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RESUMO

Este trabalho consiste em um estudo de natureza qualitativa, do tipo bibliografico, sobre as
questBes clinicas, psicoemocionais, culturais e sociais da Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (AIDS), associado a um estudo de caso, tendo como campo a Casa de Retaguarda
Clinica de Fortaleza. A técnica de coleta de dados foi a observacdo direta, por via de diério de
campo, de acordo com 0s preceitos éticos necessarios ao trabalho cientifico. O objetivo geral
foi identificar a conjuntura de funcionamento da Casa de Retaguarda Clinica, e 0s objetivos
especificos, por sua vez, foram: entender as contingéncias das historias de vida dos
beneficiarios da Casa; discutir as politicas publicas voltadas para a AIDS e refletir sobre os
aspectos sociais da doenca. Para tanto, foi observada a dinamica da Casa de Retaguarda
Clinica em todas as suas dimensdes, ou seja, a da afetividade, trazendo a baila as nuances
entre 0 adoecimento e o enfrentamento do diagnostico; a politica, no sentido do aparato do
Estado para a prevencdo e o tratamento da doenca; e a dos direitos sociais, no aspecto da
dimens&o social e cultural. A AIDS principia sua trajetoria ha quase quarenta anos na Africa
Central, periodo esse notado pela amplificagdo da pandemia no mundo, primeiramente nos
paises mais atrasados. Nesse sentido, 0s aspectos sociais e culturais sdo temas extremamente
interligados, estando correlacionados a sadde e aos novos determinantes sociais. Concluimos
que os portadores de HIV/AIDS sao individuos que, por sua condicdo de doenca, encontram-
se em maior vulnerabilidade social, necessitando de atendimento integral e interdisciplinar,
cabendo ao Estado oferecer-lhes condi¢fes de terem uma vida o mais proximo possivel do
normal. Além disso, o diagnostico da doenca transforma a vida das pessoas contaminadas e de
seus familiares, trazendo medo, culpa preconceito e estigmas, por isso, o individuo tende a ter
atitudes de reclusdo por medo de contaminar alguém. Em que pese as politicas publicas
brasileiras, a literatura deixa explicito que um dos principais desafios a serem enfrentados por
pessoas que vivem com HIV/AIDS ¢ a superacdo do preconceito e da exclusdo social nas

relacGes cotidianas de vida.

Palavras-chave: Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. Direitos sociais. Estigma.



ABSTRACT

This work consists of a qualitative study of the bibliographic type on the clinical, psycho-
emotional, cultural and social issues of the Acquired Immune Deficiency Syndrome (AIDS)
associated to a case study, with the Campus Clinic of Fortaleza as a field. The technique of
data collection was the direct observation, through a field diary, according to the ethical
precepts required for scientific work. The general objective was to identify the operating
environment of the Clinic Rear House and the specific objectives were: to understand the
contingencies of the life histories of the beneficiaries of the House; discuss the public policies
focused on AIDS and reflect on the social aspects of the disease. Therefore, the dynamics of
the Clinic Rearguard House in all its dimensions, that is, affectivity bringing to light the
nuances between illness and confrontation of diagnosis, policy towards the State apparatus in
the prevention and treatment of disease and social rights in the aspect social and cultural
dimension. AIDS began its trajectory almost 40 years ago in Central Africa, a period marked
by the amplification of the pandemic in the world, primarily in the most backward countries.
In this sense, the social and cultural aspects are extremely interrelated themes, being
correlated with health and with the new social determinants. We conclude that HIV/AIDS
patients are individuals who, due to their disease condition, are in greater social vulnerability,
requiring comprehensive and interdisciplinary care, and the state has to offer them the
conditions to have a life as close as possible to normal. Besides that, the diagnosis of the
disease transforms the lives of the infected people and their families, bringing fear, guilt
prejudice and stigma, so the individual tends to have seclusion for fear of contaminating
someone. Despite the Brazilian public policies, the literature makes explicit that one of the
main challenges to be faced by people living with HIVV/AIDS is to overcome prejudice and

social exclusion in everyday relationships of life.

Keywords: Acquired Immunodeficiency Syndrome. Social rights. Stigma.
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1 INTRODUCAO

Por séculos o homem vem buscando descobrir a cura para diferentes enfermidades
que causaram mais vitimas que os principais conflitos armados e que vém trazendo prejuizos
e perdas as popula¢cdes mundiais. Este estudo € resultado de uma revisdo bibliografica sobre a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) e suas repercussdes sociais e culturais,
considerando a proporcao da letalidade da doenca no mundo, conforme serd abordado ao
longo dos capitulos, desenvolvidos a partir de um estudo de caso sobre a Casa de Retaguarda
Clinica (CRC), em Fortaleza, no Ceara.

A AIDS principia sua trajetoria ha quase quarenta anos na Africa Central, periodo
notado pela amplificagdo da pandemia no mundo, primeiramente nos paises mais atrasados.
Nesse sentido, 0s aspectos sociais e aspectos culturais sdo temas extremamente interligados,
estando relacionados a saude e aos novos determinantes sociais. Essa discussdo partilha do
conceito de salde voltado para prolongar a vida, reduzir as incapacidades, minorar o
sofrimento, prevenir ou evitar os agravos de uma determinada doenca e melhorar a qualidade
de vida.

No Brasil, a distribuicdo de preservativos foi priorizada precoce e agressivamente,
aumentando o uso de 4% em 1986 para 48% em 1999 e para 55% em 2003 nas primeiras
relacBes sexuais. Programas de reducéo de danos, como a troca de seringas, foram executados
nos anos 1994 e 1998, fazendo diminuir, assim, a prevaléncia do Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) entre usuarios de drogas injetaveis (UDI) de 52% em 1999para 41,5%
em 2001. Em 1988, testes de rastreio global foram implementados a nivel nacional nos bancos
de sangue e novos casos de transfusdo de sangue tornaram-se praticamente inexistentes
naquele momento. A transmissdo méae-filho também estava praticamente erradicada, caindo
para uma taxa de transmissao de 3%, um nivel comparavel ao de paises desenvolvidos, com a
implementacdo de regimes de tratamento com zidovudinapara a mae e a crianca e
recomendacdes contra o aleitamento materno (BRASIL, 1999).

Em 1986, foi criado o Programa Nacional de Doencas Sexualmente
Transmissiveis (DST), em uma tentativa de amenizar os Obitos causados pela doenca. Esse
programa consistiu em uma estratégia de atencdo a salde das pessoas vivendo com HIV+ com
0 objetivo de lancar campanhas de prevencdo e mobilizar a sociedade civil sobre o

crescimento dos casos confirmados no Brasil. Em 1988, a Organizacdo Mundial da Saude

! Embora os significados de AIDS e HIV aparecam traduzidos em portugués, convencionou-se em parte da
literatura sobre o tema o uso das siglas originais em inglés, assim utilizaremos neste trabalho.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Preservativo
https://pt.wikipedia.org/wiki/1986
https://pt.wikipedia.org/wiki/1999
https://pt.wikipedia.org/wiki/2003
https://pt.wikipedia.org/wiki/1999
https://pt.wikipedia.org/wiki/2001
https://pt.wikipedia.org/wiki/1988
https://pt.wikipedia.org/wiki/Banco_de_sangue
https://pt.wikipedia.org/wiki/Banco_de_sangue
https://pt.wikipedia.org/wiki/Transfus%C3%A3o_de_sangue
https://pt.wikipedia.org/wiki/Pa%C3%ADses_desenvolvidos
https://pt.wikipedia.org/wiki/Zidovudina
https://pt.wikipedia.org/wiki/Leite_materno
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(OMS) instituiu o dia primeiro de dezembro como o Dia Internacional de Luta Contra a
AIDS, em uma tentativa de mobilizacdo contra os casos assustadores de morte pela doenca.

E importante ressaltar que, desde que foram descobertos os casos iniciais de
infeccdo da AIDS no Brasil, o pais protagonizou uma luta objetivando a diminuicdo das
ocorréncias da doenca e a melhora da condi¢do de sobrevida das pessoas ja contaminadas.
Nesse sentido, com a vinda das Organizacfes Nao Governamentais (ONG), a partir de 1985, e
com a acdo em conjunto com as Redes Nacionais de Protecdo a Pessoa com HIV (RNPP+),
essa luta ganhou mais forga e ficou mais atuante nas agdes que envolvem a vida das pessoas
que estdo infectadas com o virus HIV.

A partir do ano 1996, com o advento de novas terapias € uma abordagem com
novos farmacos, deu-se inicio a uma perspectiva de melhor qualidade de vida das pessoas
acometidas pela doenca. O surgimento do “coquetel”, uma combinacdo medicamentosa que
forma uma barreira no desenvolvimento do virus, reduzindo, assim, a sua propagacdo e a
destruicdo do sistema imunoldgico das pessoas infectadas, fez diminuir a quantidade de
Obitos. Nesse mesmo ano, comecou no Brasil uma mobilizacdo, com a aprovacao pelo entdo
presidente da Republica Fernando Henrique Cardoso, da Lei n® 9.313, de 13 de novembro de
1996, que dava direito a obtencdo dos medicamentos pelo Sistema Unico de Saude (BRASIL,
2012).

O Brasil € reconhecido como o pais exemplo internacional de controle da
epidemia. Conforme o Ministério da Salde, as principais caracteristicas do programa sao “[...]
a integracao entre prevencdo e assisténcia, a incorporacao da perspectiva de direitos civis a
prevencdo, a universalidade do tratamento das pessoas vivendo com HIV/AIDS, entre outros
beneficios, sdo esses os reflexos dos principios legais do proprio Sistema Unico de Sadde.”
(BRASIL, 2008).

No Brasil, as politicas publicas de prevencdo do virus HIV fundamentam-se no
modelo de qualidade de vida capaz de suprir as necessidades do individuo, isto €, 0s sujeitos
devem conviver com a doenca e ter todos os seus direitos de cidadania garantidos.

Em que pese as politicas publicas brasileiras, a literatura deixa explicito que entre
0s principais desafios a serem enfrentados por pessoas que vivem com HIV/AIDS estdo as
representacdes da questdo social e as suas multiplas expressdes, subentendidas nos processos
de isolamento que esses individuos vivem.

Nessa perspectiva, este trabalho teve como objetivo geral identificar a estrutura de
funcionamento da Casa de Retaguarda Clinica de Fortaleza, no Ceara; e 0s objetivos

especificos foram discutir as politicas publicas voltadas para a AIDS e refletir sobre os
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aspectos sociais da doenga. Para tanto, observou-se a dindmica da Casa de Retaguarda Clinica
em todas as suas dimensdes, ou seja, a da afetividade, trazendo a baila as nuances entre o
adoecimento e o enfrentamento do diagndstico; a politica, no sentido do aparato do Estado
para a prevencao e o tratamento da doenca; e a dos direitos sociais, no aspecto da dimenséao
social e cultural.

O interesse pelo assunto deu-se quando, em 29 de agosto de 2015, vinculei-me a
Associacdo dos Voluntéarios do Hospital Sdo José (AVHSJ), tomando parte em um dos
projetos da associacdo que é a Casa de Retaguarda Clinica, na qual exerco funcdo de
conselheira. Nesse meu percurso na Casa, chamou-me a aten¢do os problemas sociais vividos
pelas pessoas que por la passam.

A relevancia social do tema diz respeito as nuances das desigualdades sociais,
visto que a pessoa que vive com HIV/AIDS passa por situaces de preconceito tanto no
ambito social como na sua vivéncia familiar. O estigma, em razdo da condicao de doente, traz
medos e traumas de situacOes vividas, 0 que leva a perda de direitos constituidos e prejuizos
na sua qualidade de vida.

A proeminéncia académica tem correlacdo direta com a contribuicdo na discusséo
dos fatores sociais e culturais que envolvem a AIDS, de modo a despertar a preocupacao do
Estado em investir na acessibilidade a politicas publicas, garantindo isonomia de direitos.

No que se refere aos aspectos metodoldgicos, este trabalho consistiu em um
estudo de natureza qualitativa, do tipo bibliografico, sobre as questdes clinicas,
psicoemocionais, culturais e sociais da AIDS, associado a estudo de caso, tendo como campo
a Casa de Retaguarda Clinica. A técnica de coleta de dados foi através de observacdo direta,
por via de diario de campo, de acordo com 0s preceitos éticos necessarios ao trabalho
cientifico.

A pesquisa qualitativa, por sua vez, atenta para 0s aspectos da realidade que ndo
podem ser enumerados, mas, através da vivéncia e da compreensdo da pratica das relacdes

interpessoais, Minayo (2011, p. 75) diz que:

A pesquisa qualitativa trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracoes,
crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das
relacdes, dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizacdo de varidveis. Aplicada inicialmente em estudos de Antropologia e
Sociologia, como contraponto & pesquisa quantitativa dominante, tem alargado seu
campo de atuacgdo a areas como a Psicologia e a Educacdo. A pesquisa qualitativa é
de fundamental importancia desde 0 momento em que se torna necessario um estudo
mais aprofundado da realidade, visando-se obter uma maior apreensdo acerca do
objeto pesquisado.
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Sobre a pesquisa qualitativa, Martinelli (1999, p. 21) acrescenta que:

A pesquisa qualitativa ndo se preocupa com representatividade numeérica, mas, sim,
com o aprofundamento da compreensdo de um grupo social, de uma organizacéo,
etc. Os pesquisadores que adotam a abordagem qualitativa opdem-se ao pressuposto
que defende um modelo Unico de pesquisa para todas as ciéncias, ja que as ciéncias
sociais tém sua especificidade, o que pressupde uma metodologia prépria. Assim, 0s
pesquisadores qualitativos recusam o modelo positivista aplicado ao estudo da vida
social, uma vez que o pesquisador ndo pode fazer julgamentos nem permitir que
Seus preconceitos e crengas contaminem a pesquisa.

Segundo Vergara (1998, p. 46), “Pesquisa bibliografica é o estudo sistematizado
desenvolvido com base em material publicado em livros, revistas, jornais, redes eletrdnicas,
isto €, material acessivel ao publico.”

Sendo assim, nessa linha de raciocinio, a pesquisa bibliografica para Marconi e
Lakatos (2010, p. 183)

Abrange toda bibliografia tornada publica em relagdo ao tema de estudo, desde
publicacBes avulsas, boletins, jornais, revistas, livros, pesquisas, monografias, teses,
material cartogréafico etc., até meios de comunicacdo orais: radio, gravacdes em fita
magnética e audiovisuais: filmes e televisao.

Através da pesquisa bibliografica, foi possivel reunir alguns autores que dispdem
de conhecimento e de maiores informacdes sobre o objeto estudado e tratam da tematica,
como: Ayres et al. (1999), Goffman (1998), Camargo e Capitdo (2009), Escorel (1999) e
Netto (2011), que contribuiram para a elaboracdo desta pesquisa, deixando o entendimento do
objeto deste estudo mais rico conforme suas discussoes.

Esta pesquisa seguiu a abordagem qualitativa, que se da pela fundamentacdo em
alguns pressupostos contrarios ao modelo experimental e pela adocdo de métodos e técnicas
de pesquisa diferentes dos estados experimentais. Em sua visdo, Chizzotti (2010, p.79) afirma
que “Em oposicdo aos experimentalistas, as ciéncias humanas tém sua especificidade, o
estudo do comportamento humano e social, que faz delas ciéncias especificas, com
metodologia propria.”

O mesmo autor diz que a abordagem qualitativa parte do fundamento de que ha
uma relacdo dindmica entre 0 mundo real e o sujeito, uma interdependéncia viva entre o
sujeito e o objeto, um vinculo indissociavel entre o0 mundo objetivo e a subjetividade do
sujeito. Partindo desses principios, como a pesquisa qualitativa tem esse carater exploratério e
essa liberdade que é bem caracteristica dela, foi a abordagem aqui adotada, pois ela é mais

indicada para gerenciar a pesquisa.
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De acordo com Creswell (2010, p. 43), a pesquisa qualitativa ¢ “[...] um meio para
explorar e para entender o significado que os individuos ou os grupos atribuem a um
problema social ou humano.” Ja Marconi e Lakatos (2010, p. 269) ressaltam que esse tipo de
pesquisa se empenha “[...] em analisar e interpretar aspectos mais profundos, descrevendo a
complexidade do comportamento humano, fornece analise mais detalhada sobre
investigacdes, habitos, atitudes, tendéncias de comportamento, etc.”

Apobs esse momento, realizou-se a pesquisa de campo, tendo como curiosidade
compreender a dindmica de funcionamento da Casa de Retaguarda Clinica a partir da
observacao direta.

A pesquisa de campo, conforme afirma Michel (2009), trata-se da coleta de dados
do ambiente natural, tem o intuito de observar, confrontar a teoria na pratica, permitindo
responder ao problema e atingir os objetivos.

Para Marconi e Lakatos (2010, p. 196), a pesquisa de campo “E utilizada com o
objetivo de conseguir informacgdes e/ou conhecimentos acerca de um problema, para o qual se
procura uma resposta, ou de uma hipdtese, que se queira comprovar, ou, ainda, descobrir
novos fendmenos ou as relacoes entre eles.”

Por sua vez, Severino (2007, p. 123) diz que

Na pesquisa de campo o objeto fonte é abordado em seu meio ambiente proprio. A
coleta dos dados ¢ feita nas condic¢fes naturais em que os fenémenos ocorrem, sendo
assim diariamente observados, sem intervalo e manuseio por parte do pesquisador.
Abrange desde os levantamentos, que sdo mais descritos, até os estudos mais
analiticos.

Desse modo, para que se tenha um melhor entendimento sobre o estudo,
buscamos na literatura evidéncias de pesquisas que tratassem do cotidiano dessas pessoas e
voltamos a pesquisa para a casa de Retaguarda Clinica, local onde fago um trabalho
voluntario com pessoas vivendo com HIV/AIDS.

Os portadores de HIV/AIDS séao individuos que, por sua condicdo de doenca,
encontram-se em maior vulnerabilidade social, necessitando de atendimento integral e
interdisciplinar, cabendo ao Estado oferecer-lhes condi¢fes de terem uma vida o mais
proximo possivel do normal.

O diagnostico da doenca transforma a vida das pessoas contaminadas e de seus
familiares, trazendo medo, culpa, preconceito e estigmas, jA que o individuo tende a ter
atitudes de reclusdo por medo de contaminar alguém. Nesse sentido, afirma Goffman (1988,
p. 115):
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O estigmatizado e 0 normal sdo parte um do outro; se alguém pode se mostrar
vulneravel, outros também o podem. Porque ao imputar identidades aos individuos,
desacreditaveis ou ndo, o conjunto social mais amplo e seus habitantes, de certa
forma, se comprometeram, mostrando-se como tolos.

Nessa perspectiva, este trabalho teve como objetivo geral identificar a conjuntura
de funcionamento da Casa de Retaguarda Clinica e como objetivos especificos: entender as
contingéncias de historias de vida dos beneficiarios da Casa; discutir as politicas publicas
voltadas para a AIDS e refletir sobre os aspectos sociais da doenca. A fim de alcancar tais
objetivos, observou-se a dindmica da Casa de Retaguarda Clinica em todas as suas dimensoes,
ou seja, a da afetividade, trazendo a baila as nuances entre o adoecimento e o enfrentamento
do diagndstico; a politica, no sentido do aparato do Estado para a prevencao e o tratamento da
doenca; e a dos direitos sociais, no aspecto da dimenséo social e cultural.

O presente trabalho foi estruturado em cinco capitulos, escritos com a finalidade
de expor e esclarecer 0s objetivos da pesquisa. Nesse sentido, apos esta introdugéo, o segundo
capitulo versa sobre a constru¢do do percurso metodoldgico, mostrando os caminhos da
pesquisa, ocasido em que falamos sobre a Casa de Retaguarda Clinica, sua histdria e dinamica
cotidiana.

O terceiro capitulo trata do historico do virus HIV/AIDS no mundo e no Brasil,
trazendo contribuicdes acerca da discussdo epidemioldgica e dos avangos nos indicadores de
diagnostico e tratamento da AIDS.

No quarto capitulo, falamos sobre o quadro conceitual e os avancos nas formas de
prevencdo da doenca, na busca de trazer uma discussdo tedrica que possa dar luz aos
investimentos em recursos humanos, pesquisas biomédicas. Tratamos também da descoberta
do “Coquetel” ¢ do desenvolvimento de drogas como os antirretrovirais, que tém trazido uma
melhor qualidade de sobrevida e longevidade as pessoas vivendo com HIV/AIDS.

No quinto capitulo, discutimos os aspectos psicossociais e culturais que envolvem
o diagndstico da AIDS, trazendo a baila o estigma da doenca, que podemos abstrair do
referencial tedrico e do estudo de caso, objeto desta pesquisa.

No sexto capitulo, contextualizamos a Casa de Retaguarda Clinica em Fortaleza,
sua historia e dinamica cotidiana. Por ultimo, nas consideracdes finais, refletimos acerca de

todo o contexto proposto durante o percurso do estudo.
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2 CONSTRUGCAO DO PERCURSO METODOLOGICO DA PESQUISA

De acordo com o que foi citado anteriormente, o presente trabalho pretendeu
compreender a dindmica da Casa de Retaguarda Clinica em todas as suas dimensoes, ou seja,
historias de vida e lacos de afetividade, trazendo nuances entre o enfrentamento do
diagndstico e o adoecimento.

Este capitulo foi produzido com a finalidade de descrevermos a nossa
aproximacdo e a construcao do objeto de estudo, que se deu através da vivéncia iniciada em
agosto de 2015, quando iniciei minha participacdo como voluntaria na CRC. Desde entdo,
frequento a Casa uma vez por semana e comecei meu diario de campo no inicio de junho de
2017.

A CRC funciona de segunda a sexta, atendendo pessoas vindas do Hospital Séo
José (Fortaleza/CE) que, impossibilitadas do seu retorno imediato, necessitam de um lanche,
um banho ou permanecer por alguns dias hospedados no lugar.

O tratamento dessas pessoas no Hospital Sdo José requer, muitas vezes, exames
que, mesmo em carater de emergéncia, demoram de horas a dias para obtencdo dos resultados,
0 que leva a gerar Onus a essas pessoas, que, por vezes, vém ao hospital somente com o

dinheiro para a passagem do transporte coletivo. Assim registramos no diario de campo:

Na terca dia 06 de julho, cheguei & Casa de Retaguarda Clinica, as 08h da manha.
Iniciei com os trabalhos cotidianos de organizar armarios, verificar arméarios de
alimentos e ver 0 que 0s usuarios estavam necessitando. Fiz o acolhimento de um
usuario que veio para passar trés dias, periodo em que iria fazer exames e retornar
para consulta. Pude perceber que a situagdo o deixava bastante constrangido, j& que
0 mesmo tem familiares que moram proximo ao hospital. Indaguei se esses
familiares ndo poderiam hospeda-lo, ele me explicou que sua prima tinha filhos
pequenos e que a mesma tinha medo de que seus filhos fossem contaminados s6
pelo fato de habitarem por poucos dias na mesma casa. (DIARIO DE CAMPO,
2017).

A equipe deste servico prestado na CRC é composta por voluntarios que se
disponibilizam a realizar afazeres domésticos, ja que se trata de um ambiente caseiro. Entre 0s
voluntarios, ha uma nutricionista que participa das atividades da casa semanalmente para dar
suporte as questdes de alimentacdo das pessoas acolhidas, visto que se trata de um publico

gue necessita de uma alimentacédo especial.

Na terca-feira, 13 de julho, principiei meus afazeres na casa com conversas com uma
usuéria que estava bastante deprimida, desejosa de desistir do tratamento, pois se
encontrava sO. Seu pai a deixou no hospital e de la foi embora sem esperar que ela
fosse atendida. Conseguimos algum dinheiro para sua passagem de volta para casa,
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ja que a mesma morava em uma cidade proxima. Ela me relatou sua historia
carregada de rebeldia e angustias, estava muito triste pelo fato de ter sido deixada no
hospital, mas também entendia que seus pais estavam magoados com suas atitudes.
Relatou também toda a sua trajetoria até a sua contaminacao pelo virus HIV e como
sua vida mudou desde entdo. Depois desse atendimento, fiz meus afazeres
cotidianos. (DIARIO DE CAMPO, 2017).

Por se tratar de uma doenca cronica, o tratamento é por tempo indeterminado. Os

voluntarios ja citados tém contato diario com as pessoas que visitam o ambiente. Na CRC, sdo

disponibilizados quartos com até quatro camas, armarios, produtos de higiene pessoal,

cozinha, até cinco refeicbes balanceadas, ambiente de leitura, sala de TV, auditorio,

lavanderia e até espaco para recreacdo, onde sdo ministradas as oficinas semanais.

Terca-feira, 27 de julho, cheguei a Casa de Retaguarda Clinica as 08h10. A casa
estava lotada, havia exatos onze usudrios hospedados, havia muitos afazeres e
muitas pessoas precisavam de um atendimento mais acolhedor, visto que estavam
bem debilitadas e por isso depressivas. Organizei junto com a outra voluntaria que la
se encontrava uma roda de conversas, com brincadeiras e jogos, foi bem divertido.
Depois fomos para a cozinha para fazer o almogo e organizar outras coisas na Casa.
Uma usuaria me chamou a atencdo por ficar sempre reclusa, ndo participou de
nenhuma atividade. Ao me aproximar para conversar com ela, foi bastante agressiva,
dizendo-me que n&o queria conversa. (DIARIO DE CAMPO, 2017).

A partir do momento da nossa decisdo por este tema para o Trabalho de

Conclusdo de Curso (TCC), foram iniciadas pesquisas bibliograficas para que, através do

conhecimento tedrico, pudessemos fazer um comparativo com o que foi vivenciado

empiricamente.

Na terca-feira, 15 de agosto, iniciei meus trabalhos na casa as 08h com um filme
(“Divertidamente™), para passarmos a manhd mais leves, ja que se trata de um
desenho animado. Depois, tivemos uma longa e produtiva conversa sobre 0s
personagens do filme e fizemos uma relagdo com o que cada personagem tem em
comum conosco, com nossas vidas. Li um pouco a biografia de Herbert José de
Sousa, 0 Betinho, e sobre a histéria da AIDS. O que nos fez fazer uma reflexdo das
nossas vidas, dos nossos papéis na sociedade. (DIARIO DE CAMPO, 2017).

Por meio de pesquisa bibliogréafica, foi possivel reunir alguns autores que dispdem

de conhecimentos e de maiores informac@es sobre o0 objeto estudado e gque tratam da tematica,

procedimento este que contribuiu para a elaboracdo da pesquisa, deixando o entendimento do

objeto deste estudo mais rico, conforme suas discussoes.

A abordagem qualitativa parte do fundamento de que ha uma relacdo dindmica

entre 0 mundo real e o sujeito, uma interdependéncia viva entre o sujeito e o objeto, um

vinculo indissociavel entre o0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito. Partindo desses
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principios, como a pesquisa qualitativa tem esse carater exploratdrio e essa liberdade que é
bem caracteristica dela, foi a abordagem adotada, pois ela é mais indicada para gerenciar a
pesquisa.

Apos essa etapa, foi dada continuidade ao trabalho na realizacdo da pesquisa de
campo, motivada pela curiosidade em saber a visdo da equipe de voluntarios da CRC sobre 0s
direitos sociais e a afetividade das pessoas que por la passam.

A pesquisa de campo, conforme afirma Michel (2009), trata-se da coleta de dados
do ambiente natural, tem o intuito de observar, confrontar a teoria na pratica, permitindo
responder ao problema e atingir os objetivos.

A Casa de Retaguarda Clinica esta inserida no contexto da Politica Nacional de
Assisténcia Social, prestando servicos de protecdo especial de baixa complexidade, com
acolhimento a adultos vivendo e convivendo com HIV/AIDS, vindos do interior ou em
situacdo de rua. A Casa fica situada em um endereco mantido sob sigilo, mas proximo ao
Hospital Sdo José para facilitar o acesso as pessoas que necessitam de um acolhimento para
passar um dia, tomar um banho e fazer uma refeicdo ou passar até dez dias hospedados na
casa.

A CRC foi fundada em 2004, quando a Associacdo de Voluntarios do Hospital
Sdo José concorreu ao projeto Bill Gates e foi contemplada com um prémio de R$65.000.00
(Sessenta e cinco mil reais), 0 que propiciou a aquisicdo da casa que tem como missdo
primordial acolher pessoas que vivem e convivem com o virus da AIDS vindas do interior ou
em situacdo de rua. Suas agdes sdo promovidas para melhorar a qualidade de vida dos
acolhidos por meio de assisténcia, prevencao e promog¢do humana.

Os parceiros da associacdo sdo: Hospital S&o José, Conselho Municipal de Defesa
dos Direitos da Crianca e do Adolescente (COMDICA), Bill & Melinda Gates Foundation,
Empresa Nacional de Energia Elétrica (ENEL), Shopping Benfica e pessoas fisicas que
colaboram anonimamente.

A Casa de Retaguarda Clinica é uma entidade filantropica, sem fins lucrativos,
que, desde a sua criacdo, ja atendeu milhares de pessoas que por la passam diariamente, seja
para simplesmente tomar um banho ou para passar alguns dias. A Casa se mantém gracas ao
apoio da sociedade civil, aos projetos da associa¢do que sempre estdo angariando donativos e
a outros projetos da AVHSJ. Devido as grandes dificuldades de manutencdo, ha sempre um

projeto em andamento no intuito de patrocinar as despesas da CRC.
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Atuando desde 2004, em Fortaleza, no Ceara, a Casa ndo tem vinculo religioso,
sendo abrigo para varias denominac@es religiosas. Nasceu da necessidade de dar conforto e
apoio nas horas dificeis da vida das pessoas que vivem com HIV/AIDS.

A Casa conta com doze leitos destinados ao acolhimento de pessoas da capital e
do interior e pessoas em situacdo de rua que vém para o Hospital S8 José e que,
impossibilitados de retornar as suas residéncias, ficam hospedados por até dez dias,
assegurando-lhes cinco refeicBes diarias, oficinas de artesanato, sesses de espiritualidade e
outras a¢des que contribuem para o bem-estar fisico e psicolégico dos seus ocupantes.

A Casa de Retaguarda Clinica conta com uma estrutura organizacional assim
constituida: Presidente, Vice-Presidente, 1° Tesoureira, 2° Tesoureira, 1° Secretéria, 2°
Secretaria € um Conselho Consultivo composto por cinco membros titulares e cinco
suplentes. O critério de escolha é por votacdo de todos os voluntarios, desde que tenham o
tempo minimo de seis meses, sendo 0 mandato de dois anos.

O processo de admissdo dos usuarios na Casa ocorre através de encaminhamento
do Hospital S&o José, por autorizacdo de algum diretor ou mesmo levado por algum
voluntério. Diariamente, promovem-se atividades variadas para uma melhor acomodacéo e
distracdo das pessoas que la se encontram, por exemplo, oficinas de artesanato, musicoterapia
e ioga. A Casa também conta com palestras para prevencdo de DST, com 0 acompanhamento
de uma nutricionista que orienta os pacientes a terem uma alimentacdo balanceada e com
pouco custo.

A captacdo de recursos financeiros envolve todos que trabalham na associacao,
desde o voluntario que vai a Casa uma vez por més ao diretor da associacdo. De maneira
geral, as parcerias sdo firmadas de modo informal, sem contrato com a ONG ou assinatura de
acordo. A participacdo dos colaboradores é importante, sendo alguns parceiros fixos de longa
data, sdo eles: Hospital Sdo José, Casa do Sol Nascente, Rede Nacional de Protecdo/Ceara
(RNP), Bill & Melinda Gates Foundation, Guararapes Confec¢bes, Farmacias Pague Menos,
Receita Federal, ENEL, Shopping Benfica, Gas Oliva e Ministério da Saude.

Devido a casa ser um espaco de livre acesso, s6 ha processos de desligamento se
algum usuario desrespeitar as normas da instituicdo, por exemplo, discussdes com outra
pessoa dentro da casa, chegar alcoolizado ou apds ter feito uso de substancia psicotrépica
ilegal, trazer furtos ou qualquer outra coisa de forma ilicita para dentro da CRC, etc.

A Casa de Retaguarda Clinica atende homens e mulheres que vivem com o0 virus
HIV/AIDS, trabalhando a autoestima dessas pessoas, dando apoio assistencial enquanto la

permanecerem. Geralmente sdo pessoas vindas do interior do estado ou pessoas em situacao



20

de rua, muitas sdo alfabetizadas, todos conhecem seu estado de salde e afirmam ter
conhecimento de como foram contaminados, muitos nas relagdes sexuais e alguns afirmam

achar que foi no uso de substancias psicoativas injetaveis.
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3 HIV/AIDS NO MUNDO

Com base nos dados do Ministério da Saude (2010), ndo se tem uma definicao
exata de onde nem como surgiu o virus HIV, apenas algumas teorias € uma delas ¢ a “teoria
do cagador”, segundo a qual a transmissdo se iniciou entre humanos e macacos, através do
contato de homens com o sangue dos animais cacados e também quando homens se
contaminavam com o virus da Sindrome da Imunodeficiéncia Simia (SIV), através de rituais
religiosos, havendo assim a mutagdo desse virus para o HIV.,

Na Inglaterra, nos anos de 1959, veio a Obito um homem que morava em
Kinshasa, no antigo Congo Belga, acometido de inimeras doencas até entdo desconhecidas.
Um grupo de cientistas da Universidade de Londres congelou as amostras das biopsias desse
paciente, as quais s6 foram examinadas 25 anos apds a sua retirada, ocasido em que foi
detectado o virus HIVV. Nesse mesmo ano, o cientista americano David Ho pesquisou centenas
de amostras de sangue de pessoas acometidas por doencas sanguineas, amostras essas
colhidas desde a década de 30, e em uma delas foi detectado o virus com 0s mesmos tracos do
virus da AIDS (BRASIL, 2010).

Nos anos de 1977 e 1978, comecaram a serem detectados 0s primeiros casos de
contaminac&o pelo virus HIV na Africa Central, nos Estados Unidos da América e no Haiti.
Em 1982, o virus passou a ter a denominacdo de AIDS, quando o mesmo foi classificado
como a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. Também em 1982, surgiram 0s primeiros
casos em mulheres, a transmissdo vertical e a associacdo a transfusdo sanguinea. As primeiras
teorias sobre a doenca HIV/AIDS surgiram na Africa Central ha mais de trinta anos, mas foi
somente a partir do final dos anos 1970 e inicio de 1980 que todo o mundo se conscientizou
do quéo prejudicial é esse virus (BRASIL, 2010).

No principio, a doenga era conhecida como a “peste gay”, por se acreditar que
atingia apenas pessoas com esse estilo de vida. Com o decorrer do tempo foram criadas
denominagdes como ‘“‘grupos de risco”, que incluiam usudrios de drogas, homossexuais,
prostitutas e hemofilicos, o que s6 contribuiu cada vez mais para a proliferacdo da doenca.

Com base em Escorel (1999), algumas teorias dizem que nas décadas de 1960 e
1970 havia grupos de pessoas que migravam entre o Haiti, o continente africano e outros
continentes. Essas migracGes eram causadas por conta das guerras, pela entrada de
mercenarios no continente e também por haitianos que eram levados para trabalhar no antigo
Congo Belga (hoje Republica Democratica do Congo), 0 que sugere que essas migracoes

teriam provocado a propagacdo da AIDS pelo mundo. A partir de 1960, deu-se o inicio do
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surgimento de varios casos de infecgdes para as quais a medicina ndo encontrava um
diagndstico estabelecido, ja que os pacientes manifestavam sintomas de pneumonia e
Sarcoma de Kaposi.

Apenas em 1981, a AIDS foi identificada como a Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida e, ainda assim, ela ndo foi colocada no rol cientifico das infecgdes epidemiolégicas.
Nesse mesmo ano, vem a 6bito, nos Estados Unidos, o “paciente zero”: um comissario de
bordo que transmitiu a doenca em suas viagens. A epidemia entdo se espalhava em grande
velocidade, causando péanico aos pesquisadores, jA que continuava a se expandir sem ter
expectativa de cura nem um diagndstico preciso (CAMARGO; CAPITAO, 2009).

Nesses termos, esses autores afirmam que, diante da propagacdo da AIDS pelo
mundo, em 1980 os Estados Unidos anunciaram que havia muitos homossexuais em Nova
York e em Séo Francisco que estavam infectados com o virus e que esses individuos tinham
um tipo raro de cancer de pele, o Sarcoma de Kaposi, uma doenca que se manifesta quando o
organismo esta com a imunidade baixa.

Os pesquisadores descobriram que, nesses pacientes que estavam em tratamento,
0 organismo perdia a capacidade de destruicdo das células cancerigenas e o cancer se
espalhava por todo o corpo do individuo, o que causava grande sofrimento devido a
agressividade da doenca.

As pesquisas continuavam e, em 1981, o imunologista Dr. Michel Gottielb, da
cidade de Los Angeles (EUA), observou que muitos pacientes homens com idades entre 20 e
30 anos morriam de uma pneumonia que era causada por um protozoario, essa doenca era
tipica de pessoas cujo sistema imunoldgico estivesse prejudicado. A maioria desses
individuos tinha uma vida sexual promiscua e muitos eram homossexuais. Também em 1981,
0 virus fez sua primeira vitima no Brasil, o0 famoso costureiro das estrelas brasileiras Marcos
Vinicius Resende Gongalves, conhecido como Markito (BRASIL, 2010).

Em 1983, Luc Montaigner, bidlogo do Instituto Pasteur, conservou as células de
um nddulo que fora retirado de um paciente acometido de AIDS e extraiu o HIV, chamando-o
de virus Linfadenofatico (LAV). No ano de 1984, comecaram as disputas sobre quem teria
descoberto o virus HIV e os Estados Unidos declara que o cientista Roberto Gallo foi o
descobridor do virus. A Franca protestou na justica reivindicando a descoberta.

Em 1987, foi criado pelo pesquisador Jerome Phillip Horwitz o Azidovidina ou
Zidovudine (AZT), o primeiro farmaco com a capacidade de prolongar a vida dos pacientes.
Os efeitos colaterais desse medicamento, por ser muito téxico, eram muito fortes, por

exemplo, anemia, ansia de vomitos, dentre outros (BRASIL, 2010).
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Em 1996, surgiram drogas com a possibilidade de inibir a protease, com isso deter
0 avanco da doenca no organismo e também sua transmissdo. Esses farmacos eram o
Ritonavir, Nelfinavir, Saquinavir e Indinavir, o “Coquetel”, que obedecia a uma prescricdo de
18 ingestbes ao dia. Esses medicamentos foram apresentados na Conferéncia Mundial de
Vancouver, no Canada. O “Coquetel” foi o mais significativo progresso da ciéncia para deter
0 avancgo da AIDS.

As pesquisas continuaram e no ano 2000 foi langcado o Troivir nos Estados
Unidos, uma unica droga criada para substituir o “Coquetel” com a vantagem de o paciente
tomar a medicacdo apenas duas vezes ao dia. Nesse mesmo ano, pesquisadores paulistas
descobriram que o uso da “Interleucina-2” conseguia melhorar as defesas dos pacientes, essa
medicacdo ja era usada para aumentar a imunidade de pessoas com melanoma (um tipo de
cancer de pele) em cancer renal (BRASIL, 2012).

Previsbes apontam que, no ano de 2020, 40 milhdes de adolescentes serdo
infectados com o virus e que as criangas, por serem mais frageis e por ndo terem suas defesas
amadurecidas, serdo suas maiores vitimas da acdo do HIV, mais rapida. Em cada dez criancas
infectadas com HIV, quatro morrem antes de completar dez anos de idade (BRASIL, 2012).

No panorama mundial, a literatura aponta que nos paises do leste da Europa, onde
h& uma incidéncia maior de doencas sexualmente transmissiveis, vé-se tambem um crescente
namero de usuarios de substancias psicoativas, aumentando, assim, a quantidade de pessoas
contaminadas pela AIDS. Esse acréscimo, embora tenha indices baixos em relacdo aos outros
territorios, continua alarmante. Na América Latina, heterossexuais e mulheres ndo se incluiam
nos grupos de risco e, por acreditarem ndo ser suscetiveis a doenca, ndo adotavam normas
preventivas, levando a multiplicacdo da doenca.

Com base na revisdo bibliografica, em autores como Escorel (1999), Goffman
(1988) e Ayres et al. (1999), identificamos que nem mesmo um dos paises mais ricos do
continente africano foi poupado da matanca causada pelo HIV. Em pouco mais de uma
década, a Africa do Sul viu brotar praticamente do nada 2,9 milhes de casos, deixando um
rastro de 360.000 mortos. O pais que marcou a historia da medicina ao realizar o primeiro
transplante de coracdo, em 1967, tenta desesperadamente conter a doenca.

Esses autores afirmam que a AIDS atinge principalmente a populacdo negra e
pobre e ameaca chacoalhar a economia do pais. Em cada grupo de dez pessoas contaminadas
no mundo no ano passado, uma era sul-africana. Em um dos maiores centros de mineracao, a
cidade de Carltonville, onde mais da metade dos 88.000 trabalhadores vivem afastados da

familia em alojamentos coletivos, estima-se que cerca de 30% dos adultos estejam
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contaminados. O indice € quase duas vezes maior que o de outras regides do pais. Uma das
razdes é que ali ha cerca de 500 prostitutas, a maioria infectada. Cada vez que 0s mineiros
voltam para junto de suas mulheres e namoradas, a centenas de quilometros de distancia, o
virus vai junto e alonga ainda mais a corrente da morte.

No inicio dos anos 1980, surgiram no Brasil os primeiros casos de HIV/AIDS,
tendo como particularidade o preconceito por ser uma doenga que acometia principalmente os
homossexuais, por esse motivo uma doenca vergonhosa (AYRES et al., 1999).

De acordo Parker (1994), mesmo apds serem diagnosticados os primeiros casos de
AIDS na década de 1980, ocorreu muito descaso no cuidado com a proliferacdo da doenca.
Dos anos 1983 a 1985, construiu-se na cultura do povo brasileiro a imagem do individuo
contaminado com o virus HIV/AIDS como promiscuo e homossexual. O autor ressalta que,
entre os anos de 1980 e 2000, os casos de AIDS declarados oficialmente foram de 190 mil.
Entretanto, dados do Ministério da Saude da época afirmavam que havia cerca de 550 mil a
700 mil pessoas vivendo com o virus HIV+ de forma assintomatica, ou seja, sem
desenvolverem a AIDS.

No Brasil, o primeiro caso da doenca foi relacionado no ano de 1982, sendo
notificados até julho de 2016 a contagem de 548.850 casos de AIDS em homens e 293.685
casos em mulheres, um total de 842.535 (BRASIL, 2016).

Em 13 de novembro de 1996, foi sancionada pelo entdo Presidente da Republica
Fernando Henrique Cardoso a Lei n® 9.313, que regulamentava a prescricdo medicamentosa
para 0 combate do virus HIV. No mesmo periodo em que foi identificado o Virus da
Sindrome Imunodeficiéncia Adquirida, surgiu no Brasil outro grande desafio referente as
pessoas que viviam com o virus HIV: as dificuldades da adesdo ao tratamento. Essa
resisténcia ao tratamento se mostra como um reflexo das desigualdades sociais, como afirma
Netto (2011, p. 155):

Destacamos entre os problemas mais evidentes, as manifestacfes da questdo social,
forte desigualdade, desemprego, fome, doencas, pendria, desamparo ante a
conjunturas econdmicas adversas etc. Sao vistas como desdobramento, na sociedade
moderna [...] de caracteristicas elimindveis de toda e qualquer ordem social.

Fica claro, entdo, de acordo com esse autor, que a questdo social ndo depende de
ideologia politica, mas que é um fenémeno cujo efeito esta na desigualdade social atingindo

tanto pobres como ricos, polarizando a forma de acesso aos bens e as condi¢des de acesso.
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Vale lembrar ainda os problemas existenciais que atingem homens e mulheres, aumentando a
vulnerabilidade e a hipossuficiéncia social.

O Brasil é considerado mundialmente como um pais modelo no combate ao virus
HIV/AIDS, mesmo com a realidade das altas expansGes do virus, o nimero de mortes
causadas pela doenga caiu cerca de 50%, gragas aos programas de prevencéo, ao fornecimento
de medicamentos e preservativos gratuitamente e a criacdo de mais de 600 hospitais
especializados em tratamento de paciente com HIV/AIDS em todo o Pais (BRASIL, 2012).

Conforme os dados do Programa Conjunto das Nac¢des Unidas sobre HIV/AIDS
(UNAIDS), o niamero de infectados pelo virus da AIDS voltou a subir no Brasil. A populagéo
vivendo com a doenca no Pais passou de 700 mil, em 2010, para 830 mil em 2015, com 15
mil mortes por ano. O Brasil sozinho responde por mais de 40% das novas infec¢des de AIDS
na America Latina. De cerca de 40 mil novos casos em 2010, o Pais passou para 44 mil em
2015 (mais de cinco por hora).

Esse € um fato preocupante que traz a necessidade de uma discussdao acerca da
prevencdo no ambito das politicas pablicas intersetoriais, que envolvam indicadores sociais
que digam respeito a distribuicdo de renda e a medidas de erradicacdo da pobreza.

Nesse sentido, o terceiro capitulo vem discorrer sobre as formas de prevencdo da
doenca, iniciando a discussdo teorica a partir das bases conceituais da patologia e finalizando
com os avangos da tecnologia médica na area de doencas infecciosas.

E importante divulgar a informac&o de que o virus da imunodeficiéncia humana é
0 agente determinante da AIDS, doenca infectocontagiosa que agride o sistema imunoldgico,
responsavel pela resisténcia do organismo contra as doencas. Essa infeccdo afeta,
primordialmente, os linfocitos (CD4+), que passam por transformacdes no seu DNA com a
introducdo do HIV, que faz reproducdo de si mesmo para se proliferar e romper os linfocitos a
procura de outros para expandir a infeccdo (BRASIL, 2012). Ainda conforme dados do

Ministério da Saude,

As pessoas que vivem com o virus HIV evoluem para uma grave disfuncdo do
sistema imunolégico, & medida que os linfdcitos sdo distribuidos ao T CD4+, uma
das principais células alvo da doenca. A contagem destes linfocitos T CD4 + sdo
consideraveis marcadores da imunodeficiéncia, sendo beneficiado na avaliacdo do
tratamento e também do progndstico, como nas defini¢des de casos do virus HIV,
com fim epidemioldgico. (BRASIL, 2012, p.22).

O HIV esta classificado como virus, ja que compartilha algumas caracteristicas

comuns aos Virus, por exemplo, permanecer incubado por longo periodo antes de manifestar
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0s sintomas da doenga, que se inicia como uma inflamac&o das células do sangue e do sistema
nervoso, com a eliminacdo do sistema imunolégico.

Um diagndstico positivo para HIV ndo necessariamente significa que a pessoa
esteja vivendo com AIDS, j& que existem individuos que vivem por anos sem manifestar
nenhum sintoma da doenga. A “janela imunolédgica” ou a denominagdo de virus incubado € o
periodo que o virus leva para se manifestar no organismo e permitir o diagnostico. Essa pausa
ou janela ndo impede a transmissdo da doenca a outras pessoas através de relacbes sexuais
desprotegidas, na hora do parto de mée para filho, durante a gravidez e/ou amamentacgdo ou
compartilhamento de seringas contaminadas. Por isso, a importancia do teste em todas as
situacOes (BRASIL, 2012).

Os usos dos retrovirais juntamente com as campanhas de prevencdo estdo de
algum modo reduzindo a evolucdo da epidemia no Brasil, evidenciando a diminuicdo da
ocorréncia de AIDS em aproximadamente 50% na taxa de contaminagdo nos ultimos anos
(BRASIL, 2010). Essa mesma constatacdo pode ser vista na seguinte afirmacdo de Gomes e
Cabral (2009, p. 211):

A complexidade da terapia antirretroviral (TARV) foi, por muito tempo, utilizada
como argumento contra a expansdo do tratamento da AIDS em paises pobres,
presumivelmente “sob maior risco” de ndo-adesdo. O Brasil foi o primeiro pais ndo
rico a adotar a politica de acesso universal e gratuito @ TARV. Por essa razao, nosso
estudo [...] importante efeito-demonstracdo ao evidenciar que a despeito do perfil
socioecondmico das pessoas vivendo com AIDS (PVA) no Brasil, caracterizado por
baixa renda e baixa escolaridade, a prevaléncia de adesdo obtida (75%) foi
semelhante as obtidas em estudos provenientes de paises ricos a época. Este fato se
SOmou aos inegaveis sucessos da resposta brasileira a epidemia de AIDS.

Os investimentos em recursos humanos e em pesquisas biomédicas, a descoberta
do “Coquetel”, o desenvolvimento de drogas como o0s antirretrovirais, as terapias
multidisciplinares, juntamente com a acdo dos profissionais especializados nos casos de
HIV/AIDS, os infectologistas, a familia e, na falta desta, as Casas de Apoio, tém trazido uma
melhor qualidade de sobrevida e longevidade as pessoas vivendo com HIV/AIDS.

As implicacdes causadas pela infeccdo do HIV sdo as mais variadas, dada alonga
evolucdo da doenca. 1sso causa tanto nos pacientes quanto em seus cuidadores ou familiares
situacOes diversas de sofrimento, impactando ndo somente sobre a afetividade como sobre o
emocional de suas vidas, trazendo também mudancas importantes no comportamento familiar
e financeiro.

Pesquisas tém mostrado que o adoecimento causado pelo virus HIV/AIDS tem

consequéncias especificas na vida de criangas e adolescentes, além do sofrimento psiquico
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dos familiares, como o empobrecimento da familia, principalmente quando ocorre o fato do
falecimento do provedor da casa. Nesse sentido, Escorel (1999, p.25) ressalta: “A
desigualdade social € um conceito que se refere aos estatutos que descrevem riqueza, pobreza
e média e sdo definidos uns em relag&o aos outros.”

Nesse sentido, o desequilibrio parece ser pertencente a qualquer sociedade, da
mais remota até a contemporanea, seja capitalista ou democratica; sdo os grupos dominantes
que definem como séo distribuidas suas riquezas em cada contexto social historico.

Esse quadro de dificuldades e obstaculos podem ser impulsores para contribuir em
uma série de vulnerabilidades de ordem socioeconémica ou ainda para a transmissdo de outras
doencas e agravamento de conflitos sociais, familiares, psiquicos e cognitivos em geral. Dessa
forma, compreendemos que essas complexidades se caracterizam como graves problemas
sociais e de saude publica capazes de influenciar todo um processo social e, nesse caso, ser
determinante nas situacdes em que torna fundamental o acolhimento de pessoas com
diagndstico HIV+.

O sujeito infectado pelo virus HIV/AIDS tem a obrigatoriedade de ndo se deixar
abater pelo drama do diagnostico, necessita ainda de forma vital manusear tecnologias
farmacoldgicas, direitos conseguidos pelo sistema de salde, e ter conhecimentos de praticas
especiais para sua manipulacdo (GOMES; CABRAL, 2009).

Além de a doenca também ser agente impactante em questao do convivio familiar,
precisa ser reivindicada a consolidacdo dos principios fundamentais das pessoas vivendo com
HIV/AIDS, reforcando os direitos basicos, “[...] a equidade e o acesso aos cuidados com a
salde como também sua participacdo social na formulacdo de politicas publicas.” (BRASIL,
2012).

Diante do que foi dito, fica clarividente a correlacio da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida e a estrutura de desenvolvimento de politicas sociais voltadas
para prevencao da pobreza e, por conseguinte, de condi¢bes sanitarias capazes de extirpar a

doenca no meio social.
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4 O ESTIGMA DA DOENCA

Conforme o art. 5° da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988),
pessoas que vivem com o virus HIV/AIDS, da mesma forma que qualquer cidaddo brasileiro,
possuem 0s mesmos direitos e obrigacdes. No Brasil, ha uma lei que garante a protecdo dos
grupos vulneraveis a discriminacdo e ao preconceito, como portadores de DST,
homossexuais, criancas, idosos, negros, entre outros.

Dando continuidade a essa perspectiva do principio constitucional temos que:

Em 1989, foi criado juntamente com os profissionais da salde e membros da
sociedade civil, apoiados pelo Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais, a
Declaragdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa vivendo com Virus da AIDS. Esse
documento constituido por onze principios, o qual foi aprovado no Encontro
Nacional de ONGs que Trabalham com AIDS (ENONG), em Porto Alegre (RS), no
mesmo ano. (BRASIL, 2010).

Abaixo seguem o0s onze principios que orientam a Declaracdo dos Direitos

Fundamentais da Pessoa vivendo com Virus da AIDS:

| - Todas as pessoas tém direito a informacdo clara, exata, sobre a AIDS.

Il — As pessoas vivendo com o virus tém direito a informacgdes especificas sobre sua
condicdo.

Il - Toda pessoa infectada com o virus da AIDS tem direito a assisténcia e ao
tratamento, dados sem qualquer restri¢do, garantindo sua melhor qualidade de vida.
IV - Nenhuma pessoa com o virus serd submetida ao isolamento, quarentena ou
qualquer tipo de discriminagao.

V - Ninguém tem o direito de restringir a liberdade ou os direitos das pessoas pelo
Gnico motivo de serem infectada com HIV/AIDS, qualquer que seja sua raga,
nacionalidade, religido, sexo ou orientacdo sexual.

VI - Toda as pessoas vivendo com o virus da AIDS tém direito & participacdo em
todos os aspectos da vida social. Toda acdo que visar a recusar aos portadores do
HIV/AIDS um emprego, um alojamento, uma assisténcia ou a priva-los disso, ou
que tenda a restringi-los a participacdo em atividades coletivas, escolares e militares,
deve ser considerada discriminatdria e ser punida por lei.

VIl - Todas as pessoas tém direito de receber sangue e hemoderivados, 6rgdos ou
tecidos que tenham sido rigorosamente testados para o HIV.

VI - Ninguém podera fazer referéncia & doenca de alguém, passada ou futura, ou
ao resultado de seus testes para o HIV/AIDS, sem o consentimento da pessoa
envolvida. A privacidade da pessoa com o virus deverd ser assegurada por todos 0s
servi¢os médicos e assistenciais.

IX - Ninguém serd submetido aos testes de HIV/AIDS compulsoriamente, em caso
algum. Os testes de AIDS deverdo ser usados exclusivamente para fins
diagndsticos/controle de transfusfes e transplantes, estudos epidemioldgicos e nunca
qualquer tipo de controle de pessoas ou populagfes. Em todos os casos detestes, 0s
interessados deverdo ser informados. Os resultados deverdo ser transmitidos por um
profissional competente.

X — Toda pessoa infectada pelo virus tem direito a comunicar apenas as pessoas que
deseja seu estado de sadde e o resultado dos seus testes.
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Xl - Toda pessoa com HIV/AIDS tem direito a continuagdo de sua vida civil,
profissional, sexual e afetiva. Nenhuma acdo poderd restringir seus direitos
completos a cidadania.

As pessoas infectadas pelo virus HIV enfrentam divergéncias na busca da sua
identidade social. H& uma reacéo de tensdo com o sujeito estigmatizado, que pode ostentar a
outras pessoas um “eu’ incapaz sujeito ao descrédito (GOFFMAN, 1988).

O sujeito que vive com HIV/AIDS tende a disfarcar sua identidade pessoal ou
profissional ao iniciar uma conversagdo com outra pessoa que ndo sabe da sua atual situacao
de portador do virus HIV. As pessoas portadoras do virus sentem-se incapazes, acham que
precisam de cuidadores, pessoas diferentes de seu convivio, ndo revelando suas identidades.

Nesse entendimento, Betinho menciona:

A AIDS é talvez a coisa mais publica no mundo, hoje. No entanto, o aidético é
clandestino. Quer dizer, todos os aidéticos, com excecdo de poucos, entre 0s quais
me coloco, sdo clandestinos. Os aidéticos estdo vivendo na mais completa
clandestinidade. E ndo tem Doi-Codi, Operacdo Bandeirantes, policia, que os
descubra. E a maioria esmagadora estd morrendo na clandestinidade. Alguns saem
da clandestinidade pés-morte. Outros, nem depois da morte. Para alguns, a
clandestinidade é superior & morte, e isso € um lado que me choca profundamente.
(PANDOLFI; GAZIR; CORREA, 2012, p. 26.).

De forma abrangente sobre a infec¢do do virus HIV/AIDS, que atinge pessoas de
ambos 0s sexos de todas as faixas etarias e divisdes sociais, requer-se a preocupacao de
informar sobre a doenca e todas as suas formas de contagio, desmitificar as crencas e 0s
preconceitos que ainda existem sobre a sua forma de contégio.

E necessario saber que sdo inimeras as desigualdades sociais a respeito da
doenca, salientando que, ao longo dos anos, especula-se constantemente a cura do virus e a
mudanca de vida dos individuos. Nesse ponto de vista, Goffman (1988) fala na citacdo
anterior a respeito da importancia de ndo se transmitir informacdes destrutiveis, ao contrario
disso, as informacGes devem ser adequadamente inseridas no contexto da intervencao
terapéutica das pessoas que vivem com virus HIV/AIDS.

Geralmente, o aperfeicoamento de farmacos no combate ao virus, em primeiro
lugar, parece relevante para o tema no contexto internacional. Em vista disso, o ponto de
partida sera uma significativa mudanca na vida dos individuos infectados pela doenca,
apoderando as pessoas de um potencial de questionamento em seu proprio estado como
portador de uma doenca tdo devastadora, transformando-os em cidaddos. O estigma nesse
processo agiu impossibilitando que os individuos que vivem com HIV procurem 0s Servicos

de apoio médico assistencial que estdo a seu dispor; dificultando, inclusive, o
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acompanhamento & salde e a prevengdo de contaminacdo de novas enfermidades. Essa
realidade € retratada nas palavras de Castilno e Chequer (1997, p.24): “[...] no Brasil as
populacdes ja tradicionalmente marginalizadas, sobre as quais recai a maioria das doencas
endémicas, vem cada vez mais se infectando pelo HIV. Como fator agravante adicional,
ressalta-se o fato das dificuldades naturais que esta camada social enfrenta.”

Como mostrado na passagem acima, as classes sociais excluidas pela sociedade
sofrem por dificuldade de acesso aos meios de tratamento e prevencdo, com isso agravando
sua saude e muitas vezes contaminando-se com outras doengas oportunistas como a
tuberculose e a febre amarela.

O preconceito sobre o HIV, acompanhado de uma atitude negativa de alguns
profissionais de salde, e o pavor de ser diagnosticado com o virus fatal fazem com que muitos
suspeitos evitem 0 exame que vai identificar seu estado de soropositivo, como em varios
casos omitir tal condigdo pds-diagnaostico.

As pesquisas desenvolvidas desde as décadas passadas, apesar de terem alcangado
resultados positivos na contencdo do virus aos sujeitos ja infectados, ndo chegou a dar
indicios de cura ou frear a evolucdo da doenca, permanecendo uma significativa parcela da
populacdo vulneravel, apontada pelos aspectos da questdo social, tais como a excluséo social,
racial, a pobreza, a conduta nas relacdes de género, como a diversidade sexual, e o limitado
didlogo. A ampla fragilidade dessa populacdo em relacdo ao virus HIV é considerada como
uma das principais causas do avango da contaminacao.

De acordo com Netto (2011, p. 152-153),

Todas as indicagdes disponiveis sugerem que a expressdo “questdo social” tem
histéria recente [...] com efeitos, se ndo era inédita a desigualdade entre as varias
camadas sociais, se vinha de muito longe a polarizacdo entre ricos e pobres, se era
antiquissima a diferente a apropriacdo e fruicdo dos bens sociais, era radicalmente
nova a dindmica da pobreza que entdo se generalizava.

Podemos entender que a relacao entre as pessoas estigmatizadas e as ditas normais
apresenta diferencas, ja que a sociedade tende a julgar e excluir do convivio em sociedade.
Essa é uma tarefa ardua e complexa, pois se devem levar em conta as reacdes das pessoas que
sdo estigmatizadas. Por diversas vezes, encontram-se deprimidas, sem motivacao para viver,
outras vezes buscam correcao para o que a sociedade considera como um defeito.

A sociedade impde regras e conceitos e quando uma pessoa apresenta
caracteristicas incomuns aquelas impostas causa estranheza ao grupo social em que esta

inserido. Pessoas que vivem com HIV tendem a internalizar uma identificacdo negativa de si
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mesmas, ndo se sentem parte da sociedade em que convivem. O estigma que é ruim deve ser
banido, como uma repreensdo a convivéncia com a sociedade, isto €, sua especificidade se
torna desgastada por esse convivio social.

Nas palavras de Goffman (1988, p. 9),

O individuo estigmatizado tende a ter as mesmas crencas sobre identidade que nos
temos, isso é um fato central. Seus sentimentos mais profundos sobre o que ele é
podem confundir a sua sensacdo de ser uma "pessoa normal”, um ser humano como
qualquer outro, uma criatura, portanto, que merece um destino agradavel e uma
oportunidade legitima. (Grifos do autor).

Goffman (1988) releva também que as ponderacdes que o individuo faz sobre a
convivéncia entre o0 homem e a sociedade multiplicam-se nesse processo. A importancia disto
reside nas possibilidades da indagacdo do resgate da origem social, na consolidacdo dos
direitos relativos a existéncia e na responsabilidade de efetivar transformacGes que podem ser
mais vantajosas para a convivéncia social.

Bobbio (1994) fala da presenca desses individuos na sociedade, considerando
como um progresso incomum a eles, que sdo identificados como sujeitos excluidos do meio
social ou simples pessoas insignificantes, que eram vistas antes nas caracteristicas de seu
modo de viver em sociedade, hoje isolados, como doente abandonados.

Os direitos humanos sdo, sem davida, um fenbmeno social a partir dos quais a
quantidade de bens considerados tipicos a sujeitos diversos pode ser vista. Assim, o individuo
rotulado pelo HIV/AIDS tem a sua qualidade de vida afetada diretamente, sendo possivel
afirmar que essa pessoa possui uma percepcdo negativa de si mesma e que € vitima de
vulnerabilidade social, necessitando de atencdes especiais.

O bem-estar da pessoa vivendo com HIV/AIDS esta ligado ao conceito de
qualidade de vida e inclui uma quantidade de questdes como o nivel socioeconémico, a
competéncia operacional, o estado emocional, o estilo de vida, o autocuidado, a interacdo
social, a atividade intelectual, o apoio familiar, o estado de saude, a religiosidade, a satisfacdo
com o emprego e/ou com atividades diarias, 0 ambiente em que se vive e 0s apegos culturais.

Sendo assim, € de fundamental importancia a contextualizacdo desses individuos
para que possam se incorporar de forma produtiva no contexto social, que lhes traga um
acolhimento mais humanistico, como destaca Heller (1970). Como também é essencial a
discricdo dessas pessoas para que possam se inserir em um ambiente social, que lhes ofereca

uma recepcao de forma mais humanistica, como bem enfatiza o autor.
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Existe a exigéncia de um trabalho de igualar para reproduzir certa efetividade,
alguma coisa que se possa empregar um olhar mais profundo as pessoas acometidas com a
infeccdo do HIV/AIDS (HELLER, 1970).

Esses individuos, ao constatarem o diagnostico da doenga, desenvolvem um
pensamento de morte. E relevante afirmar que tais individuos passam por momentos de
dificuldades, sendo que em alguns casos mais intensos e em outros mais leves. Alguns, muitas
vezes, ndo demonstram suas emocdes, mas na verdade sofrem atribulacoes.

Os individuos que vivem com HIV/AIDS padecem da exclusdo que a doenga tréas,
causando traumas e soliddo. Muitas vezes essas pessoas caminham solitarias a procura de
limitados recursos que amparem seus escassos direitos e que lhes deem acesso aos meios de
protecdo, promocdo e assisténcia, mas escondem-se, muitas vezes, por medo de expor sua
condigdo de portador do virus HIV/AIDS, temerosos do preconceito e da discriminagéo
causada pelo estigma da doenca.

Por meio dessas consideracdes, podemos entender o processo de suas relacoes
sociais, com a perspectiva de que instituiram a cada individuo um novo caminho em suas
vidas, na busca de compreenséo e confronto da doenca.

Segundo Moura (1990), o anseio em relagcdo aos cuidados com a saude remete-nos
a um aperfeicoamento na individualidade das relagcdes sociais e entre si, que dialogam por
faces ocultas no desejo de caminhar por novos horizontes desejosos de dar novo rumo a suas
vidas. Esse autor fala que ante a esses momentos, muitas vezes assustador, sentimento de
culpa e medo da morte, e todo arcabouco discriminatorio que carregam, fazem com que esses
individuos vivam fragilizados frente as novas percepcdes de plenitude fisica, social e
emocional.

Diante da dependéncia que o medo acarreta pela falta de conhecimento e pelo
preconceito, as pessoas que vivem com HIV/AIDS passam por emoc¢oes de sofrimento e dor
por estarem dentro de um novo contexto, receosas do abandono, do julgamento e de que sua
identidade social seja revelada, trazendo com isso um sentimento de culpa pelo adoecimento e
o0 desalento de viver em uma sociedade preconceituosa.

Resumindo, o adoecimento que caracteriza 0 HIV/AIDS tem sido determinante
como fator gerador do estigma social, que ocorre por meio de um processo dominante criador
de uma extensdo exclusiva de possiveis interpretacfes sobre a epidemia.

A vida das pessoas infectadas pelo HIVV sempre esteve marcada pelo processo
discriminatorio que a doenca causa. A conservagao e a oposicao que as identidades e o género

precisam ser compreendidos como formas mais abrangentes de individualidade dessas
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pessoas, bem como os diferentes contextos em que estdo inseridos, trazem novas situagdes
caracterizando-os no mundo social da AIDS.

Notadamente ocorrem mudancas na vida politica, cultural e social desses
individuos, intensificando a¢BGes importantes para a vida em sociedade, a exemplo disso as
pessoas que costumavam ser extrovertidas e viver em grupos, apds o diagndstico, vivem
reclusas e silenciosas e ainda tém que dar explicacBes por conta de seu novo comportamento.

Simultaneamente as descobertas de tecnologias de ponta em todos 0s segmentos
das atividades humanas, aumentam os problemas e os desafios de se viver com o virus
HIV(+) e, nesse caso, implica mais compromisso e politicas publicas voltadas aos portadores
da sindrome. A AIDS permanece como um desafio na vida das pessoas estigmatizadas em
toda sua singularidade e diversidade e € um processo de mudanca na vida social desses
individuos.

E de fundamental importancia tratar das vulnerabilidades, das tentativas de
reducdo do virus e das alternativas para que a doenca nédo se reproduza com sofrimento com a
morte prematura das pessoas que estdo infectadas pelo virus HIV.

O estudo desse processo mostra que as atencdes para a diminuicdo da
disseminacdo do virus HIV/AIDS sdo as consequéncias do trabalho da sociedade na
organizacdo da producdo do trabalho determinante do contexto historico, também dos
mecanismos biomeédicos a favor da modificacdo dos condicionantes e determinantes mais
abrangentes desse processo, trabalhando visivelmente vinculados aos sintomas dos sujeitos
que sofram com a doenca (HELLER, 1970).

Nesse aspecto autores como Rocha (2005) dizem que, entretanto, os sujeitos que
vivem com HIV/AIDS receiam procurar as Unidades de Saude préximas de onde residem, por
medo de serem identificadas como portadores da doenca, ja que as pessoas que frequentam
essas unidades sdo pessoas de seu bairro e de seu convivio social. Perante esse medo, esses
individuos sofrem prematuramente por uma exposi¢cdo da sua identidade social e da doenca.
Como forma de protecdo, ndo revelam a sua doenca, tida como um segredo que o impede de

confiar no seu proximo, aumentando seu sofrimento e sua chance de adoecer da AIDS.
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5 DISCUSSAO DOS RESULTADOS DA PESQUISA

Pelo que podemos constatar ao longo do referencial teérico deste estudo, o
preconceito € um dos ingredientes na férmula da discriminacdo. Consiste em julgar ou
conceituar alguém com base em uma generalizacdo, uma banalizagdo ou uma mistificacao.
Por sua vez, a discriminacao é um dos atos mais cruéis contra o ser humano.

Para Arns (2000, p. 13), “Discriminar é negar cidadanias e a propria democracia.”
E, portanto, diferenciar algo a partir de caracteristicas externas ou internas, é excluir
moralmente. Ao discriminar alguém, retira-se seu direito de ser respeitado, impede-se seu
acesso a dignidade, enfim, subtrai-se sua qualidade de ser humano.

Sobre o tema, a Conferéncia Nacional dos Bispos do Brasil (CNBB), em um de

seus documentos, assim se pronuncia:

Exclusdo moral é o que fazemos quando colocamos pessoas ou grupos fora das
exigéncias bésicas da justica, sem que isso nos incomode muito. E como se
achassemos que essas pessoas ndo merecem viver. Ndo sdo consideradas vitimas,
sdo vistas como culpadas, subumanas, desumanas — e com issO nos sentimos
desobrigados de nos importar com o que acontece com elas. Simplesmente
‘desligamos’ a nossa sensibilidade moral em tais casos. (ARNS, 2000, p. 21).

Quando falamos sobre a AIDS, estamos nos referindo a uma realidade nova e
complexa de acdes e reacdes dos individuos e da sociedade e a cada avanco cientifico da
medicina em torno dessa enfermidade. Constatamos que pela medicina ainda ndo ter
descoberto a cura da doenca, o discurso institucionalizado a representa de forma negativa.
Outra questdo importante refere-se as relacdes da AIDS e a pratica da vida sexual
desvinculada das regras morais estabelecidas pela sociedade, que produz sobre as pessoas
com HIV preconceito e segregacao.

Portanto, no Brasil, a AIDS surgiu associada a comportamentos promiscuos e
contrarios a moral; comportamentos condendveis que marcavam Seus agentes e 0S
diferenciavam dos demais cidaddos, restringindo seus direitos mais basicos, como a dignidade
da pessoa humana. Segundo Galvao (2000, p.36) era “[...] um verdadeiro coquetel de sexo e
morte, quase beirando o ‘pornd’, sem assumi-lo.” Como resultado desse estigma, a
mistificacdo da AIDS contribuiu enfaticamente para a discriminacdo de seus portadores e a
doenca foi transformada em um mito, um enigma a ser desvendado. Nesse sentido, autores

como Daniel e Parker (1991, p.83) ressaltam que
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No entanto, ndo héa algo a ser desvendado, ndo ha coisa oculta atras da AIDS. Ha
exatamente a complexidade de um "vazio" de onde se pode criar, inventar tudo,
aquele conjunto de infinitas dimensdes sociais de onde parte a fundacdo imaginéria
da sociedade: ali onde ndo ha determinacdo nem acaso, liberdade nem opressao,
porque dali saem todas as forgas tragicas da possibilidade de inventar.

Esse forte preconceito contra quem adotasse qualquer outro estilo de vida, que
ndo fosse aquele preestabelecido pela sociedade, intensificou-se com o surgimento da AIDS
associada primeiramente aos homossexuais e depois aos bissexuais que ndo se conduzissem
dentro dos padrdes firmados pela Igreja. Ainda assim, ap6s algumas descobertas sobre o
virus, mostrando que havia outras formas de transmissao, além da relacdo sexual, a doenca foi
associada a marginalidade, perseguindo aqueles que tém comportamento sexual diferenciado
do padronizado como, prostitutas, gays e drogados.

O estudo de caso demonstrou que, pelo seu aspecto incuravel, essa enfermidade
suscita sensacdes de ansiedade, desconforto, medo e inseguranca, levando muitas vezes 0s
sujeitos a procurarem um conforto nas relagdes familiares.

Outro ponto evidenciado na pesquisa diz respeito a importancia de que nao seja
passado apenas o conhecimento técnico em relacdo a doenca, mas também trabalhar questdes
como preconceito e solidariedade em relacdo a AIDS. Nesses termos, hd de se compreender
0os multiplos aspectos da AIDS, sendo os grupos de apoio, como € o caso da Casa de
Retaguarda Clinica, uma possibilidade de tornar o ndo familiar em familiar, realizando o
processo de desfamiliarizagéo.

Seguindo o pensamento predominante na literatura, apesar das Vvarias
demonstracdes de incompreensdo e intolerancia frente a epidemia de AIDS, podemos
vislumbrar um crescente nimero de voluntarios e organizacfes que vém se empenhando no
combate a discriminacdo e ao preconceito. Ao fornecerem informacdes e expressarem
solidariedade, tais organismos provam que essas sd0 as Unicas respostas verdadeiramente
eficientes para barrar o avanco da AIDS. Daniel e Parker (1991) corroboram esse

pensamento:

Atualmente, milhares de ONGs e programas estatais atuam na prevencdo da AIDS.
Segundo o relatério do Programa da AIDS das Nagbes Unidas — UNAIDS,
divulgado em seis de julho de 2004, cerca de 38 milhdes de pessoas, em todo o
mundo, tém o HIV. No ultimo ano, mais cinco milhdes contrairam o HIV (dados de
2004). Portanto, apesar de todos os esfor¢os em prevenir a incidéncia da AIDS, ela
ainda persiste em nimeros altos.

O estudo revela a situacdo de segregacdo que a AIDS impde ao individuo, na

medida em que o sujeito infectado ndo consegue falar ou sequer imaginar que outras pessoas



36

poderdo vir a conhecer sua situacdo de satde. Com isso, observamos o isolamento vivenciado
pelos individuos, que conscientemente pretendem permanecer nesta situagcdo. Acreditam que
ndo tém condigdes de se relacionar com o “outro”, pela sua condigdo de portadores do virus
HIV.

Assim, além de o portador do virus HIV conviver com uma situacdo de salde que
é irreversivel até o momento, o sujeito se percebe como um doente social, sendo
estigmatizado, segregado, paralisado em suas possibilidades enquanto participante da
sociedade que se vé em permanente risco, pois a revelacdo do seu diagnéstico pode lhe
excluir desse processo. Nesse sentido, o individuo infectado procura, na maioria das vezes, o
isolamento como forma de protecéo.

Todas as transformacdes vivenciadas em um curto espago de tempo, a partir da
doenca, fazem com que as pessoas com HIV, em determinadas situacdes, desenvolvam
sentimento de inseguranca, depressao, culpa e raiva. Nesse sentido, corrobora Goffman (1988,
p.26): “As pessoas infectadas pelo virus HIV passam divergéncias na busca da sua identidade
social. Ha uma reacdo de tensdo com o sujeito estigmatizado, que pode ostentar a outras
pessoas um “eu” incapaz sujeito ao descrédito.”

Um dos documentos que marcou a luta pelos direitos dos portadores do
HIV/AIDS e pelo fim da discriminacdo e do preconceito foi a Declaracdo dos Direitos
Fundamentais da Pessoa Portadora do Virus da AIDS, idealizada pelo escritor Herbert Daniel,
divulgada em 1989 em Porto Alegre.

O documento considera a solidariedade essencial no combate ao preconceito e a
discriminacdo. Proclama que todo portador do virus da AIDS tem direito a participacéo, em
todos os aspectos, da vida social e que toda acdo que venha a recusar aos portadores do virus
um emprego, um alojamento, uma assisténcia ou priva-los disso devera ser condenada. Assim,
qualquer comportamento que tenda a restringir a participacdo do portador do virus HIV nas
atividades coletivas, escolares e militares, deve ser considerado discriminatério e ser punido
por lei. O documento diz ainda que todo portador do virus tem direito a preservar sua vida
civil, profissional, sexual e afetiva. Portanto, nenhuma acdo podera restringir seus direitos a
cidadania.

O levantamento bibliografico retrata que, principalmente desde o inicio da
epidemia, houve guestionamentos que impulsionaram a formacdo de grupos na luta contra a
AIDS e a onda de preconceitos que a acompanhava. Esses grupos formaram as Organizagdes
Nao Governamentais. Sobre elas, Galvao (1994, p. 344), esclarece: “ONGs sdo entidades que

se apresentam como estando ‘a servico’ de determinados ‘movimentos sociais’ de camadas de
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populagdo ‘oprimidas’, ou ‘exploradas’, ou ‘excluidas’, dentro de perspectivas de
transformacéo social.”

Segundo Daniel e Parker (1991), as ONG desenvolveram um importante papel,
com trabalhos de prevencdo e assisténcia, na defesa dos direitos dos portadores do HIV. Essa
atuacdo foi uma reacdo as demonstragdes de discriminacdo e preconceito e as violacbes de
direitos humanos. Com a formacéo desses grupos, um importante problema da epidemia foi
atacado: a luta pelo fim da discriminacdo e do preconceito. Nessa luta, a solidariedade foi
considerada a Unica resposta eficiente contra a epidemia da AIDS.

Durante os Gltimos anos entdo, esses diversos grupos e organizacGes comecaram
gradualmente a abrir um novo campo na luta contra a AIDS no Brasil — criar o que
pode ser descrito como uma politica de AIDS destinada a combater ndo apenas a
epidemia da infecgdo pelo HIV, mas também a terceira epidemia de preconceito e
discriminagdo. Estiveram na frente de batalha na denincia da discriminagéo contra
pessoas com AIDS, bem como de pessoas consideradas em maior risco, e
centralizaram seu combate, acima de tudo, talvez, nos efeitos da estigmatizacéo e da
marginalizacdo. Em UGltima instancia, ofereceram, em oposicdo a isso, a nogdo de
solidariedade como a Unica resposta realmente aceitavel contra a AIDS (DANIEL;
PARKER, 1991, p. 28).

A epidemia da AIDS deve ser vista como um perigo a toda a sociedade, néao
apenas para grupos de risco. A doenca deve ser motivo de preocupacdo de todas as pessoas,
independentemente de sua condi¢éo social, de idade, sexo ou conduta sexual. Outro fendmeno
demonstrado no Boletim Epidemiologico € a interiorizacdo da epidemia de HIV/AIDS.
Inicialmente concentrada nas grandes capitais das regides Sul e Sudeste, a AIDS avangcou no
Norte e Nordeste brasileiro, mas, ainda faltam estudos que possam explicar melhor o novo
cenario.

Esse aumento pode estar acontecendo por varios fatores, como a melhora nas
acOes de diagnostico e a consequente melhora na notificacdo de casos nos municipios dessas
regibes. Outro fator pode ser o perfil de interiorizacdo da epidemia, atingindo cada vez mais
municipios menores e afastados dos grandes centros.

Nesse aspecto, apesar dos avancos trazidos pelos medicamentos, a AIDS ainda
ndo tem cura e o tratamento da doenca ndo consiste apenas em se medicar, sendo importante
gue os gestores das politicas que envolvem o tratamento e a prevencdo desmistifiquem esse
otimismo em torno da doenca e comecem a divulgar junto a populacdo mais jovem que 0
HIV/AIDS ainda é um grave problema de satde publica e que todo tratamento de doenga
crbnica envolve uma trajetoria, marcada por forte estigma enfrentado pela pessoa vivendo

com HIV/AIDS, mesmo depois de trinta anos de epidemia no Brasil.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Por meio desta pesquisa, foi possivel entender que o impacto da AIDS perpassa
multiplos fatores na vida dos individuos, como o convivio com doenga irreversivel, esquema
terapéutico medicamentoso rigoroso, que provoca modificacdes das atividades sociais e de
trabalho e, muitas vezes, alteracbes na imagem corporal e um sentimento ambiguo referente
ao modo de viver e de morrer.

Foi possivel também, através do estudo de caso da Casa de Retaguarda Clinica,
observar que a adaptacdo ao um novo estilo de vida requer paciéncia e resiliéncia da pessoa
com AIDS, sobretudo porque, na maioria das vezes, a familia e a sociedade estigmatizam esse
individuo nas relacdes interpessoais do cotidiano.

Pela observacdo direta no campo da pesquisa, foi possivel inferir que a
convivéncia continua com os voluntarios da Casa, assim como entre os portadores do virus,
traz inevitaveis lacos de afetividade e amor fraterno. Nessa perspectiva, como o objetivo geral
deste estudo foi identificar a conjuntura de funcionamento da Casa de Retaguarda Clinica, nos
Seus aspectos sociais e emocionais, constatou-se que, apesar das adversidades do tratamento e
do novo estilo de vida advindos da doenga, conviver com o virus nao é sindbnimo de morte.

Apesar dessa constatacdo, outro ponto a destacar diz respeito ao fato de a
sociedade impor regras e conceitos e, quando uma pessoa apresenta caracteristicas incomuns
aquelas impostas, causa estranheza ao grupo social em que esta inserido. Pessoas que vivem
com HIV tendem a internalizar uma identificacdo negativa de si mesmas, ndo se sentem parte
da sociedade em que vivem. O estigma que € ruim deve ser banido, como uma repreensdo a
convivéncia com a sociedade, isto &, sua especificidade se torna desgastada por esse convivio
social.

A AIDS ¢ considerada um problema de saude pdblica em todo 0 mundo. Segundo
a Declaracdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa Portadora do virus da AIDS, de 1989, que
foi elaborada no Encontro Nacional de AIDS (ENONG) em Porto Alegre, as principais
ameacas a epidemia da doenca, no Brasil, sdo 0 preconceito e o estigma.

O acesso aos cuidados com a saude é um direito de todo cidadao brasileiro como
consta na Constituicdo Brasileira de 1988. A implantacdo de um Sistema Unico de Saude foi
um marco na viabilizacdo deste direito constitucional, incluindo a politica da AIDS de
maneira multifatorial, ou seja, do ponto de vista das necessidades fisioldgicas, psicoldgicas,

emocionais e econdmicas.
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Através do estudo de caso, foi possivel perceber a complexidade da vida da
pessoa soropositiva. Nesse esteio, o resultado para o HIV é uma revelacdo que proporciona ao
sujeito uma nova interpretacdo sobre si mesmo, alterando sua identidade e realidade. Nesse
contexto de discriminacdo e preconceito, surgem os direitos humanos, que nada mais séo do
que direitos fundamentais do homem. Como objeto central dos direitos humanos, esse é
tutelado em sua esséncia. Conforme consagra nossa Carta Magna, as necessidades fisicas e
sociais do individuo devem ser protegidas e a sua dignidade preservada.

A discriminagdo é atroz e desumana e, portanto, deve ser combatida em todas as
suas formas. Deve haver um envolvimento total da sociedade, em todos 0s seus segmentos,
com os direitos humanos, para que, através deles, os portadores do virus HIV sejam tratados
com dignidade e respeito.

Como responsavel pela saide e pela vida dos individuos, o Estado deve promover
campanhas sobre as formas de contagio e sobre a prevencdo ao HIV. Deve, além disso,
destacar o perigo da discriminacdo para a pandemia da AIDS. Para esse fim, pode e deve
utilizar os meios necessarios, priorizando a informacdo em massa pelas midias sociais. Com
as informacdes corretas, deve-se publicizar a sociedade de que a AIDS ndo é um castigo, nem
um enigma, mas uma doenca e que, embora incurdvel, com os avangos da medicina, €
possivel uma vida normal, por tempo indefinido.

Com isso, serd mais simples tratar e conviver com os portadores do HIV e, por
conseguinte, a prevencao serd mais eficaz. Assim, o0s portadores da doenca ndo terdo medo de
procurar ajuda, nem de serem rotulados como promiscuas ou marginais. NO n0sso
entendimento, esse é o caminho para que os portadores do HIV tenham mais chances de levar
uma vida normal com o apoio da sociedade.

Os esforcos empenhados nesse sentido voltam-se para prover 0S Servicos
especializados de habilidades que abarquem um conjunto de atividades e recursos publicos e
ndo governamentais, com vistas a melhorar as condicdes de vida e bem-estar, favorecendo a
aplicabilidade de conhecimentos, aptiddes e disponibilidade para o cuidar, tendo a populacdo
usuaria como participe do processo e nao apenas como recebedora dos cuidados dispensados.
Mais do que a atencdo individual, o cuidar em HIV/AIDS, hoje, suscita uma visdo de
totalidade, de coletividade, na medida em que se trata de um quadro infeccioso que deixa
marcas nas esferas bioldgica e social.

Em que pese o que foi exposto, o Brasil € um modelo para 0 mundo em relacéo a

politica publica de tratamento para AIDS, decorrente da contribui¢do inequivoca dos avangos
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alcangados pelo SUS. Entretanto, hd muito a ser feito em relacéo a prevencdo da doenca, uma

vez que envolve uma discussédo sobre fatores socioecondmicos e desigualdades socialis.
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