possível a frequência com que um fenômeno 
ocorre, sua relação, conexão com outros, sua natureza e características”.
O cenário de estudo foram duas unidades de saúde da rede municipal e um 
hospital da rede federal de ensino localizados no município do Rio de Janeiro 
(Brasil). A escolha destas unidades justificou-se porque as mesmas têm ser-
viços que atendem um grande número de pessoas que vivem com HIV/Aids. 
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A participação dos entrevistados foi voluntária, cumprindo a resolução n.º 
196/96 do Conselho Nacional de Saúde do Brasil. A coleta de dados foi 
realizada após assinatura do Termo de Consentimento Esclarecido. Para 
realizar esta pesquisa e obter autorização para circular nas dependências da 
instituição, foi feito um pedido ao Comitê de Ética em Pesquisa da EEAN/
HESFA e da Secretaria Municipal de Saúde e Defesa Civil do Rio de Janeiro, 
que o aprovou, conforme os pareceres n.º 044/2010 e n.º 103/10.
A população inquirida foi constituída por pessoas que vivem com HIV/
Aids e que estão em atendimento ambulatorial nos cenários da pesquisa. O 
recrutamento foi feito pelas entrevistadoras na sala de espera dos serviços 
de saúde. Os dados foram coletados em apenas um encontro entre entre-
vistador e entrevistado. Como critérios de inclusão foram considerados os 
seguintes pontos: ser portador de HIV/Aids e estar em tratamento na uni-
dade de saúde. O critério de exclusão foi ter menos de 18 anos de idade. A 
coleta de dados não trouxe nenhum tipo de risco ou custo para os sujeitos 
da pesquisa.
 Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas, sendo 
combinadas perguntas fechadas e abertas, onde o entrevistado teve a pos-
sibilidade de discorrer sobre o tema proposto, sem respostas ou condições 
prefixadas pelo pesquisador (Minayo 2000). As entrevistas foram grava-
das em meio magnético e posteriormente armazenadas em compact disc. A 
entrevista permite a flexibilidade de questionar o entrevistado para esclare-
cimento de pontos essenciais para a compreensão da realidade investigada 
e avaliar a veracidade das respostas levando em consideração a linguagem 
verbal e o comportamento não verbal do sujeito e estando atento às atitudes 
(gestos, olhar, etc.). Depois de realizadas, as entrevistas foram transcritas na 
íntegra, utilizando critérios adaptados de Haguette (1999): (i) as passagens 
pouco audíveis serão colocadas entre colchetes; (ii) o silêncio será assina-
lado por reticências; (iii) as pessoas citadas serão designadas por iniciais; (iv) 
palavras com forte entonação serão grafadas em negrito; (v) serão corrigi-
dos em notas possíveis erros do entrevistado, tais como procedimentos de 
enfermagem, questões inerentes ao HIV/aids, datas, entre outros; (vi) uma 
vez terminada a transcrição, o texto será submetido a uma revisão onde são 
abolidas as repetições, corrigidos eventuais erros de português e de pontua-
ção, sem que o sentido do texto seja alterado.
Para o tratamento dos dados, consideramos os passos propostos por Lefèvre 
e Lefèvre (2005), como descritos a seguir. No primeiro passo analisamos, de 
forma isolada, todas as falas dos sujeitos nas questões individuais inseridas 
no primeiro tópico do roteiro de entrevistas confecionado para esta pes-
quisa. Em seguida procedemos da mesma forma com as questões do segundo 
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e terceiro tópicos, que compreendiam aspetos sociais e programáticos, res-
petivamente. Este segundo passo é constituído pela transcrição integral do 
conteúdo das respostas dadas pelos sujeitos em cada tópico. Para o trata-
mento dos dados (terceiro passo) utilizamos o software Qualiquantisoft, 
onde foram isoladas nas falas dos sujeitos as expressões-chave (ECH). Estas 
expressões foram agrupadas em idéias centrais. No quarto passo, as idéias 
centrais foram agrupadas de acordo com o sentido, que pode ser igual, equi-
valente ou complementar. Esse passo vem seguido imediatamente pelo quinto 
passo, que consiste em denominar cada agrupamento igual, equivalente ou 
complementar. Por fim, o sexto passo, em que se recorre ao Instrumento 
de Análise de Discurso, no qual foram construídos os discursos do sujeito 
coletivo (DSC) de acordo com cada grupamento referido no quinto passo.
Segundo Lefèvre e Lefèvre (2005), durante a construção dos discursos do 
sujeito coletivo, não se deve utilizar determinadas particularidades encontra-
das nas falas dos sujeitos, como doenças específicas, sexo, idade ou qualquer 
outra particularidade. Esse processo é denominado de desparticularização. 
Para a apresentação dos discursos do sujeito coletivo, optamos por números 
arábicos de forma sequencial. 

Resultados
A seguir será apresentada a análise dos dados coletados de acordo com a 
abordagem metodológica, considerando os passos propostos por Lefèvre e 
Lefèvre (2005). Inicialmente, será feita a caracterização dos sujeitos da pes-
quisa, que inclui o sexo, a idade, o local de residência, a religião, a cor, o 
uso de ARV, seus efeitos adversos e a eventual interrupção do tratamento. 
No segundo momento, serão apresentadas as categorias de análise, com os 
respetivos discursos do sujeito coletivo. 

Caracterização dos entrevistados
Foi possível verificar que, dos 59 entrevistados, 37 são do sexo feminino e 
22 do sexo masculino, com idades compreendidas entre 25 e 60 anos e em 
sua maioria pardos1. Quanto à religião, houve a predominância de evangé-
licos e católicos.
Em relação ao uso de antirretrovirais, 52 fazem uso da medicação e 34 
apresentaram efeitos adversos tais como aumento de peso, lipodistrofia, 

1 Mestiços em Portugal e nos países africanos de língua oficial portuguesa [nota dos 
organizadores].
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mal-estar, cefaléia, náuseas, astenia, esquecimento, edema e vômitos. Com 
relação à adesão ao tratamento, 22 entrevistados referem já o ter interrom-
pido por diversos motivos, nomeadamente efeitos adversos dos medicamen-
tos, não aceitação do tratamento, não adaptação aos horários para tomar a 
medicação, esquecimento, vergonha e orientações do médico.
Sabe-se que a inclusão dos antirretrovirais no tratamento da infecção por 
HIV/aids trouxe maior longevidade, menor morbilidade e melhoras sig-
nificativas na qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV, contri-
buindo para que a Aids passasse a ter características de uma doença crônica. 
Entretanto, apesar do grande benefício reconhecido da terapêutica, restam 
ainda dificuldades a serem superadas, dentre elas a adesão da pessoa porta-
dora ao tratamento por tempo prolongado.
O termo adesão ao tratamento deve ser visto como uma atividade conjunta 
na qual o usuário do serviço de saúde não apenas respeita as orientações 
médicas, mas entende, concorda e segue a prescrição estabelecida pelo seu 
médico. Significa que deve existir uma aliança terapêutica entre médico e 
doente, na qual é reconhecida a responsabilidade específica não apenas de 
cada um no processo, mas também de todos os que estão envolvidos (direta 
ou indiretamente) no tratamento (Brasil 2008). Assim, todo o investimento 
na pesquisa e desenvolvimento de drogas antirretrovirais, bem como a tecno-
logia necessária para o acompanhamento da eficácia desta terapia, poderão 
ser perdidos se não forem elaboradas e padronizadas estratégias que visem 
aumentar a adesão da pessoa que vive com HIV/Aids ao plano terapêutico.

Conhecimento das pessoas que vivem com HIV/Aids 
sobre as Terapias Complementares em Saúde
As terapias complementares em saúde fazem parte do estabelecimento de 
políticas para garantir a integralidade na atenção à saúde. Com esta finali-
dade, o Ministério da Saúde brasileiro criou a Política Nacional de Práticas 
Integrativas e Complementares (PNPIC) no Sistema Único de Saúde (SUS), 
fazendo destaque de práticas terapêuticas como Medicina Tradicional 
Chinesa – Acupuntura, Homeopatia, Fitoterapia, Medicina Antroposófica e 
do Termalismo – e Crenoterapia. 
É importante ressaltar que apenas dois entrevistados revelaram ter conheci-
mento e fazer uso da acupuntura, porém não direcionada ao tratamento do 
HIV/Aids. O que verificamos entre os entrevistados é a crença que as tera-
pias complementares em saúde não estão incluídas na Política Nacional de 
Práticas Terapêuticas Integrativas e Complementares do Ministério da Saúde 
(Brasil 2006). Os entrevistados referenciam as terapias complementares em 
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saúde como sendo a alimentação saudável, o uso de chás como prática de 
sabedoria popular e hábitos para melhorar a qualidade de vida. 
Com relação ao conhecimento sobre as terapias complementares, emergiram 
as seguintes categorias: alimentação como agente da boa saúde, práticas de 
saúde dos saberes populares, hábitos de vida saudáveis e desconhecimento 
sobre as terapias complementares em saúde. 

Alimento como agente de boa saúde
A alimentação como forma de melhorar a qualidade de vida das pessoas que 
vivem com HIV/Aids foi mencionada por 21 entrevistados, que ressaltaram 
os benefícios de uma alimentação saudável para a saúde, podendo ajudar no 
tratamento da infecção: 

Tipo de alimentação é fundamental. Tem que beber suco de uva. Você pode 

comer coisas à base de soja e que aumentem a sua imunidade. Tem que procu-

rar comer coisas que estejam sempre ligadas à sua imunidade. São comidas tipo 

couve, beterraba com laranja e cenoura. Dizem que é muito bom. Eu faço gela-

tina, porque comer gelatina é muito bom para o corpo. A única coisa que passei a 

fazer uso que eu não conhecia, mas que está sendo muito útil no meu tratamento, 

é o extrato de soja, linhaça e aveia. Isso fez com que eu melhorasse na aparência 

física porque eu era muito magrinha; eu peguei mais corpo, me sinto mais saudá-

vel e eu acho que tem que ter uma boa alimentação. Eu tento ser mais saudável 

comendo, sem usar coisas que vai me prejudicar para poder ajudar a gente a ter 

mais saúde e vigor. (DSC1)

De acordo com o Guia Alimentar e a Política Nacional de Alimentação e 
Nutrição, uma alimentação saudável não deve ser vista como uma “receita” 
preconcebida e universal, pois deve respeitar alguns atributos individuais e 
coletivos específicos impossíveis de serem quantificados de maneira pres-
critiva. Alguns princípios básicos devem reger a relação entre as práticas 
alimentares, a promoção da saúde e a prevenção de doenças, uma vez que a 
alimentação se dá em função do consumo de alimentos e não de nutrientes 
(Brasil 2005). A alimentação saudável deve estar baseada em práticas ali-
mentares que tenham significado social e cultural. No caso de pessoas que 
vivem com HIV/Aids, a alimentação pode ser utilizada para atenuar os sin-
tomas gastrointestinais e metabólicos ocasionados pelo uso de terapias com 
antirretrovirais (Brasil 2008).
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Práticas de saúde do saber popular
As práticas relacionadas com o uso popular de plantas medicinais são o que 
36 entrevistados referiram ter como alternativa viável para o tratamento 
de doenças e/ou manutenção da saúde. Cabe destacar que os entrevistados 
que referiram estas práticas creem na possibilidade da interação das ervas 
com os antirretrovirais. Ou seja, além de não atribuírem efeitos adversos 
ao uso de chás e plantas, acreditam que os benefícios são garantidos e não 
atribuem riscos a esta utilização por referirem ser uma prática natural e de 
uso familiar: 

Eu conheço o chá verde e já tinha hábito de tomar um chá quando eu tinha dores 

de cabeça ou quando me sentia muito nervosa. Eu fazia uso dos chás, como até 

hoje eu tomo. É rotina quando eu acho que devo, eu tomo um chazinho de erva 

cidreira, de hortelã; e há pouco tempo eu tomei um chá de quebra-pedra. Andei 

tomando um pouco de chá de casca de alho com hortelã, mas na minha vida o 

chá é uma questão relaxante. Tomo quando é preciso, uma dor de cabeça muito 

forte ou quando o meu estômago estiver doendo; eu faço um chá de boldo e 

tomo. Venho de uma época que já se fazia uso de chá, é de família. (DSC2)

Sabe-se que diversos estudos vêm sendo realizados analisando a potencia-
lização dos efeitos de diuréticos pelo dente-de-leão (Taraxacum officinale), 
da atividade de antidepressivos pela erva-de-São-João (Hypericum perfo-
ratum), dos efeitos de hipnóticos e ansiolíticos pelo maracujá (Passiflora 
incarnata) e, ainda, interações não tão óbvias, como a dos extratos à base 
de alho (Allium sativum) com medicamentos que compõem o coquetel anti-
-HIV, como o saquinavir e o indinavir (Brasil 2008). Logo, toda a terapia 
utilizada deve ser comentada e submetida a avaliação do profissional de 
saúde, que fará a correlação com a medicação utilizada e a possibilidade de 
haver interação medicamentosa.
Sendo assim, a referência ao uso de chás como uma terapia complementar 
em saúde foi seguidamente mencionada pela maioria dos entrevistados para 
tratar de sintomas como dores de cabeça, problemas renais e resfriados, ou 
mesmo como uma questão relaxante e rotineira, uma prática familiar, como 
foi possível observar nas declarações de DSC2; contudo é importante ressal-
tar que a utilização de chás não está contemplada nas terapias complemen-
tares em saúde propostas pela PNPIC (Brasil 2006).
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Hábitos de vida saudáveis
Alguns hábitos para melhorar a qualidade de vida são mencionados por 28 
entrevistados, tais como: higiene pessoal e coletiva, não utilização de drogas 
e prática de sexo seguro. Os entrevistados referem que estas práticas, alia-
das ao tratamento do HIV/Aids, contribuem para uma melhor qualidade de 
vida.

A higiene é importantíssima; quando eu chego em casa, a minha roupa vai direto 

para lavar, entendeu? Eu tenho esses cuidados de trocar roupa de cama e toalha 

de banho. Para complementar o tratamento não uso drogas. Além disso, [faço] 

sexo seguro com preservativo. Eu tento sempre me cuidar melhor para ter mais 

uns dias de vida, ter uma vida saudável igual como eu tinha antes de […] ter que 

tomar remédio. (DSC3)

Dessa forma, apesar da importância e conscientização das pessoas que 
vivem com HIV/Aids, da prevenção de doenças oportunistas pelo compro-
metimento do sistema imunológico, observa-se que é evidente a idéia de 
associação de terapia complementar em saúde com hábitos para melhorar a 
qualidade de vida. Certamente, a prática de hábitos de vida saudável contri-
bui para a melhoria na qualidade de vida e melhora a tolerância aos efeitos 
adversos dos antirretrovirais (Brasil 2008). No entanto, estes hábitos não 
caracterizam o conhecimento e a utilização de terapias complementares em 
saúde.

Desconhecimento das pessoas vivendo com HIV/Aids 
sobre as terapias complementares em saúde

A maioria dos entrevistados (48) relatou desconhecer as terapias comple-
mentares em saúde: 

Não, não sei responder nada. Nem faço ideia do que seja e também nunca procu-

rei saber. É atendimento com psicologia e serviço social? (DSC4)

Neste sentido, é possível relacionar o desconhecimento não só ao conhe-
cimento sobre as terapias complementares, mas também ao próprio termo 
terapia complementar, sendo quase obrigatório prestar esclarecimentos pré-
vios para a compreensão do tema abordado.  
Outro ponto que cabe destacar é a perceção que o atendimento de outro pro-
fissional que não seja médico faça parte da complementação no tratamento. 
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Durante as entrevistas, foi necessário adotar outras formas para as questões 
emergirem. A seguir à pergunta e resposta sobre o conhecimento das tera-
pias complementares, foi realizado um esclarecimento acerca do tema do 
estudo, para a partir daí as demais questões serem compreendidas. Sendo 
assim, após a explicação sobre o conceito de terapias complementares, os 
entrevistados mencionaram ter algum tipo de conhecimento de algumas das 
terapias em saúde e também já ter feito uso delas em algum momento de sua 
vida. Esta informação, relacionada com o grau de instrução dos entrevista-
dos, revelou que, quanto maior o nível de instrução, maior é o conhecimento 
sobre terapias complementares em saúde:

Ah, agora sim! Não sabia que isso era terapia complementar. Já ouvi falar de 

acupuntura, aquela que usa umas agulhas e aquela outra que toma umas bolinhas 

[homeopatia]. Mas não sei muita coisa sobre isto. Minha irmã também já usou 

um remédio de flores, mas eu nunca usei. (DSC5)

Outro fator identificado foi o de que as terapias complementares em saúde 
não são somente desconhecidas pelas pessoas que procuram tratamento no 
sistema de saúde. Contudo, também ainda é desconhecida pelo profissional 
de saúde que as atende; muitas vezes estes profissionais não reconhecem 
as práticas terapêuticas complementares como uma forma eficaz e benéfica 
para o tratamento do HIV/Aids:

Nenhum profissional fala sobre isso [práticas complementares em saúde]. 

Ninguém explica nada. E tem médicos que dizem para não se meter com isso 

(risos). Então fico com medo de me prejudicar. Nem sobre os chás eu falo para 

ele [médico]. (DSC6)

Como referem Maciel et al. (2002), que questionam a mistura do conheci-
mento popular ao científico e que afirmam que as respostas virão a partir 
das comprovações científicas e da ampliação dos estudos das plantas brasi-
leiras, principalmente nas áreas de fitoquímica e etnofarmacologia. Somente 
com estas respostas e sua divulgação, os médicos passarão a indicar o uso 
de plantas medicinais em seus tratamentos, aproximando-se dos desejos da 
população. Além disso, é preciso destacar a necessidade da existência de 
espaços onde a pessoa que vive com HIV/Aids possa falar sobre seus anseios 
e estabelecer uma relação de confiança para expor suas dúvidas e adquirir 
informações diversas para a melhoria de sua qualidade de vida (Araújo e 
Camargo Jr. 2004).
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Expectativas das pessoas que vivem do HIV/Aids 
sobre a utilização das terapias complementares em saúde
Como citado anteriormente, 80% dos entrevistados, após a explicação sobre 
o que são as terapias complementares em saúde e sobre a utilização das mes-
mas, referem ter expectativa sobre a utilização destas terapias para auxiliar 
no tratamento do HIV/Aids:

Gostaria de ter acesso. Com certeza utilizaria, para entender mais, fazer uso para 

ter melhorias. Ajudaria por causa das dores que eu tenho de coluna. Não dá para 

ficar tomando mais remédios e estas terapias poderiam ajudar. Com certeza quero 

experimentar se estiver ao meu alcance financeiro, todas são interessantes. Eu acho 

que acupuntura é muito bom. Uma vez eu fiz acupuntura, é bom, né? As agulhi-

nhas são muito boas. Porque acupuntura serve para dor de cabeça. Então eu tam-

bém sinto muita dor de cabeça e nuca por causa da coluna. Tudo o que for para 

me ajudar e melhorar a minha vida e a saúde eu gostaria de experimentar. (DSC7)

Muitos dos entrevistados relataram que gostariam de ter acesso às terapias 
complementares em saúde se fosse para trazer melhorias para sua saúde 
e sendo oferecidas em horários flexíveis. Porém, apenas um entrevistado 
relatou já ter feito uso da acupuntura para trazer alívio para suas dores de 
cabeça e coluna.
Nesta categoria, as terapias complementares em saúde são definidas pelas 
pessoas que vivem com HIV/Aids como a busca de uma atenção integral 
para o seu tratamento. Os entrevistados relatam que gostariam também de 
ser atendidos por uma equipe multidisciplinar. Referem a necessidade do 
atendimento com psicólogos para poder ser melhor entendido e falar sobre 
seus problemas, com terapeutas ocupacionais para aliviar todo estresse, 
realizando pinturas e dança, e com nutricionistas para atender e esclare-
cer melhor sobre a questão alimentar. Destacam ainda a necessidade de se 
relacionar com outras pessoas que vivem com HIV/Aids, para conversar, e 
ressaltam a importância de ter um espaço para o compartilhamento e troca 
de experiência entre usuários com vivências comuns, que podem propiciar 
a vinculação e o fortalecimento do apoio social entre pares e com o serviço 
(Araújo e Camargo Jr. 2004, Brasil, 2008): 

Gostaria de ter um psicólogo me acompanhando, me tirando dúvidas e alguns 

bloqueios. Nós, que temos esse tipo de problema, poderíamos ter aqui mesmo, 

neste espaço, alguma atividade, uma vez por semana. Quem gosta de pintar, cos-

turar, fazer crochê, dançar que nem eu, espairece a cabeça, conversa, fala dos 

seus problemas, escuta os problemas dos outros, ri, brinca, toma um guaraná, 
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qualquer coisa assim, que tire você daquela fossa que você vive. Eu falo muito, 

brinco muito e isso me faz falta. Me resta agora eu ter mais disposição para tera-

pias e me cuidar um pouco mais em função da qualidade de vida. (DSC8)

Vale ressaltar que, além de destacarem a importância da relação com o 
médico para o sucesso terapêutico, as enfermeiras dos campos de pesquisa 
foram elogiadas pelos entrevistados pela prática de escuta ativa, acolhimento 
e orientações que fazem durante as consultas de enfermagem:

Um bom relacionamento com o médico é importante. Para mim, faz bem, porque 

eu posso chegar e falar para ele certas coisas e saber que ele vai me ouvir. Com 

a enfermagem também. A enfermeira X é maravilhosa, ela te ouve numa boa. 

Escuta o que você está falando. A enfermeira Y também, junto dela eu me sinto 

gente. (DSC9)

Neste contexto, a Política Nacional de Práticas Integrativas e Complementares 
incentiva a integralidade da atenção à saúde, princípio este que requer tam-
bém a interação das ações e serviços existentes no Sistema Único de Saúde, 
considerando o indivíduo na sua dimensão global, sem perder de vista a sua 
singularidade, aquando da explicação de seus processos de adoecimento e 
de saúde. 
Não podemos negar que tais terapias, que abordam o indivíduo em suas 
diversas dimensões, contribuem para a ampliação da corresponsabilidade 
dos indivíduos pela saúde, contribuindo assim para o aumento do exercício 
da cidadania.

Considerações finais
Com base nos resultados obtidos, podemos concluir que muito ainda precisa 
ser esclarecido acerca das terapias complementares em saúde. 
Desde o surgimento do primeiro caso de infecção pelo vírus da Aids, no ano 
de 1980, até os dias de hoje, muitas coisas mudaram, sobretudo a terapia 
antirretroviral. Hoje, dois grandes desafios para as pessoas que vivem com 
HIV/Aids e para os serviços que as atendem são a adesão ao tratamento, 
devido ao caráter de cronicidade da doença, ocasionada atualmente pelo 
uso dos antirretrovirais, e a necessidade do acompanhamento laboratorial 
frequente (as pessoas vivendo com HIV/Aids precisam aderir aos seus planos 
terapêuticos para manter a qualidade de vida).
Diante deste perfil, este estudo procurou indagar o conhecimento e as expecta-
tivas das pessoas que vivem com HIV/Aids sobre as terapias complementares 
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em saúde. Verificamos que o pouco conhecimento acerca dessas terapias e 
dos benefícios gerados pela associação ao tratamento do HIV/Aids ainda é 
uma realidade. Os dados coletados apontam para a necessidade de os profis-
sionais de saúde abordarem esta temática junto dos pacientes, contribuindo 
assim para o conhecimento acerca do uso das terapias complementares em 
saúde de forma segura, potencializando o tratamento com antirretrovirais e/
ou melhorando a qualidade de vida dos pacientes. Desta forma, esta visão 
das diversas dimensões do indivíduo contribui para uma assistência integral, 
contemplando a Política Nacional de Práticas Integrativas e Complementares 
no Sistema Único de Saúde.
Identificamos que existe por parte das pessoas que vivem com HIV/Aids 
uma disponibilidade para a utilização das terapias complementares em 
saúde, quando são esclarecidas sobre o conceito e objetivos destas terapias. 
A inclusão de outras formas terapêuticas podem favorecer a adesão ao tra-
tamento e assim garantir uma melhor qualidade de vida para estas pessoas. 
Desta forma, a realização deste estudo buscou contribuir para a reflexão dos 
serviços e profissionais de saúde quanto à possibilidade de agregar as tera-
pias complementares em saúde, visando a melhoria da adesão ao tratamento 
e a qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV/Aids.
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publicado sobre este assunto diversos artigos cientí� cos.

/  Dizer que a infeção pelo VIH/sida não é uma doença como outra qualquer é 
uma trivialidade, mas nem por isso deixa de ser signi� cante. Como nenhuma 
outra doença, a infeção pelo VIH/sida interpela a intimidade, as práticas sexuais, 
as emoções, os preconceitos, a tolerância e a organização política da saúde, onde 
se jogam questões como a universalidade e a igualdade de acesso aos cuidados 
de saúde e aos tratamentos, bem como escolhas e prioridades na alocação de 
recursos � nanceiros necessários à vida dos pacientes. Sendo manifestos os 
progressos registados nos últimos 25 anos e estando mais próximo, sobretudo 
nos países com sistemas públicos de saúde robustos, o horizonte de “zero 
mortes” proposto pela Onusida, a infeção pelo VIH/sida continua a constituir 
um objeto sociológico e antropológico da maior importância. 
Composto por textos de autores das ciências sociais e da saúde, este livro 
procura contribuir para o debate público em torno do VIH/sida, particularmente 
no que se relaciona com a gestão quotidiana da doença por parte dos doentes 
e os cuidados prestados pelas instituições de saúde e seus pro� ssionais. Dada 
a diversidade de � liações cientí� cas dos autores e de questões e terrenos 
por eles trabalhados, esta obra coletiva confronta o leitor com perspetivas 
variadas sobre esta infeção, ligadas por uma inquietação comum: conhecer os 
problemas, compreender os quotidianos e as experiências de vida dos doentes 
e propor caminhos e soluções políticas e médicas que possam contribuir para a 
minimização do sofrimento e a construção de vidas mais felizes.
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