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Identidades dos portadores do virus da Sida
— Reconstrucio das identidades sociais
e formas de insercao social dos portadores
do VIH*
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Resumo: Este artigo tem como objecto os processos de reconstrugiio das
identidades sociais ¢ as formas de insergdo social dos portadores do virus da
Sida. Trata-se de uma andlise estratégica, na medida em que se pretende
captar as légicas e as estratégias desenvolvidas pelos actores sociais que
experimentam a seropositividade. Releva-se o papel das Ong’s nos processos
de reconstrugio da realidade social e na adopgdo de posturas tipicas face a
seropositividade. Os contextos organizacionais surgem como promotores de
quadros culturais préprios: “a cultura da seropositividade”.

Introducao

A pertinéncia da realizagdo de pesquisas que abordem fendémenos
relacionados com a Sida, poderd ser justificada como contributo para uma
melhor compreensio e clarificagdo dos fenémenos sociais suscitados pela
doenga. Ndo sendo a Sida uma doenga prépria da cidade, é precisamente
nas cidades, pelo facto de existir uma maior densidade demografica, que
se registam as maiores percentagens de casos notificados; no distrito de
Lisboa ascendem a mais de 50% dos casos registados em todo o pais.

Consequentemente, € também na cidade que se multiplicam os pro-
~lemas que s@o colocados aos individuos portadores do virus da Sida. A
seropositividade passou, actualmente, a fazer parte da vida de muitos
“urbanitas”.

= Este artigo procura sintetizar os principais resuitados de uma pesquisa desenvolvida pelo autor no dmbito
do semindrio de Sociologia Urbana do 1SCTE sob a orientagdo da Prof.* Doutora 1sabel Guerra, no ano
lectivo de 1993-94.

* Licenciado em Sociologia pelo ISCTE.
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A Sida, inicialmente considerada um fendmeno médico (as primeiras
descri¢des sobre a doenca surgem nos hospitais), passou, posteriormente,
quando se percebeu que estava em jogo a maneira de actuar dos indivi-
duos em sociedade, a ser considerada um fenémeno social, pois veio por
em causa valores e prdticas sociais.

Apesar de ser um fenémeno recente, o aniincio oficial da doenga
ocorreu em 1981 através da publicacdo médica editada pelo Center for
Disease d’ Atlanta - “o Morbidity and Mortality Weekly Report (MMWR)”,
atinge todos os paises do mundo. Contrariamente a0 que s¢ pensou no
inicio, a doenga ndo se circunscreve a grupos restritos. Qualquer individuo
que se encontre em “situagfo de risco” pode contrair o virus VIH. Acresce-
se que o conceito de “situagdo de risco” ao contrdrio de “grupos de risco”
ou “comportamentos de risco”, terminologia usada nos primeiros anos de
evolugdo da epidemia, releva a importancia dos factores sécio-culturais
na evolugdo da situagdo epidemioldgica.

Em Portugal, e atendendo a factores também de ordem cultural, vive-
se frequentemente em situagdes de risco de infec¢do pelo VIH. Estudos
sobre a sexualidade dos portugueses' revelam a existéncia da prédtica de
uma “‘sexualidade desprevenida”, isto ¢, sem o uso de meios preventivos
a contaminag¢fo. Completados 10 anos sobre a data de diagnéstico do
primeiro caso da Sindroma da Imunodeficiéncia Adquirida (Sida) regis-
tado em Portugal®, embora a situagio epidemiolégica, nio seja alarmante,
os técnicos de satide e os membros de Organizagoes Ndo Governamentais
relacionadas com a problemdtica mostram-se preocupados com o evoluir
da epidemia, pois os 1641 casos acumulados até Dezembro de 1993
constituirdo uma pequena parcela da populacio infectada. E neste sentido
que “algumas previsdes apontam para a existéncia de aproximadamente
20 a 30 mil casos™.

A estrutura da populagdo seropositiva portuguesa tem variado ao
longo dos anos de evolugdo da epidemia; assim, do total de casos acu-
mulados até 1993 a estrutura da populagdo é composta essencialmente
pelas categorias de transmissdo: Homo-bissexuais - 36,87%, Heterosse-
xuais - 27,73% e Toxicodependentes - 22,18%*. Porém, a estrutura da
populagdo tem sofrido altera¢Ses de ano para ano como se pode ver no
grifico.
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Fonte: dados fornecidos pelo CVEDT.
Grafico 1: Evolugio temporal das categorias de populagiio seropositiva.

O nimero de casos notificados em 1993 revela alterages na estru-
tura que até entdo caracterizava a populacéo. Deste modo, a categoria que
apresenta maior percentagem € a dos Toxicodependentes, com um peso
relativo de 34,60%, seguindo-se-lhe a dos Heterossexuais com 31,49% e
a dos Homo-bissexuais com 27,91%.

Procedendo-se a caracterizacio sociogrifica da populagdo em anéli-
se, hd que referir que se trata de uma populagdo heterogénea, quer pela
proveniéncia interclassista, quer pela pertenga a contextos sécio-culturais
especificos.

A especificidade do universo populacional sobre o qual incide esta
pesquisa empirica assenta no facto de os individuos que o constituem
estarem associados a Organizacdes Nao Governamentais de solidariedade
social, donde ndo é possivel, até pela natureza qualitativa do préprio
estudo, extrapolar ou generalizar os resultados desta investigacdo para
todo o universo populacional dos portadores do virus da Sida que residem
em Lisboa.

A seleccdo da populagdo realizou-se através de algumas Ong’s’, por
intermédio de “informantes privilegiados” contactados pelo investigador.
Desta forma realizaram-se 14 entrevistas semidirectivas que foram sub-
metidas a uma andlise de conteiddo. Os entrevistados perfizeram critérios
previamente definidos em perfis-tipo. Assim, ¢ atendendo-se & composi-
¢do heterogénea do universo, fixou-se a seguinte distribui¢do atendendo
aos factores de causalidades atribuidos a infec¢@o: 5 & homossexualidade,
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5 & toxicodependéncia, 3 a heterossexualidade e apenas um individuo que
alude a contactos com produtos derivados do sangue. Apesar de indimeras
diligéncias, ndo foi possivel entrevistar individuos incluidos no perfil
hemofilico.

1. A construgio social da realidade

Processos de socializagdio, representagdes e prdticas sociais,
interacgGes socials, estigmas, sdo conceitos tedricos que, relacionados a
dinimica subjacente “ao vivido dos actores sociais”, permitem compreen-
der os processos complexos da constru¢io das identidades sociais.

A objectivagio de tais processos so foi possivel com a construgdo de
um modelo conceptual adequado € no qual se recorreu aos quadros ted-
ricos da sociologia cognitiva, interaccionista e do simbdlico que, conjun-
tamente a conceitos importados das teorias sociolégicas mais recentes,
permitiram perceber a dindmica processual que se estabelece entre sistemas
¢ actores sociais. Para se compreender os processos de reconstrugio das
identidades sociais teve de se recorrer aos pressupostos tedricos que regem
uma andlise estratégica.

Deste modo, o conceito de actor social foi imprescindivel para a
compreensdo das I6gicas e das estratégias subjacentes aos individuos e
para relevar o “papel criativo” dos actores na relagdo gnoseolégica que
estabelecem com o real e da qual advém a inteligibilidade da realidade
social. Actor social € o individuo ou grupo que, motivado por interesses
proprios, actua segundo légicas e estratégias especificas conferindo ni-
veis de significincia a realidade social.

A nogfo de que a realidade social € resultante de processos de cons-
trugdo que os individuos desenvolvem ao nivel do quotidiano foi um dos
pressupostos que orientaram a andlise estratégica. Do mesmo modo que
a realidade social € construida pelos actores, assim também as identida-
des sociais decorrem de processos similares.

Ao abordar os processos de reconstrugéo das identidades sociais houve
a necessidade de se referenciar que, a par das légicas estratégias, ou seja,
as que advém dos actores, coexistem as l6gicas sistémicas, ou seja, as que
se desenvolvem nos sistemas sociais. As légicas sistémicas, apesar de
divergirem na multiplicidade de contextos sociais onde ocorrem, apresen-
tam-se sob um “fundo estrutural comum”, o qual se designou por “cultura
dominante”, ou seja, uma forma cultural padronizada que, através do
poder simbdlico que detém, funciona como referencial de distin¢do em
relacdo a outras formas culturais especificas.
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2. Os estigmas e a ruptura com o social

Atendendo-se aos referenciais da cultura dominante, poder-se-a com-
preender a influéncia que os estere6tipos sobre a Sida tém nas reconstru-
¢Bes das identidades sociais dos individuos que experimentam a
seropositividade.

A Sida, para além de ser uma doenca que tem consequéncias nefastas
ao nivel da sadde, quer fisica, quer psicoldgica, constitui actualmente um
fenémeno social caracterizado por processos de segregacdo social, sendo
que na base de tais processos encontram-se estigmas socialmente cons-
truidos sobre a doenca. )

Pensar que o medo do contdgio de uma doenga mortal é responsavel
pelo surgimento de processos de segregacdo social € uma no¢do demasi-
ado simplista do problema. Nas questdes que a sociologia coloca sobre os
fen6menos hd uma tentativa de reequacionar a questdo e de desmistificagao
sobre 0 que a Sida e a seropositividade representam.

A seropositividade constitui, actualmente, um estigma que afecta os
portadores do virus, tanto ao nivel das interac¢des sociais, como ao nivel
das relagdes familiares, das redes de amizades e das relagdes laborais.
Alguns autores referem que os efeitos dos estigmas sdo mais “contagiantes”
do que o préprio virus.

Segundo Goffman, as caracteristicas sociolégicas dos estigmas s@o:
“um individuo que poderia ter sido facilmente recebido na rela¢do social
quotidiana, possui um trago distintivo que se pode impdr a ateng¢do e
afastar aqueles que ele encontra, destruindo a possibilidade de atengdo
para outros atributos seus” (Goffman, 1988). Os estigmas sdo tragos
distintivos, geralmente com conota¢des negativas, que funcionam como
factores de “descrédito” ao individuo que os possui, consequentemente,
passam a definir as situagdes de interac¢do social onde os individuos se
inserem.

Para se compreender os estigmas € necessdrio abordar os processos
da sua formacdo o que equivale de certo modo, a alusdo dos processos
sociais de construcdo da realidade social. Enguanto “tragos distintivos”,
0s estigmas circunscrevem-se em varios critérios classificatérios que alu-
dem a diferentes niveis de ruptura com o que é socialmente aceite.

De entre os factores que contribufram para a construgdo de
estereotipias sobre a Sida ou a seropositividade, destaca-se 0 modo como
a epidemia e a doenca foi publicitada pelos orgdos de informacio social.
As sociedades modernas caracterizam-se por serem sociedades
mediatizadas onde existe uma ubiquidade informativa. Assim, as primei-
ras noticias veiculadas sobre a doenga para além de reflectirem as incer-
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tezas da medicina na explicacdo da origem da doenca, associam-na a
praticas consideradas em ruptura com o social; inicialmente o grupo visado
foi o homossexual, donde as nomenclaturas: Cancro gay e GRID
(imunodeficiéncia gay), posteriormente, a toxicodependéncia, a prostitui-
¢do e as minorias estrangeiras - é o caso dos haitianos nos E.U.A., cons-
titufram os entdo designados “grupos de risco”. Deste modo, os estigmas
preexistentes sobre os referidos grupos serviram de base para a constru-
¢do dos estigmas sobre a doenca.

Mas é simplista “responsabilizar” os orgdos de informagdo social
pela formagdo dos esteredtipos acerca da Sida, a par da difusdo das no-
ticias veiculadas pelos “media”, hd a considerar todo um processo
complexo de veiculagio da informagfo, quer através de lideres de opinido,
quer através das relagdes interpessoais. Consensual é o facto de que os
esteredtipos formados acerca da Sida assentam em aspectos
comportamentais que se apresentam em ruptura com o social.

Mas os sistemas simbélicos das conota¢des negativas atribufdas a
doenca ndo se cingem ao facto de estar associada a grupos que sdo con-
siderados em ruptura com o social, adquirem particular significado ao
serem conhecidos os meios de transmissdo do VIH: o sémen ¢ 0 sangue,
que simbolicamente a cultura ocidental associa “a ambiguidade entre a
fertilidade e a morte, a forca e a debilidade, a virtude e o vicio, a limpeza
e a polui¢do™®. Na cultura ocidental estabelece-se a relagdo entre estes
elementos e a no¢do de “pecado”, logo, a doenga ou a situacdo de
seropositividade adquire novos contornos e as metdforas que se constru-
fram adquirem significados de ruptura com a prépria “moral”.

3. Os processos de construgao das identidades sociais

A identidade tanto pode ser considerada um fendémeno psicolégico
como sociolégico. Enquanto fenémeno sociolégico, a identidade resulta
de uma dialéctica que se estabelece entre os individuos e a sociedade, ou
seja, constréi-se no decurso das interac¢®es sociais que ocorrem ao nivel
do quotidiano dos actores sociais, donde se designam por identidades
sociais.

A grande dificuldade da utilizagdo deste conceito em sociologia re-
sulta precisamente da “dificil distingdo do que é construido pelo individuo
e aquilo que ele integra como caracteristica do meio exterior”(Guerra,
1993).

Goffman distingue dois tipos de identidades sociais: a identidade
social virtual e a identidade social real. No que concerne a primeira,
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¢do de grupos de pertenca. Para além disto, a atribui¢do social de um
estigma a um grupo de individuos promove, por via da comparagio, a
constru¢do de uma identidade social prépria, como refere Tajfel, a
identidade social é entendida “como aquela parcela do auto conceito dum
individuo que deriva do conhecimento da sua pertenga a um grupo (ou
grupos) social, juntamente com o significado emocional e do valor as-
sociado aquela pertenga” (Tajfel, 1982). A pertenga a categorial social
“seropositivos” e a partilha da seropositividade entre individuos origina
a constituigdo de grupos de pertenga que promove o surgimento de
processos de construg¢do das identidades sociais.

Os processos de reconstrugdo das identidades sociais ocorrem a trés
niveis distintos, o nivel praxeolégico, que incide particularmente nas
préticas sociais dos individuos, o nivel representacional, referente aos
guadros de representagdes e valores sociais ¢ o nivel do imaginario, ou
seja, o dominio prospectivo da realidade social aonde se recriam os pro-
jectos de futuro.

3.1. A experimentacio

A abordagem da problemdtica “experimentagdo da seropositividade”
decorre da necessidade de se realizar uma andlise diacrénica da
quotidianeidade dos actores sociais e pretende relevar o seu importante
papel na construgdo das identidades sociais.

A realidade social é construida pelos individuos, ndo € uma realidade
estdtica, mas sim dindmica, que se vai construindo ao longo do tempo, ou
seja, estd sujeita a processos de estruturagdo que se desenvolvem através
da experimentagdo. Em analogia, os processos de construgiio das identi-
dades sociais estdo sujeitos a uma estruturagdo, donde se releva uma
dimensdo de temporalidade que lhes € inerente.

Através de uma anilise tipolégica constatou-se que hd vdrios tipos de
experimentagdo da seropositividade: “mdltiplas fases”, “pelo menos duas
fases” e “continuidade” .Na generalidade, a seropositividade é experi-
mentada através de “miiltiplas fases” que vdo desde a “rejeicio” da ideia
de que se ¢ portador do virus 2 “aceitagdo”.

O confronto com a ideia de morte e a nogdo de uma esperanga de
vida mais curta predominam nas primeiras fases de experimentagio o que
provoca, a nivel psicolégico, o surgimento de perfodos de desequilibrio
emocional e onde se opera uma tendéncia para o “fechamento” (o indi-
viduo fecha-se sobre si mesmo) donde é possivel a referéncia a uma
ruptura na vivéncia do quotidiano. Esta ruptura, podendo nio se realizar
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-

A experimentagdo da seropositividade € um processo dindmico e
desenvolve-se por fases, é na experimentagdo que ocorrem 0Os Processos
de reconstrucio das identidades sociais. As I6gicas de “desespero” e de
“derrota” que caracterizam as primeiras fases, sucedem-se as “l6gicas de
aceitagdo” e de “dar a vota a questdo pela positiva”.

Nos processos de experimentagio intervém um conjunto de varidveis
das quais se destaca o tempo, uma varidvel estruturadora que permite o

desenrolar de processos de aprendizagem:

“Depois hd o tempo, como se costuma dizer vai matando tudo e vai ajudan-
do.” (Ent. 1, p.1)

“A primeira sensagdo que se tem quando se sabe o resultado do teste é que
vamos ter um perfodo de vida muito curto, depois ndo é verdade. Eu sou
seropositivo hd 4 anos e tem-se vivido um dia atrds do outro e cada vez sdo
mais com certeza.” (Ent. 5, p.1)

“foi um periodo bastante dificil a... pronto, para me habituar @ nova situ-
agdo (...) mas eu posso dizer que ao fim de 4 anos houve coisas na minha
vida que mudaram bastante porque também fiquei muito mais atento a vida
e aprendi a aproveitd-la de uma forma mais positiva.” (Ent. 6, p.1)

O apoio familiar ¢ de amigos sfo varidveis muito importantes para
a experimentagdo da seropositividade.

“problemas propriamente ditos ndo tive a minha familia é uma familia...
sdo pessoas mais ou menos sdo pessoas cultas, sdo pessoas informadas, sdo
pessoas com uma formagdo.” (Ent. 7, p.3)

“eu ao contrdrio de muitos seropositivos, alguns dos quais eu conhego, ndo
tive o minimo problema de aceitagdo por parte da familia, alids, a minha
Jamilia sdo pessoas que tém alguma informagdo e as que ndo tinham pro-
curaram uma forma de a ter.” (Ent. 6. p.2)

Os recursos culturais dos individuos funcionam também como uma
variavel que dd “colorido” a problemitica experimenta¢io da
seropositividade. Dispondo de amplos recursos culturais, o individuo,
enquanto actor social, dispord de meios gue lhe dardo a possibilidade de
melhor compreender a situagdo e adoptar “légicas pela positiva”.

Também as representagBes sociais que se constroem sobre a doenca
ou a seropositividade t&m grande importincia no desenrolar de processos
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era um castigo de Deus... que s6 aparecia em “maricas”... ora eu ndo sou
maricas, nem toxicodependente...” (Ent. §, p. 1 ¢ p. 4)

“porque nds temos mesmo que nos fechar porque socialmente, se a coisa
considerada como algo imoral e essa imoralidade é-nos

Py

ndo é aceite, ¢
dada por padrées sociais e por muito que a gente ndo queira, estamos
condicionados a esses padrées.” (Ent. 1, p.7)

A “letalidade” ou a nocdo de esperanca de vida mais curta € uma das

representacdes sociais interiorizadas pelos portadores do VIH e € referida
por 12 individuos.

“tive uma reacgdo muito... pronto, muito brusca porque... pronto, percebi...
pronto, gue tinha a morte muito préxima.” (Ent. 10, p.1)

“nés seropositivos temos, em principio, menos tempo de vida do que qual-
quer outra pessoa, embora gualquer outra pessoa possa morrer primeiro
que eu atropelada, mas pronto, a pessoa é confrontada com a morte.” (Ent.

3, p.1)

A “longevidade”, ou melhor a possibilidade de vida dos seropositivos

¢ referida por 4 dos entrevistados e indicia uma reorganizagdo dos qua-
dros de representagdes e dos valores relativos a doencga, somente um dos
individuos refere a crenca na descoberta da cura para a doenga.

“Hoje em dia com os meios que existem as pessoas sabem que sdo
seropositivas muito cedo e a longevidade e a sobrevivéncia dos seropositivos
estd a ser cada vez maior, portanto as pessoas ndo tém que ter medo de
morrer amanhd consegue-se viver muito se se conseguir uma qualidade de
vida muito boa, vamos ter esperanga que vamos conseguir viver muitos
anos e que com a ciéncia a avangar desta maneira rdpida, como avanga,
vamos todos conseguir estar vivos durante muito tempo & espera que a cura
acontega.” (Ent. 5,p. 9)

3.3. As estratégias e os actores

E no cruzamento dos quadros de representacdes e valores sociais

com as préticas sociais que se enquadram as estratégias dos actores so-
ciais, s6 atendendo a estes dois niveis se poderd compreender as respec-
tivas légicas de actuagdo. Nesta pesquisa constatou-se uma multiplicidade
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de estratégias e l1égicas de actuagdo que os actores adoptam em virtude
da sua seropositividade.

O conhecimento de que se esta seropositivo origina o surgimento de
um novo campo psico-social no qual se constroem novas formas de or-
ganizacdo da realidade social e € precisamente ao nivel das situagdes
sociais (no vivido dos actores) que se constata a adopgao de maltiplas
estratégias de gestdo do préprio estigma.

Os tipos de estratégias relevadas nesta pesquisa sdo: a de “derrota”,
a de “unido”, a da “adopgio de uma boa qualidade de vida”, a de “camu-
flagem” e a de “investimento em novos saberes”.

No que respeita as estratégias de “derrota”, geralmente associadas as
primeiras fases de experimentagdo da seropositividade, pensa-se que advém
do facto do individuo ser confrontado com a nova situagdo decorrente do
conhecimento da sua seropositividade e por ainda prevalecerem os qua-
dros de representagGes e valores preexistentes onde predominam as repre-
sentagdes negativas sobre a doenga.

“no inicio quando soube que era seropositiva comecei a “chutar” cada vez
mais até que consegui deixar as drogas precisamente porque, quando uma
pessoa é seropositiva tem que ter mais cuidados de saide.” (Ent. 3, p.1)

Quanto s restantes estratégias, que se inserem numa estratégia mais
global de “dar a volta a questdo pela positiva”, advém duma consciencia-
lizagdo dos individuos face ao problema que se lhes coloca, donde sur-
gem: a necessidade de “unido” a outros individuos que tenham experiéncias
comuns; o interesse em camuflar a seropositividade, por exemplo, ao
nivel das relacGes laborais a maior parte dos individuos ndo se assumem
como portadores do virus pois hd o receio de se ficar em desvantagem em
relacdo aos demais, ndo se poderd esquecer que a cultura dominante nos
contextos laborais, privilegia a competi¢do e a rentabilidade laboral; a
necessidade de adopgdo de uma “boa qualidade de vida” no sentido da
preservagdo da salde, no evitar e combater infec¢des oportunistas e perigos
de reinfecgdo pelo VIH.

“pensar que, para que ndo aconteca aos outros uma quantidade de coisas
que me aconteceram a mim, discriminacdo activa e lutar um bocado contra
este tipo de estigma social ou anti-social, sei ld!... como se queira chamar
e ai realmente pronto... avancar para o campo de unido com outras pessoas
que estejam com o mesmo problema e criar, por exemplo esta associacdo.”
(Ent. 1, p.1)
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3.4. O prospectivo

O conceito de identidade social ndo se cinge ao “vivido” e ao “per-
cebido” dos actores sociais, isto é, &s praticas e as representagdes sociais,
abarca também a dimensdo prospectiva da realidade social. O imagindrio
social articula l6gicas que ndo se situam nos niveis, subjectivo e objectivo,
mas ao nivel prospectivo, onde se releva a capacidade de atingir o “campo
das possibilidades e do desejdvel”, os projectos de vida e de futuro que
0s actores sociais elaboram situam-se no nivel prospectivo.

A afirmacio da existéncia de uma efectiva reconstrugdo das identi-
dades sociais dos individuos que se sabem portadores do virus da sida s6
foi possivel pela constatacdo de que existem alteragdes ao nivel
prospectivo, nomeadamente ao nivel dos projectos para o futuro e de
vida.

As nogdes de tempo e de espago sdo nogdes bdsicas e permitem aos
actores construfirem a sua prdpria realidade social. A alteragdo destas
nogdes foi perceptivel no decurso desta pesquisa. O facto de se estar
infectado com um virus que provoca uma doenga mortal, promove a
redefini¢do da nocdo de “tempo de vida” dos actores, a nogéio de que se
passa a ter uma esperanga de vida mais curta de que os outros obriga os
actores sociais a repensarem e alterarem os seus projectos de futuro. E na
interioriza¢do de tais nog¢des que os actores sociais, mesmo ao nivel do
quotidiano passam a adoptar diferentes estratégias na gestdo da tempora-
lidade.

“em termos de futuro altera, mas ndo quer dizer que se pare de sonhar.”
(Ent. 1, p.12)

O tipo de postura dominante, na populag@o, € a que considera que o
ambito dos projectos para o futuro passou a ser o de “médio e curto
prazo”. Esta postura associa-se & adopgdo de estratégias globais de gestdo
do tempo, quer ao nivel das préiticas quotidianas que se traduz numa
estratégia de melhor aproveitamento, quer ao nfvel do imagindrio dos
actores sociais, onde se gere o tempo de vida segundo novos padrdes.

“eu jd ndo trabalho para a reforma, portanto, trabalho para o dia-a-dia,
para daqui a seis meses , para daqui a um ano. Faco projectos de futuro,
é claro!.... mas ndo fago projectos de futuro a longo curso.” (Ent. 7, p.8)

“um outro ritmo, hd coisas que eu pensava fazer daqui a muitos anos e que
vou fazé-las jd, mesmo a nivel profissional, hd coisas que... sei ld!... eu
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gostaria de fazer o mestrado, por exemplo, estava a pensar fazer o mestrado
ou o doutoramento aos quarenta ou coisa do estilo e agora ndo penso
assim, acho que quero fazé-lo jd.” (Ent. 5, p.8)

4. Da multiculturalidade a cultura da seropositividade

Para a compreensd@o dos fenémenos tanto das reconstru¢des das iden-
tidade sociais, como das formas de inser¢@o social dos individuos por-
tadores do virus da Sida, privilegiou-se a andlise dos espagos das
Organizag¢des Ndo Governamentais de solidariedade social. Os objectivos
subjacentes visam a andlise das Ong’s numa dupla perspectiva: como
espagos geradores de uma cultura personalizada e especifica e como sis-
temas de ac¢do colectiva.

Relativamente a primeira, o conhecimento que se adquiriu insere-se
na problemdtica da multiculturalidade e da pés-modernidade. Enquanto
lugar de estabelecimento de novas redes de amizades e de solidariedades
entre os individuos portadores do HIV, as Ong’s contribuem para a cons-
trugdo de quadros culturais préprios, com partilha de valores e represen-
tagdes sociais especificas e com sistemas simbdlicos préprios, assim, sio
espacgos geradores de uma cultura “miniaturizada” (micro-cultura social),
entre os seus associados.

No que concerne aos sistemas de acc¢do colectiva, as Ong’s, enquanto
actores sociais adoptam estratégias de actuagdo especificas relacionadas
com interesses proprios; neste dmbito, constituem elementos de pressdo
face as 16gicas desenvolvidas pelo sistema social e traduzem estratégias
em consonincia com interesses proprios.

As Ong’s, inserindo-se num contexto de decadéncia da forma de
Estado-Providéncia, funcionam como mecanismos emergentes da socie-
dade civil que visam colmatar as insuficiéncias das estruturas e organis-
mos do Estado no apoio as pessoas que experimentam a seropositividade.

A adesdo dos individuos as associagdes emerge de necessidades das
quais se destacam: estabelecer novas redes de amizades, pensar-se-ia que
esta necessidade estaria associada com processos de segregagdo por parte
dos antigos amigos, na verdade constatou-se por parte de alguns dos
entrevistados uma ruptura ao nivel das antigas redes de amizades, mas na
generalidade, os entrevistados referem a sua adesdo as Ong’s ndo como
forma de colmatar uma ruptura das antigas redes de amizades, até porque
muitos referem a adopgéo de estratégias de camuflagem em relacdo aos
amigos, mas como necessidade de partilhar a experimentac¢io da
seropositividade; uma alternativa ao relacionamento familiar, se por ve-
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zes ocorrem alteragdes, no caso do universo em estudo a maior parte dos
individuos diz ter tido apoio por parte da familia; formas alternativas de
inser¢do social, de facto, como hd o conhecimento da existéncia de pro-
cessos de segregacdo social, os individuos adoptam as estratégias de se
associarem em Ong’s, psicologicamente esbatem-se as “marcas de inse-
guranga”, de se estar “s6” nessa “batalha”; a procura de apoio inclusiva-
mente no plano legal, note-se que uma das fungdes das Ong’s centra-se
na luta dos direitos e deveres dos portadores do virus da Sida, para o
efeito constituiu-se uma Plataforma de entendimento onde se inserem

todas as associag¢bes do pais.

“senti necessidade claro, de comunicar com outras pessoas com o mesmo
tipo de problema que eu, outros exemplos, outras experiéncias, isso era
importante claro!...” (Ent. 2, p3).

“Eu... fechar...? Nao, eu ndo me fechei, tanto que ndo me fechei que vim
para esta associagdo, descobri esta associagcdo por mim préprio, descobri
o Abrago por mim proprio, descobri esta associagdo por mim proprio(...)
de facto é uma associagdo... a melhor que hd no pais, de apoio é melhor,
é melhor até que o Abrago é para angariar fundos, eu considero esta as-
sociagdo muito boa arranjei novos amigos, fiz novos amigos e pronto.”
(Ent. 9, p.4).

5. O espaco cultural das associagoes

As organizagdes, na medida em que promovem a criagdo de novas
redes de sociabilidades e de amizades, difundem valores e posturas filo-
s6ficas face a doenga e a situagdo da seropositividade, sdo promotoras de
novos grupos de pertenga onde domina uma matriz cultural prépria.

Deste modo poder-se-d4 designar o espago organizacional, como um
espago subjectivo de comunicagfo. Esta designag@o’ reporta-se ndo sé ao
espaco fisico da organizacdo mas também a outros espagos; sempre que
se desenvolvam interac¢des sociais entre dois ou mais individuos perten-
centes a uma dada organiza¢@o desenvolver-se-d o espago comunicacio-
nal da minoria em questo, as redes de amizades estabelecidas no contexto
organizacional ndo se cingem a esse espago e tendem a desenvolver-se
noutros espagos e contextos sociais.

Nas associa¢des desenvolvem-se tragos culturais especificos donde
poder falar-se numa cultura da seropositividade. Caracteriza-la nio é ta-
refa fdcil, porém ndo se torna licito p6-la em questdo porque os indica-
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dores constatados nesta pesquisa empirica demonstram a sua existén-
cia.

Em primeiro lugar hd a salientar que a no¢do de doenca é um con-
ceito socialmente construido e que tem implicitas as no¢des de desordem,
de ruptura, de impureza. Todos estes conceitos se articulam numa dupla
dimensdo: a ordem bioldgica e a ordem social. A doenca, o “mal”, pro-
voca uma ruptura no funcionamento orginico, o individuo apresenta
“sintomas da doenga” que se traduzem por disfuncionamentos orgénicos
que afectardo necessariamente os comportamentos sociais.

Quanto & ordem social, a nogdo de doenca é construida e perante
determinados sintomas orgénicos sdo construidas estereotipias sobre do-
encas especificas. A doenga afecta, ao nivel social, os comportamentos e
as interacgdes que os individuos estabelecem. H4 a salientar que as
estereotipias construidas sobre a doenga variam consoante os contextos
sociais e sob os critérios classificatérios que lhe estdo na base, assim
estabelecem-se hierarquias das doencas.

As metédforas que socialmente se constroem sobre a Sida t€m por
base todas estas no¢des referidas anteriormente, acrescidas a ideia de que
a doenga € uma “guerra” que se trava com um ser “misterioso” (o virus)
porque provoca a morte. As representacdes sociais sobre a Sida agru-
pam-se no que hd de misterioso na doenca. Tal como o Cancro a Sida é
uma doenga de “mistério” porque provoca a morte no paciente, morte que
parece ser, actualmente, considerada um facto carente de significado,
numa €poca em que existe resolucio médica para a maior parte das
doencas®.

No decurso da pesquisa constatou-se a existéncia de sistemas de
crencga especificos relacionados com a seropositividade e que se traduzem
por uma linguagem prépria:

“Olha, acho isto tudo muito esquisito... acho isto tudo muito esquisito,
porque nos somos muito crentes realmente... essa é a primeira coisa que
ey sempre pensel, nés ndo vimos o virus, nunca o conhecemos, é uma coisa
Infima e como é que nds podemos acreditar que esta coisa estd dentro de
nés e nos estd a destruir é esquisitissimo... ndo é?.” (Ent. 1, p.8)

Os sistemas simbdlicos sobre a seropositividade que sdo recriados
nos contextos organizacionais traduzem para além da “crenca” da exis-
téncia do virus no organismo, um conjunto de personifica¢des do préprio
virus que, no imagindrio dos actores sociais, assume contornos de figura
humana ou animal:
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“era preciso que interiorizasse o fulano de tal ordem que ndo me preocu-
passe com mais hada e pronto... isso é uma fase que toda a gente passa, é
realmente a interiorizacdo e depois a seguir a isso vem realmente uma
certa fase de acalmia e um ndo dar... ndo sobrevalorizar o virus, (ndo é?),
até porque sendo nido se vive... fica-se ali parado & espera.”(Ent. 1, p.9)

“se uma pessoa é mesmo minha amiga o que lhe interessa se eu sou
seropositiva ou ndo sou seropositiva, o bicho ndo lhe vai saltar p’rds
costas!... nem... nem... lhe vai entrar pelos cabelos adentro portanto, uma
pessoa que é mesmo minha amiga, se realmente é mesmo minha amiga,
aceita-me como sou, pois se ndo me aceita, paciéncial... ndio quero a ami-

zade dela para nada porque... porque é uma mentira!...” (Ent. 7, p.5)

Os processos de personificagdo do virus adquirem tal significncia
que os actores estabelecem uma espécie de didlogo com “esse ser miste-
rioso’™:

“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... e vou
fazer... eu, no meu caso, decidi fazer um curso superior e vou-me agarrar
aquilo com unhas e dentes e como contrapartida, tu virus, vais ter que te
aguentar um bocadinho porque é uma aposta que estou a fazer contigo e
ndo me vais matar” (Ent. 1, p. 2)

Os sistemas simbélicos associados ao virus funcionam como “mébil”
da luta pela prépria sobrevivéncia. Na cultura gerada nos contextos organi-
zacionais das Ong’s, o sentido da “luta” abrange duas dimensdes: uma ¢
pessoal e visa a preservagdo da saide mesmo que isso implique uma eventual
ruptura com as praticas desenvolvidas anteriormente, a outra € social, Juta-
se contra a discriminacio social e reivindicam-se direitos e deveres.

“Primeiro foi um choque, ndo é?, mas depois deu para me agarrar a vida,
porque € como eu costumo dizer: € uma... o bichinho é uma coisa que me
mata mas que me mantém viva” (Ent. 3, p.1)

A crenga no virus funcionou como a base para uma nova construgdo
da realidade social, donde se alteraram conceitos bdsicos, tais como a
nogdo de tempo que se traduz na interiorizagdo da ideia de esperanca de
vida mais curta. A vida, que parecia ter perdido o sentido perante a
seropositividade é revalorizada e reorganizada segundo novos padrdes
culturais, surge uma nova estratégia de gestdo temporal:
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“gozar, cada dia, cada segundo na vida, temos que vivé-lo intensamente,
temos que viver intensamente a vida e o mais depressa possivel para che-
garmos ao fim de cada dia e dizermos: “Hoje valeu a pena viver!...”(Ent.

9,p. 1

“também fiquei muito mais atento & vida e aprendi a aproveitd-la de uma
forma muito mais positiva, o ndo adiar as coisas.”(Ent. 6, p. 1);

“fiquei com a nog¢do que o meu tempo talvez ndo fosse tanto como eu
pensava, antigamente, que era. Portanto tentei que as coisas comegassem a
ser mais curtas, mais perto... ndo deixo p’ra manhd.”(Ent. 5, p. 8);

Os sistemas simbélicos socialmente construidos acerca da Sida e da
seropositividade assentam no pressuposto de que a doenga ou o estado de
infec¢do pelo VIH é simbolicamente uma “guerra” que se trava dentro do
préprio organismo, donde ao nivel dos signos linguisticos predomina o
vocabuldrio bélico: “a guerra”, a “luta”, “lutar”, “vencer”, “batalha”,
“mata”, “vida”, “morte”. Noutra dimensdo, os sistemas simbélicos que
caracterizam a cultura gerada nos contextos organizacionais, orientam os
actores sociais para uma postura tipica face a seropositividade e que
consiste “na adopgdo de estratégias pela positiva” Muitas associagdes
encerram na sua propria nomenclatura tragos caracteristicos da cultura
organizacional: “Positivo”, “Abrac¢o”, “Projecto de Solidariedade”, “Al-
ternativa Positiva”, etc... E € 14, onde se partilham nogdes e posturas face
a vida e a seropositividade e onde se recriam légicas e estratégias de
actuagdo que “floresce a cultura da seropositividade”.

Notas

' Jodo Santos Lucas; Sida: A sexualidade desprevenida dos portugueses, Lisboa, Editora
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