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A vida é uma oportunidade, agarre-a
A vida é um sonho, faca dele realidade.
Madre Teresa de Calcuta

Atualmente ¢ possivel rever a histéria da Aids analisando sua reper-
cussdao num periodo de quase duas décadas. Ha multiplos enfoques
num estudo dos aspectos psicoldgicos e sociais dessa pandemia, a qual
trouxe novos desafios e ameacas, estabelecendo-se como um marco his-
térico na trajetéria da sociedade do século XX. Essa € a perspectiva macro
desta analise, situando a doenga como um fato que interfere no curso
das relacdes humanas, no estilo de vida, na organizacdo das familias, no
livre-arbitrio em relag@o aos papéis sexuais, enfim, no arcabougo e nas
bases da estruturagio social humana. Ha também o efeito social sobre o
rumo da epidemia, a qual avanga entre as mulheres e as camadas mais
desfavorecidas da populagdo. Por sua vez, outra perspectiva se coloca
em dominio privado, na vida de cada pessoa portadora do HIV/Aids,
naquilo que toca sua intimidade e seus sonhos, no que tange a sua reali-
dade e a sua verdade individual.

Assim, de modo breve e sem espa¢o para um aprofundamento ted-
rico, tais perspectivas serdo aqui apresentadas, questionando, indagan-
do, construindo elos que nos possibilitem compreender melhor o signifi-
cado da Aids, em que contexto ela surge, como repercute socialmente e
se inscreve pedagogicamente em nossas relagdes, destacando a impor-
tAncia de ser solidarios, amorosos, tolerantes e companheiros na luta por
uma vida digna e de melhor qualidade para todos e atentos para o resga-
te da liberdade responsével, com as nossas relagdes pautadas por respei-
to mituo, honestidade e consideragio reciproca.
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A Aids — um novo fendmeno biomédico e social —
e sua representacdo simbdlica na sociedade
humana do século XX

Sob uma perspectiva histérica da sociedade ocidental, a Aids surge
" na década de 80, ap6s a ebuligio iniciada nos anos 60, época, segundo o
antropélogo Gilberto Velho (1994), marcada por um processo de com-
" plexidade e diferenciagio que projetou novos espagos e dominios sociais
e simbdlicos. Na década de 60 ocorreu uma maior difusio de estilos de
'~ vida “contraculturais” (terminologia divulgada por Theodor Roszak
* (1972) em seu livro A Contracultura), caracterizados pela critica e rejei-
¢do a um modo de vida convencional, questionando-se valores familia-
' res, educacionais e de trabalho, propondo-se novas alternativas de orga-
. nizacdo familiar e social. Como analisa Velho (1994), foi uma mudanga
" em vérias dimensdes da vida, com énfase na liberdade amorosa e sexual,
" no comunitarismo e em certo hedonismo, assim como um descom-
~ promisso com objetivos materiais, originando conflitos e desencontros
' de ideais e de comportamentos no seio das familias e das escolas.

, No interior desse movimento, as minorias, como as mulheres, os
' negros e os homossexuais, lutavam para que a igualdade de direitos ul-
 trapassasse a fronteira das promessas e se tornasse efetiva. Entre as di-
versas agdes sociais encaminhadas, uma das dreas de maior avango en-
gendrava uma verdadeira “revolucéo sexual”, motivada por uma
- transformagio de mentalidades e comportamentos (a ser mais bem ana-
lisada por soci6logos e psicologos) e beneficiada por avangos da ciéncia,
" como o tratamento de doengas venéreas gragas a penicilina e o advento
dos anticoncepcionais. E nesse cenario de mudangas do mundo das me-
tropoles da gigantesca e diversa sociedade industrial emerge a Aids,
 diagnosticada na primavera de 1980 por médicos de Los Angeles que
“depararam com casos de uma doenca misteriosa que vitimava jovens
homens gays.

: Embora o entendimento da epidemia requeira multiplas anélises e
‘implique uma rede de significados, o que ocorreu num primeiro momen-
' to foram interpretagdes estigmatizantes e preconceituosas, apoiadas por
setores convencionais religiosos e médicos, que associavam a doenga a
“orupos de risco”, divididos em vitimas (hemofilicos) ou “promiscuos”
(homossexuais, prostitutas e viciados em drogas), como assinalam as
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psicoterapeutas Vera Paiva e Luiza Alonso (1992). E tal ¢é a forca dessa
nova ameaca e de sua representagio na sociedade que, como demonstra
Vera Paiva (1992), ela se torna um simbolo coletivo da sensagio de pe-
rigo e passa a ser um grande hit a partir de 1985, aparecendo nos sonhos
das pessoas atendidas em consultérios de psicoterapia. Como afirma Paiva

(1992):

[...] o virus da Aids ou pessoas doentes com Aids aparecem em sonhos,
atos falhos ou atuagdes conservadoras como representantes perigosos da
sombra da cultura, que, como aprendemos em psicologia, serd também
simbolo das potencialidades reprimidas de todo individuo criado nela.

Essa representacio ameacadora tem respaldo na religifio, qualquer
que seja o credo, como vertente humana que apresenta uma resposta
interpretativa a questdo fundamental sobre a existéncia e que associa a
doenga a castigo por pecados e desobediéncia & moral que prega, reafir-
mando seus mitos e medos ancestrais. Por sua vez, encontra na medicina
a justificativa para reforcar uma regulagfio social de comportamentos,
revivendo o seu potencial normatizador da sociedade. Como analisam
as pesquisadoras Mitjavila e Echeveste (1994), a medicina, por meio de
estratégias biopoliticas, influi na regulagio do controle demografico, ul-
trapassando os aspectos biol6gicos ou sométicos e interferindo na
institucionalizagio de parAmetros éticos e valorativos da reprodugio e
das sexualidades humanas. E, em se tratando da Aids, a imunodeficiéncia
¢ apenas um elemento de um problema complexo que envolve o com-
portamento humano e o contexto social.

E é nessa sociedade ocidental que a Aids € identificada e descoberta
e na qual foi primeiramente notificado o maior ntimero de casos, desta-
cando-se pafses como Estados Unidos, Canada, muitos da Europa Oci-
dental e alguns da América Latina e Caribe. Nesses paises, a transmissao
ocorria principalmente nas zonas urbanas, entre homens homo e bisse-
xuais e entre usudrios de drogas endovenosas (nagdes em que o padrio
de transmissio foi identificado como padrio I pela Organizagdo Mun-
dial de Satde, Opas/OMS/1990), embora esteja aumentando progressi-
vamente nas relagdes heterossexuais e em regides do interior. O perfil
inicial da doenga conformou a idéia de “grupo de risco”, associando a
sindrome aos homossexuais. A Aids chegou até a ser denominada de
“cancer gay”, fato que trouxe conseqiiéncias nefastas para as relagdes

humanas, acirrando preconceitos e estigmas e gerando retrocessos nas

conquistas e nos avangos sociais. Foi também prejudicial & prépria pre-
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vengdo da epidemia, porque configurou uma falsa idéia de seguranga
nos demais segmentos da populacio, tornando falhas as estratégias pre-
ventivas e contribuindo para sua disseminacéo inespecifica, ameacando
distintos géneros e idades.

A relagdo da expressio da epidemia e o contexto social evidencia-se
na propria conformagao dos padroes sociogeogrificos estabelecidos pela
OMS (1990), demonstrada pelas diferengas regionais quanto aos indi-
- ces de prevaléncia, incidéncia, relacoes de género, papéis sociais, cren-
cas religiosas, padrdes culturais e situacio socioecondmica.

A despeito de tais diferencas sociogeogréaficas, como observam as
- pesquisadoras Vera Paiva e Luiza Alonso (1992), o crescimento do ni-
mero de infectados no mundo tem demonstrado que “o HIV (o virus da
- Aids) ndo escolhe classe social, raga, credo religioso, opgao e orientagio
sexual, género ou idade”. Assim, a Aids hoje é problema de todos e, se
surgiu provocando retrocessos e preconceitos, requer um esforco coleti-
Vo para estimular a difusdo de informacdes associada a reflexdes sobre a
vida e as relagdes humanas, buscando néo apenas o controle da epide-
‘mia mas também a construgdo de uma sociedade melhor e de um relacio-
mento mais responsavel e solid4rio. Nesse sentido, ao analisar a for-
¢do das primeiras organizagdes nio-governamentais (ONGs) de luta
contra a Aids no Brasil, a pesquisadora Cristina Camara da Silva (1998)
argumenta sobre o potencial desses organismos para a renovagao dos lagos
le solidariedade social, a0 enfrentar, em conjunto com a esfera governa-
nental e pesquisadores, a problemética da Aids, marcada simultaneamente

Todavia, se ha esforgos visiveis em diregdo a solidariedade, o pre-
dnceito e a discriminagio ainda perduram em todo o mundo, como

s Conference, em agosto de 1998), em Genebra. Uma pesquisa biblio-
dfica nos anais da conferéncia evidencia 176 trabalhos relativos a
toes de discriminagdo e preconceito, abrangendo os mais diversos
ises, como Peru, fndia, Uganda, Bésnia, Estados Unidos, Brasil, Méxi-

ossociais que estdo envolvidos na transmissdo de HIV/Aids, no seu
mento e no relacionamento com os portadores. Sao relatados os
conceitos, a discriminagdo, a auséncia de prevencio relacionada a
stdes de género e religiosas, com acentuada vulnerabilidade para
hieres, ¢ estratégias e programas de prevengio e formagio de grupos
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de auto-ajuda entre os portadores. Os trabalhos focalizam a importincia
dos direitos humanos nos programas de prevencéo e de maior mobiliza¢io
cultural, coletiva, comunitaria. Abordam aspectos éticos relativos aos
portadores, como autonomia e confidencialidade do diagnéstico, direito
a satde e a ndo discriminagio; aspectos raciais, como diferencas sociais
quanto ao tratamento dado aos brancos em relagio aos afro-americanos
nos Estados Unidos; obstaculos & prevengio motivados por crengas reli-
giosas, sobretudo protestantes ¢ afro-brasileiras, além de vérios outros
pontos importantes que ilustram a diversidade de questes a ser enfren-
tada na luta contra a epidemia. E necessério destacar que uma série de
trabalhos realizados em diferentes paises tem em comum a formagio de
grupos de auto-ajuda, que permitem compartilhar problemas, experién-
cias, aconselhamento e valorizagdo pessoal, o que conduz a elevacdo da
auto-estima e a redugio da discriminagio no ambiente familiar e nas

comunidades e reforga a estratégia como mediadora para o enfrentamento

de questdes psicossociais que podem comprometer a qualidade de vida

dos portadores do virus (ver trabalhos de Kidd; Mattos e Mendonga;

Nabwire ¢ Nacwola; ¢ Rosas, 1998). h

Estratégias bem-sucedidas de prevencio também precisam ser divul-
gadas, sobretudo as voltadas para os jovens, uma vez que houve aumen-
to da infecgio entre eles. O trabalho da pesquisadora Telma Cavalheiro
e colaboradores (1998) ilustra um programa de incentivo ao uso de pre-
servativos durante as férias de verio, época de aumento do risco de trans-
missao entre os jovens que confluem para pontos turisticos, o que requer
uma agdo efetiva de prevengio nesses locais. Os trabalhos do nosso la-
boratério (Leas/IOC/Fiocruz) também exemplificam possibilidades reais
de ampliar a informacio sobre DST/Aids entre os jovens por meio de
estratégias educativas que integram aspectos cognitivos e afetivos, usan-
do jogos, pegas teatrais etc. (Monteiro et alii, 1991; Schall, 1996).

A desigualdade social, as relacées de género
e a rota da Aids

Os estudos epidemioldgicos da Aids no decorrer das dltimas duas
décadas vém demonstrando a mudanga dos padraés de transmissio, como
crescimento do risco de infecgio para o género feminino e aumento da
prevaléncia e conseqiientemente das taxas de mortalidade em termos
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mundiais. No Brasil, uma publicagdo recente, de pesquisadores da Divi-

si0 de DST e Aids do Ministério da Satde (Fonseca, Castilho e Gomes,
11998), revela que de 1980 a 1995 houve 69 503 mortes registradas em

conseqiiéncia da Aids e que a partir de 1991 essa doenga comegou a
figurar como uma das principais causas de mortalidade no pais. Em 1995,
a Aids aparece como a décima primeira causa, representando 1,71% da
taxa total de mortalidade do pais. Anilises por género no Brasil de-
monstram que a doenga vem aumentando entre as mulheres, passan-

"do de uma relagio de 1 mulher para 24 homens em 1985 para 1:3 em

1995, em acordo com a tendéncia mundial. Dados relativos a condigo
socioecondmica dos casos positivos também revelam aumento maior nas
camadas mais desfavorecidas da populagio, tornando-se mais um agra-

' vo dentre os demais impostos pela desigualdade social que caracteriza o

pais. Segundo as pesquisadoras Regina Barbosa e Wilza Villela (1996),
constata-se uma tendéncia crescente de aumento da Aids entre mulhe-

" res com primeiro grau incompleto ou analfabetas, passando de 31% em

1985 para 67% em 1992. Essa tendéncia nio se restringe ao género fe-

" minino, e sim & populacdo em geral. Dados de pesquisa (Fontes et alii,

1996) revelam que no Brasil 50% de todos os pacientes de Aids registrados

~entre 1993 e 1994 ndo possufam o primeiro grau completo, percentual
- que era de apenas 15% em 1986. O risco maior entre minorias também

¢ constatado em outros paises, como Estados Unidos, onde as popula-

. ¢Oes negrase hispAnicas apresentam taxas mais altas de infec¢do, segun-
'~ do publicacio do National Rescarch Council intitulada “Aids: a segun-

* da década” (1990).

Nos tltimos anos, o desenvolvimento de novos medicamentos e
tratamentos mais eficazes mostra decréscimo da morbidade, permitindo
prolongar e melhorar a qualidade de vida dos portadores do HIV, o que
sugere que a fase de maiores taxas de mortalidade precoce estd sendo
suplantada. Entretanto, um alerta recente da Unaids/OMS (30/12/98,
via internet) revela que o ntimero de novos casos se mantém ou aumen-
ta em alguns paises, requerendo maior investimento na prevengao. Se-

'~ oundo essa fonte, o nimero de pessoas com HIV/Aids no mundo au-

mentou 10% em 1998, totalizando cerca de 5,8 milhoes de novos casos,
e metade das infeccdes esta ocorrendo em jovens de 15 a 24 anos. As-
sim, a Aids passa a ter caracteristicas de doenga de longo termo (croni-
ca), o que reforca a importincia da prevengdo para que se evite sua
expansio, sendo a educagio e a comunicagio em satide uma das estraté-
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gias fundamentais para estimular comportamentos de protegdo que pos-
sam garantir melhor controle da epidemia na terceira década que se
anuncia.

A Aids na vida de cada um — repercussoes
psicolégicas

Em relagéo a perspectiva que se coloca em dominio privado, na vida
de cada pessoa, saber-se portador do HIV é fator cronico de estresse e
viver com ele significa enfrentar miltiplos desafios. A cada fase o porta-
dor se encontra exposto a diferentes sentimentos e dividas. A partir do
momento em que a pessoa desconfia da possibilidade de ser HIV positi-
va (fase de suspeita), ela passa a enfrentar os intimeros agravos psicoldgi-
cos e sociais desencadeados pela doenga. Decidir enfrentar o teste para
o HIV pode ser uma verdadeira batalha interna, primeiro, pela possibili-
dade de constatagio, segundo, pelo risco de que outras pessoas venham
asaber do resultado. Dessa forma, para evitar o estresse de ver confirma-
da a suspeita, algumas pessoas adiam o teste por longo tempo.

Realizado o exame, o desafio seguinte diante da constatagio de um
resultado positivo caracteriza-se pela decisdo de compartilhar o diagnésti-
co. E preciso decidir pelo siléncio absoluto — manter em segredo o diag-
ndstico e enfrentar solitariamente a dor do novo impacto — ou escolher
com quem compartilhar o fato, o que pode representar nova crise. Se
descobrir-se soropositivo ja é em si uma situagio de estresse, comparti-
lhar essa informagdo pode ser ainda mais dificil, pois o portador teme a
reagdo das pessoas proximas, havendo risco de rejei¢iio, abandono e até
mesmo violéncia fisica caso a confirmagfo represente a revelacio de in-
fidelidade do parceiro. Sem divida a revelagdo do exame positivo des-
perta no outro a pergunta inevitavel de como se deu a transmissio, o
que pode conduzir a um julgamento do estilo de vida e do comporta-
mento sexual, nem sempre isentos de preconceitos e tabus.

Um terceiro momento da doenga caracteriza-se pelo aparecimento
dos primeiros sintomas fisicos, periodo de extrema angustia para os porta-
dores do virus. Essa fase evidencia a possivel progressio da doenca e
fragiliza a pessoa, que se percebe vulnerdvel e nio tem como evitar a
comparagdo com outros portadores que ja viveram ou estdo vivendo
fases mais adiantadas. A morte de um amigo ou mesmo de um estranho

som Aids é uma ameaca a mais para as pessoas que tém essa infecgdo.
Além dos riscos a sadde e a vida, h4 o fator econdmico, ja que o custo

dos tratamentos ¢ oneroso e nem sempre coberto pelos seguros de satide
e pelo governo. A consegiiéncia ¢ a redugdo do poder econdmico, que,

no caso das mulheres, somado 2 incapacidade de cuidar dos filhos, as
coloca em uma situago de dependéncia, originando outros conflitos de

' ordem psicolégica e social.

A vivencia dos estdgios avancados da doenga é marcada pela dor fisi-

' ca e psicolégica ndo s6 para o doente como também para todos os que se
" acham envolvidos afetivamente com ele. A situagdo do portador em
. estagio terminal é tanto mais dolorosa quanto mais dificil é a questio da

custédia dos filhos, mesmo que haja familiares, pois permanece a ddvida
de como sero tratados ou se terminario deixados & prépria sorte, sobre-
tudo se forem HIV positivos e requererem cuidados e custos suplemen-
tares. Assim, a progressio da doenga retine dores diversas, gerando cri-
ses psicolégicas e depressdo. Se para as mulheres um dos quadros
psicolégicos mais freqiientes nessa fase € a depresso, alguns trabalhos
revelam que os homens portadores de HIV/Aids exibem mais dificulda-
de de lidar com suas crises, buscando estimulos artificias como o alcool e
outras drogas para enfrenté-las (ver dados da pesquisadora indiana Reeta
Sonawat, de Bombaim, 1998). E todas essas questdes podem afetar o
proprio curso da doenga, a adesdo ao tratamento, assim como a di\spoii—
¢Ao para lutar pela vida, exigindo procedimentos complementares 2 agio
médica, sendo os grupos de auto-gjuda uma das alternativas que vém
apresentando bons resultados, como ja referido.

Algumas teorias psicolégicas que explicam a etiologia da depressio
podem auxiliar na identificagio de fatores que sao freqiientemente exa-
cerbados nas pessoas que vivem com o HIV. Devido as caracteristicas da
doenca, pode haver sentimento de desamparo e de rejeigao, pouca espe-
ranca diante da ameaca de morte e perdas multiplas quando hé parcei-
ros e filhos positivos. Além da perda da satide, ha ainda o comprometi-
mento da aparéncia fisica, da posigdo na sociedade, do suporte financeiro
e familiar e, pior, o risco de perder os proprios filhos. Esses aspectos se
misturam as reacdes das pessoas perante o HIV positivo, podendo cons-
tituir uma violéncia para a auto-estima do doente. Em se tratando de
mulheres, dada a prépria caracteristica do género feminino, como
exemplificado pela psicanalista Carol Gilligan (1982), a tendéncia é ndo
expressar os sentimentos negativos, como a raiva, que acaba por ser
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introjetada, voltando-se contra si mesma. Sob o enfoque psicanalitico,
essa raiva introjetada pode ser causa da depressdo. Tais aspectos tornam
as mulheres potencialmente mais vulneraveis a depressio, requerendo
ajuda especializada e estimulo para que participem de grupos de auto-
ajuda, nos quais possam compartilhar suas dores, dificuldades e limites e
aprender novas alternativas de lidar com sua condi¢io e de se afirmar
como pessoas ¢ cidadas, o que sem dtvida é um dos caminhos mais po-
sitivos de enfrentar a doenca e lutar por melhor qualidade de vida.

A cada crise enfrentada e superada, a pessoa se fortalece e pode se
tornar mais confiante, adquirindo maior habilidade para lidar com o estresse
e futuras crises. Essa luta por uma vida de melhor qualidade requer auxilio
e apoio de pessoas da familia, amigos, profissionais de satide, assim como
de organizagdes sociais, religiosas, comunitdrias. Em algumas situacoes, as
crises ou a depressio podem persistir, mesmo quando ha suporte social,
tornando necessario algum tratamento quimioteripico, como o uso de
medicamentos antidepressivos, por exemplo. Nesse ponto, é importante
requerer ajuda médica especializada, ja que alguns remédios podem cau-
sar efeitos colaterais, como perda de meméria e alteracdes do estado men-
tal, o que é acentuado em pacientes com comprometimento neurolégico.

Intmeras iniciativas tém obtido éxito, como demonstrado na 122
Conferéncia Mundial sobre a Aids (Genebra, 1998), como a formagio de
grupos que oferecem informagdes adequadas e promovem encontros en-
tre os portadores, que podem compartilhar dificuldades e experiéncias bem-
sucedidas, recebendo apoio psicoldgico para superar as atitudes de viti-
ma, o abuso de substincias psicoativas, os problemas de relacionamento,
entre outros agravos a que estio expostos. Essas estratégias, somadas ao
acesso aos avangos terapéuticos e aos tratamentos para a doenga que
surgiram nos Gltimos anos, podem resultar em uma vida mais longa e
com melhor qualidade.

Grupos dessa natureza existem em lugares diversos, mesmo num
ambulatério de Aids pedidtrica de um hospital ptblico. Esta vem sendo
a experiéncia de uma equipe do nosso laboratério (Leas/IOC/Fiocruz),
que criou e mantém no Hospital Fernandes Figueira (Fiocruz, Rio de
Janeiro) uma brinquedoteca onde criangas portadoras de HIV podem
brincar juntas durante a espera pelo atendimento médico e os pais e/ou
responsaveis, com acompanhamento de uma equipe multiprofissional,
participam de dinmicas de grupo e palestras e trocam experiéncias, o
que tem gerado resultados positivos (ver Quemmel e cols., 1997).
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Comentarios finais

De modo geral, percebe-se que imbricados aos aspectos psicossociais
estfo fatores culturais, econdmicos e politicos, o que dificulta ainda mais
a luta pelo controle da epidemia de HIV/Aids no mundo e, particular-
mente, no Brasil. A evolucio e a mudanga dos perfis epidemiolégico,
socioecondmico e demografico da doenga requerem novas estratégias de
intervengio, quer sejam de prevengdo, quer sejam de assisténcia, tor-
nando mais dificil e complexo esse desafio. Considerando o crescente
ntmero de mulheres jovens e criangas infectadas e a recente estatistica
de prevaléncia da doenga, com predominio das minorias etnogréficas
em diversos paises, ¢ preciso superar os paradigmas de prevengdo basea-
dos no controle de comportamentos e grupos de risco, recorrendo a es-
tratégias mais apropriadas ao contexto atual por meio de um trabalho
multidisciplinar. Isso implica reconhecer a populagéo de portadores como
pessoas integrais, buscando a amplitude do verdadeiro perfil social e psi-
colégico das mulheres e criangas de baixa renda que estao vulnerdveis &
doenca ou j4 sdo portadoras. Esse esforgo demanda mudangas mais am-
plas no contexto sociocultural, politico e econdmico, na prépria percep-
¢io da doenga — ainda mesclada por distorges de género, classes e até
geograficas — e nos aspectos fundamentais para a prevengdo, como o
exercicio responséavel da sexualidade, o respeito aos direitos humanos e
o estfmulo 2 participagio politica da sociedade marginalizada.
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