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“MEU PRAZER AGORA E RISCO DE VIDA”: DESEJO DE EXISTIR E OUTRAS
SUBJETIVIDADES DOS QUE VIVEM COM HIV/AIDS NO BRASIL!

Arlete Rodrigues Vieira de Paula?
Daniela Cristina Belchior Mota3

RESUMO:

O objetivo deste artigo € refletir sobre as subjetividades possiveis e invisiveis
construidas pelas geracdes que nasceram e vivem com HIV/Aids no Brasil. Para isso,
€ apresentado como o virus foi descoberto e diagnosticado na década de 1980 e como
a doenca foi encarada como um castigo divino e como uma sentenca de morte que
recaiu, inicialmente, sobre os homossexuais, classificados epidemiologicamente
como o grupo de risco. A partir desse entendimento, discute-se como esse grupo foi
alvo de preconceito e exclusdo social. Ainda que as mudancas ocorridas nas décadas
seguintes tenham feito com que esses sujeitos tivessem seus direitos politicos e de
cidadania respeitados, ao pesquisar as vivéncias dos jovens de hoje que vivem com
HIV/Aids no Brasil, evidenciou-se que preconceito e o peso moral da doenca ainda
persistem. Assim, mesmo com as mudancas na forma de pensar e seguir com a
propria vida, ja que o diagndstico ndo € mais uma sentenca de morte, o enfrentamento
da doenca ainda repercute em toda a existéncia social desses sujeitos impactando a
construcéo de suas subjetividades. No entanto, o texto defende que um acolhimento
gue leve em conta as subjetividades permite que 0s jovens possam expressar seus
desejos de vida como qualquer cidadao que vive num estado democratico de direitos
e deveres. Nesse sentido, acredita-se que outras formas de se lidar com essas
questdes sdo possiveis através do pertencimento a uma comunidade que acolhe as
diferentes subjetividades.

Palavras-chave: Subjetividades. HIV/Aids. Sexualidade. Psicologia.

“MI PLACER AHORA ES RIESGO DE LA VIDA”: EL DESEO DE EXISTIR Y
OTRAS SUBJETIVIDADES DE LOS QUE VIVEN CON VIH/SIDA EN BRASIL

RESUMEN:

El proposito de este articulo es reflexionar sobre las subjetividades posibles e
invisibles construidas por las generaciones que nacieron y viven con el VIH/SIDA en
Brasil. Para eso, se presenta como se descubrio y diagnostico el virus en la década
de 1980 y cémo la enfermedad fue vista como un castigo divino y como una sentencia
de muerte que inicialmente recaia sobre los homosexuales, clasificados
epidemiolégicamente como el grupo de riesgo. Desde este entendimiento, se discute
como este grupo fue objeto de prejuicios y exclusion social. Si bien los cambios
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ocurridos en las décadas siguientes han hecho que se respeten los derechos politicos
y de ciudadania de estos sujetos, al investigar las experiencias de los jovenes de hoy
gue viven con el VIH/SIDA en Brasil, quedd claro que los prejuicios y el peso moral de
la enfermedad aun persisten. Asi, aun con los cambios en la forma de pensar y de
seguir con la vida misma, dado que el diagndéstico ya no es una sentencia de muerte,
el afrontamiento de la enfermedad sigue afectando toda la existencia social de estos
sujetos, incidiendo en la construccion de sus subjetividades. Sin embargo, el texto
sostiene que una recepcidén que tiene en cuenta las subjetividades permite a los
jovenes expresar sus deseos de vida como cualquier ciudadano que vive en un estado
democrético de derechos y deberes. En este sentido, se cree que otras formas de
abordar estos temas son posibles a través de la pertenencia a una comunidad que
abraza las diferentes subjetividades.

Palabras clave: Subjetividades. VIH / SIDA. Sexualidad. Psicologia

1 INTRODUCAO

No final da década de 1990, trabalhei’' como voluntaria numa Organizagdo n&o
Governamental (ONG) que assistia pessoas com o Virus da Imunodeficiéncia Humana
e com a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/Aids). Naquele contexto, eu
vivia e trabalhava na area de saude como nutricionista numa cidade do interior de
Minas Gerais. E fui convidada para compor a equipe técnica da organizagéo, que foi
criada para dar apoio aos individuos acometidos por essa doenc¢a que chegou como
uma epidemia que estigmatizava homossexuais, prostitutas e usuarios de drogas.

O medo, a exclusao e a culpabilizacédo faziam parte do cotidiano dos individuos
gue viviam com HIV/Aids que, além do sofrimento causado pelos sintomas da propria
doenca, tinham que lidar com os mais variados preconceitos sociais. Evidentemente
essa rejeicao social agravava a dor e o isolamento daqueles sujeitos. Na ocasiao, eles
nao eram aceitos no hospital local por medo da transmissédo. Quando um individuo
apresentava os sintomas da Aids, era atendido pela equipe em sua prépria residéncia.
A propria equipe técnica sofria preconceito porque também se pensava que poderia
ser um veiculo de transmisséao.

Foram tempos de muita luta para acolher as pessoas infectadas e doentes,
esclarecer familiares, fazer campanhas de informacdes para a populacéo e arrecadar
verbas para a manutencdo de uma casa sede onde nos reuniamos para atender os
individuos adoecidos. Para além de local de atendimento, a funcéo principal da casa

era ser um porto seguro para os individuos que viviam com HIV/Aids e que sofriam
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pela manifestacéo fisica da doenca, pela vergonha, pela culpa, pelo abandono, pelo
descaso, pela exclusdo da familia, do emprego e do convivio social.
Naquele tempo, a doencga era percebida como risco de vida, um atestado de

morte certa.

De acordo com informacdes do Boletim Epidemioldgico de DST/Aids do
Ministério da Saude (2010), desde a identificacdo do primeiro caso de Aids
no Brasil, em 1980, até junho de 2009, ja foram identificados,
aproximadamente, 544.846 casos da doenca (PERUCCHI et al, 2011, p. 73).

Além do peso do preconceito moral que o processo de adoecimento implicava,
a etiologia da doenca era pouco conhecida e as medicacdes estavam na fase inicial

das pesquisas.

A AIDS é uma doenca infecciosa que mais mata no mundo. Segundo
informacgdes divulgadas pela Organizagdo Mundial de Saude (2005), cerca
de 40 milhGes de pessoas foram infectadas, das quais 20 milhdes ja
morreram desde a época de sua ocorréncia (SEBEN et al, 2008, p. 65).

Apos a infeccdo, o tempo de vida era curto e a manifestacdo de doencas e
infeccBes oportunistas eram muitas e deterioravam a condicéo fisica dos sujeitos. Mas
estes morriam como cidaddos antes da morte fisica. Um estado de soliddo humana
sem palavras para descrever (SEBEN et al, 2008).

Na graduacao do curso de Psicologia, vinte anos depois, tive a oportunidade
de rever, nas aulas da disciplina de Psicologia Social, essas memorias profissionais e
afetivas relativas a epidemia do HIV/Aids. Ao ler o trabalho da professora Lara Brum
de Calais, que, em sua tese de doutorado (CALAIS, 2018), realizou uma pesquisa de
campo com a juventude que convive com o HIV/Aids, percebi uma outra realidade,
qual seja: ha uma rede de solidariedade entre esses jovens que se enxergam como
cidadaos de direito e, desse modo, aspiram por uma vida plena.

A leitura da referida tese e o conteudo da disciplina me impactaram muito e me
fizeram refletir sobre os aspectos positivistas dos protocolos de salde que visam uma
acao de prevencéo e tratamento que néo permite o acolhimento das subjetividades
dos individuos que vivem com HIV/Aids que séo construidas a partir do enfrentamento

da doenca. E refletir, também, sobre os discursos religiosos que fazem parte do
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imaginario da sociedade brasileira que condena outras maneiras de orientacao afetiva
e constituicao de familia que néo estdo de acordo com os dogmas cristaos.

A escolha desse tema se deu, entdo, motivada por minha vivéncia no cenério
da epidemia, na segunda metade da década de 1990, e por minha vivéncia nas aulas
do curso de Psicologia, ha segunda metade da década de 2010.

A partir dessas vivéncias, o0 presente trabalho tem como obijetivo refletir sobre
as subjetividades possiveis e invisiveis construidas pelas geracdes que nasceram e

vivem com HIV/Aids no Brasil.

2 METAFORA DA MORTE E UMA BREVE HISTORIA DO VIRUS

Nesta parte do texto, o desejo é explicar como o virus surgiu, foi descoberto e
diagnosticado. Mas, antes, gostaria de discorrer sobre as metaforas que constituem a
nossa compreensdo dessa doenca. Metaforas essas que tém sido criadas e
fortalecidas ha muito tempo no imaginario das populacdes e no seu medo da doenca
e da morte. Trago essa discussdo porque muito da forma aterrorizada, violenta,
preconceituosa e combativa com que a Aids foi vivenciada se origina da forca que tém
essas metaforas, criadas por ndés, mas que passam a hos compor e a produzir nossas
subjetividades.

Para isso, recorro ao trabalho de Sontag (1989) para compreender a metafora
da Aids. A autora explica que a tuberculose no século XIX era considerada uma
doenca que acometia pessoas sensiveis e romanticas, uma doenca de poetas e
artistas. O mesmo ndo acontecia com o cancer, nessa mesma época e inicio do século
XX, que estava ligado a metafora da morte. As pessoas acometidas pelo cancer eram
consideradas de carater introvertido com tendéncias a depressédo e com acentuada
repressao sexual e desvios de condutas. Esse estigma, para a autora, dificultava que
individuo procurasse tratamento, pois 0 cancer ndo era visto apenas como uma
doenca, mas como uma punicdo divina por uma conduta equivocada por parte do
sujeito. Um motivo de vergonha. Para ela, a partir do final do século XX, o cancer ja
nao é mais tdo temido por causa do aparecimento da Aids que passa a ocupar esse
espago no imaginario social.

Na compreensédo de Sontag (1989), a Aids tem como metafora a peste. E essa

metafora se desdobra em dois aspectos: no primeiro, ela € percebida como processo
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de invasao e, nesse sentido, se aproximada do cancer. Num segundo momento, como
transmissao da doenca, se aproxima da sifilis e € percebida como sujeira, como algo
degradante.

Ainda na compreensdo de Sontag (1989), a metafora da Aids como peste
trouxe como consequéncia a ideia de condenacdo da sociedade como resultado de
um castigo divino. Na histéria da humanidade, as pestes se espalharam por todo o
mundo e sdo associadas a uma condenacgao da humanidade devido a sua fraqueza
moral. Pestes e condenacgdes divinas pela devassidédo do ser humano sao recorrentes
e os infectados sdo considerados em pecado e merecedores de exilio e de castigos.

Além das metaforas especificas relacionadas a algumas doencas, existe uma
metéfora na qual a saude publica estd imersa, que € a metafora da guerra. Sontag
(1989) ressalta que as metaforas de guerra sao utilizadas pela satde publica para se
referir as doencas como resultado da invasdo de microorganismos nos tecidos
celulares. Essas metaforas militares, na compreensdo da autora, estigmatizam
determinadas doencas e os individuos que sdo acometidos por elas. O trabalho da
equipe de saude seria travar uma luta contra os invasores. Potencializar o sistema
imunologico do individuo para que ele defenda o organismo do agente patoldgico que
vem de fora e ameaca a vida do sujeito ou da comunidade. Uma pratica que tomou
forma a partir da primeira Guerra Mundial com as campanhas de combate a sifilis e a
tuberculose. A autora considera também que essa militarizacdo do cuidado com a
saude existe dentro de uma sociedade capitalista onde a guerra gera lucros e o
combate aos agentes patogénicos também gera lucros, pois, em um estado de guerra,
os atos de sacrificio e heroismo sédo mobilizados e aceitos e nada é considerado
demais. Afinal, h4 uma luta a ser travada.

Assim, quando o virus da Aids é identificado em 1983, ndo é somente um virus
gue se descobre num processo destituido de subjetividades. O reconhecimento dessa
doenca estd imerso na nossa historia de sobrevivéncia e de medo da morte. A
incompreensao inicial da Aids, uma doenca desconhecida, nao justifica totalmente a
forma como lidamos com ela. Por isso, as metaforas descritas acima ajudam a explicar
a maneira como tudo foi vivido: encaramos a situagdo como uma condenac¢do, como
0 aparecimento de uma nova peste capaz de invadir os organismos e 0s levar a morte.

A algo téo perigoso e letal, nossa reacao foi o combate (RACHID, 2020).
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A partir disso, retomo a historia de identificacdo do virus. Apesar de ter sido
detectado na década de 1980, a trajetéria dele pelas células humanas é mais antiga.
Vamos citar aqui um olhar biolégico da historia do virus, ndo como uma verdade
absoluta, mas como uma das possibilidades de compreender o advento de uma
doenca multifatorial. Assim, na visdo de Ujvari (2020), com a evolucédo da genética, é
possivel escrever a trajetoria dos virus e das bactérias pela histéria da humanidade e
sua participacdo nela. Em relagdo ao HIV e sua relacdo com os chimpanzés que
conviviam com o virus SIV (virus da imunodeficiéncia do simio), o autor considera que
as populacbes de chimpanzés da Africa foram testemunhas da chegada dos
portugueses em 1470 e, posteriormente, do trafico negreiro, da exploracdo da
borracha e do desmatamento. Além disso, foram vitimas da caca indiscriminada ao
longo de séculos para o consumo da carne.

O contato com o sangue do animal através da pele humana permitiu a
transmissdo do virus SIV que, apdés mutacdes, se alojou nas secrecfes genitais.
Assim, nascia uma nova doenca que se espalhou pela Africa através das guerras civis
e de independéncia que afetaram socialmente as nac¢des africanas com o aumento da
pobreza, da desnutricdo, da prostituicdo e da violacdo das mulheres. “Dessa forma
estimamos a data provavel dos primeiros casos humanos ao redor da década de 1930.
Seria a data em que o virus transferiu-se dos chimpanzés ao homem” (UJVARI, 2020,
p. 14).

O surgimento da Aids, para Jardim (2019), se d& apds e dentro do cenario das
grandes transformacées de costumes que moldaram os anos 1960 e 1970. Epoca de
contestacdes politicas e de valores familiares, dos movimentos hippies, do surgimento
da pilula anticoncepcional, dos movimentos feministas, da liberdade sexual. Para o
autor, a doenca foi socialmente associada a um castigo divino pela depravacao das
relagbes sexuais. “A chegada da Aids coincidiu com o fortalecimento dos grupos
conservadores que, no caso dos Estados Unidos, se integraram na campanha e,
posteriormente, na gestdo de Ronald Reagan na presidéncia (1981-1989)” (JARDIM,
2019, p. 42).

Ainda sobre esse periodo, Seben et al (2008), numa breve historia do inicio da
Aids nos anos 1980, dizem que era considerada uma doenca letal, temida e cercada
por todo tipo de preconceitos que cairam, prioritariamente, sobre os homossexuais,

sobre as prostitutas e sobre os usuarios de drogas. Essa década marca 0 momento
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em que o virus HIV foi identificado e a doenc¢a considerada uma sindrome que destruia
a imunidade dos individuos expondo os mesmos a doencas oportunistas. O tempo de
vida era pequeno e os medicamentos usados agravavam 0s sintomas.

Parker (2019), numa entrevista, também faz uma breve analise historica do
inicio da epidemia da Aids a partir dos anos 1980 até os dias atuais quando, em sua
compreensao, houve um retrocesso consideravel em relacdo ao estigma que sempre
acompanhou a doencga e os individuos que viviam com HIV/Aids. Nos anos 1980, a
Aids era inicialmente vista como a “peste gay” e, assim, as comunidades
homossexuais tiveram que se unir e se organizar como sujeitos politicos através da
solidariedade e da luta para tratamento e para manter seus direitos civis. A partir da
forca dessas comunidades € que as campanhas para prevencdo com a abordagem
do sexo seguro tiveram repercussdo nas acfes de saude, porque surgiram antes
dentro dos grupos que eram excluidos e marginalizados. Esses grupos
compreenderam a necessidade de proteger uns aos outros constituindo uma relacéo
de cuidado coletiva.

A classificacdo epidemiologica, naquela ocasido, dos homossexuais como
grupo de riscos causou muitos prejuizos. Porque, além de todo estigma lancado sobre
eles e de todo sofrimento dai advindo, a prevencédo do restante da populacédo foi
desconsiderada, pois as poucas politicas publicas se voltaram para aquele grupo
especifico, mas com um olhar excludente, discriminador e moralizante e o0s
tratamentos médicos e medicamentosos eram associados a concepcdo de
“sobrevida”, como uma outra forma menor e desqualificada de viver. Dessa forma, nos
anos 1990, a doenca ja tinha se propagado pelo mundo, e as mulheres seriam o grupo
mais vulneravel evidenciando a transmisséo vertical (JARDIM, 2019).

Na década de 1980 no Brasil, a sindrome da Aids foi considerada, num primeiro
e longo momento, como uma doencga de “grupos de risco”. E esses “grupos de riscos”
eram primeiramente 0os homossexuais e depois as prostitutas e 0s usuarios de drogas
injetaveis. Foi um periodo em que a doenca era associada ao estigma e a condenacao
moral. Posteriormente, na década 1990, — devido a entrada de outros atores nesse
cenario, pela transmissdo da doenca para a populagdo em geral — as categorias
epidemiologicas comegaram a atuar com o a idéia de “comportamento de risco” com
0 objetivo de diminuir o preconceito e o julgamento moral que norteava as ac¢des das
politicas publicas (PERUCCHI et al, 2011).
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Ja no final da década 1990, nos explicam Seben et al (2008), os medicamentos
anti-retrovirais chegam ao mercado, as politicas publicas do Brasil e as pessoas que
viviam com HIV/Aids permitindo um aumento da expectativa e da qualidade de vida.
Nesse cenério, o avanco do conhecimento da doenca e da medicacdo trouxe
mudancas na forma como os individuos infectados poderiam pensar e seguir com a
prépria vida, ja que a doenca ndo era mais uma sentenca de morte. Apesar desses
avancgos, 0s autores consideram que ‘[...] salvo excecOes, ainda hoje a postura da
sociedade ‘saudavel’ ante os portadores € de falta de informacdo, ignorancia,
preconceito e exclusao” (SEBEN et al, 2008, p. 65).

Como parte da histéria brasileira da luta contra a Aids e o preconceito, temos
como referéncia a Sociedade Viva Cazuza, criada no ano de 1990 — apés a morte do
cantor em decorréncia da Aids — por sua mde, Lucinha Araujo. Essa instituicdo foi
pioneira ao acolher criancas infectadas com o virus do HIV que eram oOrfas ou

abandonadas nos hospitais.

Estava sentada olhando a janela, no andar alto daquela casa em Laranjeiras,
[...] quando o ruido das criangas no péatio me causou arrepios. Ouvia 0
burburinho bom das correrias, risadas e gritos finos. Era impossivel esquecer:
todas elas foram tocadas pelo mesmo virus que levou meu filho. E estavam
la embaixo, gritando e brincando como criangas sadias (ARAUJO, 2016, p.
110)

Pela visibilidade televisiva do processo de adoecimento e morte de Cazuza, a
Aids teve sua face estampada nos principais canais de televisdo. A imagem dele
cantando j4 acometido pela doenca teve o papel de mostrar para todo o Brasil que a
epidemia da Aids estava presente no pais. Araudjo (2016), em seu livro, relata o
processo de adoecimento de seu filho nos anos 1980 e a luta pelo tratamento de uma
doenca que ainda era desconhecida no Brasil, e, por isso, a recomendacgéo por parte
dos médicos era de buscar recursos nos Estados Unidos. “Foram absolutamente
sinceros ao nos confessar sua ignorancia médica sobre o virus HIV’ (ARAUJO,
2016, p. 210 — grifos meus).

Em 1987, nem mesmo nos Estados Unidos se tinha a menor ideia do que era
essa doenca. Nem mesmo o doutor Sheldon Wolff, maior autoridade no
assunto, tinha uma nocéao. [...] as primeiras recomendacdes foram no sentido
de ndo comer no mesmo prato que o doente, ndo usar as mesmas roupas,
ndo beijar. Todos os objetos de uso pessoal deveriam ser esterilizados
(ARAUJO, 2016, p. 208).
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Essas memoarias vivas, vividas e relatadas por Araudjo (2016) ddo um panorama
de como o tratamento da doenca, em seu inicio, ndo era acessivel a populacao, ja
que ir ao exterior era (e ainda hoje seria) possivel somente a uma elite privilegiada.
Posteriormente, com as politicas publicas implementadas pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), o tratamento se tornou acessivel para todos, e o Brasil se transformou

num exemplo mundial de atendimento a epidemia.

3 DESEJO DE VIDA: OUTRAS SUBJETIVIDADES E AFIRMACAO DA VIDA

Embora seja parte fundamental da vida dos seres humanos, a sexualidade
ainda é um tema tabu na sociedade brasileira. Em relacdo a sexualidade dos
adolescentes, a dificuldade social e cultural de dialogar fica pior e gera sofrimento e
desinformacédo. Marques et al (2006), em trabalho de campo com adolescentes e
criancgas que vivem com HIV/Aids, objetivaram perceber o impacto, nesses individuos
e em seus cuidadores, da revelacao do diagnéstico de HIV/Aids. Para os autores, a
necessidade de revelar o resultado € sentido, pelos cuidadores e pela equipe de
saude, como algo que gera muita angustia e sofrimento pelas consequéncias de viver
com HIV/Aids. E consideram como principais fatores dessa angustia: “[...] o medo do
preconceito, da discriminacao e da reagdo da crianca, e do que podera acontecer apos
a revelacdo; o desconforto pela exposicdo da historia familiar; e medo das
responsabilidades” (MARQUES et al, 2006, p. 621-622).

Como outras doencas que provocam sentimentos de vergonha, a AIDS é
muitas vezes ocultada, mas ndo do paciente. No caso do cancer, a familia
frequentemente nao revelava o diagnéstico ao paciente; ja com a AIDS, o
mais comum é o paciente ndo revelar o fato a seus familiares (SONTAG,
1989, p. 43)

Marques et al (2006) ressaltam ainda o despreparo da equipe de saude ao
revelar o diagndstico ao individuo jovem e crianca e a seus cuidadores. E preciso um
trabalho continuo de capacitacéo dos profissionais envolvidos com o atendimento da
populacdo alvo para que possam lidar com a Aids tendo mais consciéncia de seus

proprios preconceitos em relagdo a uma doenca que ainda € ligada a ideia de morte
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fisica e social. Num cenéario tenebroso, onde néo € possivel fazer planos para o futuro,
esses jovens sdo acometidos de um grande sofrimento por ndo poderem mais sonhar.

Também a partir do seu trabalho de campo, Paiva et al (2011) evidenciam que
0s preconceitos e tabus relacionados a sexualidade se intensificam em relacdo aos
adolescentes que vivem com HIV/Aids seja por transmissdo sexual seja por
transmissao vertical. Ambos desejam e passam por todas as dificuldades de
transformacdes dos corpos e das emogdes como qualquer outro adolescente, mas 0s
adolescentes vivendo com a HIV/Aids sofrem o horror de ter seus direitos reprodutivos

negados e até rejeitados pelos profissionais da saude. Os autores ressaltam que:

Além da estigmatizac@o associada a Aids e a restricdo desnecesséria de
horizontes dai decorrentes, o estudo identificou o despreparo para o tema da
sexualidade entre os adultos envolvidos, apesar da propalada liberalidade
com que o tema da sexualidade é abordado na midia brasileira e de
contarmos com programas de prevencdo de Aids cujo eixo central é a
promocéo do uso do preservativo (PAIVA et al, 2011, p. 4208).

Eles ainda consideram que os programas de atencao a salde e a sexualidade
dos adolescentes priorizam a prevencdo e a medicalizacdo em detrimento do diadlogo
e da participacao desses jovens para que possam se perceber como sujeitos politicos
com direitos reprodutivos e possam ser protagonistas da prépria historia. A
abordagem em relacao a sexualidade dos que vivem com HIV/Aids é fundamentada
em alertar e amedrontar, numa perspectiva de uma sexualidade que fica situada numa
geografia de perigo e de negacédo do desejo. Numa sexualidade de infeccdo e de
transmissdo, marginal e excludente. Num cenéario de medo e perigo, esses jovens
ficam sem um tempo futuro para viver. Além da morte social, que o estigma da doenca
ainda carrega, precisam lidar com a morte da dimensdao amorosa, da descoberta do

outro e da prépria sexualidade (PAIVA et al, 2011).

Problemas conhecidos dos que trabalham com a prevencdo permanecem:
numa sociedade que ndo estimula a comunicacdo franca sobre as
consequéncias do sexo, embora seja “sexo-estimulante” a qualquer hora do
dia nos meios de comunicagao, como ajudar as pessoas a comunicar a seus
parceiros sua situacdo de portadores? Como incluir na motivagéo para o uso
do preservativo a necessidade de se proteger (e ao parceiro) da re-infeccao?
[...] (PAIVA, 2002, p. 29)

Na compreensdo de Marques et al (2006), a percepcéo de ser um jovem dito

‘normal” é abalada pela confirmacdo do resultado de que passard a viver com
CADERNOS DE PSICOLOGIA, Juiz de Fora, v. 3, n. 5, p. 256-275, jan./jun. 2021 — ISSN 2674-9483



266

HIV/Aids. Os adolescentes participantes da pesquisa afirmam que algo muda com
esse resultado, e € necessario se cuidar mais, conviver com a propria finitude e com
a fragilidade do viver. Ao mesmo tempo, ha uma afirmacao constante de que, apesar
disso tudo, se é um jovem “normal”. E “normal” € percebido como alguém que vai ao
cinema, ao shopping, nhamora, etc. Mas os autores afirmam que, apds a descoberta
de que vai viver com HIV/Aids, a vida desses jovens € inscrita em uma nova historia
e em uma outra construcdo de identidade. Ainda consideram que os participantes do
estudo que foram infectados de maneira vertical e lidam com HIV/Aids desde
pequenos recebem, por parte da equipe de saude e de seus cuidadores, uma atencao
mais cuidadosa e acolhedora se comparada com a atencéo que recebem os jovens
gue sofreram transmissao por via sexual ou uso de drogas.

Sendo assim, Seben et al (2008) afirmam que o preconceito parte ndo s6 dos
familiares, amigos, vizinhos, mas também da equipe de saude. Os autores ressaltam
0S processos de subjetivacdo que ocorrem com as pessoas que vivem com o HIV/Aids
frente aos preconceitos que sofrem. Afirmam que o enfrentamento da doenca
repercute em toda a vida social desses sujeitos como uma barreira e uma morte social.
Essa tensdo tem impacto direto na construcédo das subjetividades dos individuos e na
maneira com que se percebem e se significam em outros espacos simbdlicos que
trazem dor, marginalizacdo, culpa e uma perspectiva de um tempo futuro que nao
acontecera. “Apropriar-se do tema que circunda suas vidas significa enfrentar
questdes subjetivas relacionadas a sua auto-estima, ao ser e ao sentir-se portador,
como uma forma de poder expressar sua singularidade” [...] (SEBEN et al, 2008, p.
70).

Paiva (2002) enfatiza o peso moral que ainda existe nos dias atuais em relacéo
aos individuos que convivem com HIV, o que dificulta as a¢bes educativas para
esclarecimento do sexo seguro e as condigdes necessarias para a maternidade e a
paternidade. A moral cristd ocidental desempenha papel fundamental na relacao do
Estado, embora entendido como laico, nas normativas sobre o controle e a prevencgao
do HIV/Aids. A concepcéao de Paulo, no novo testamento, sobre a tentagéo da carne
e a salvacao do pecado pela sacralidade do casamento direciona os olhares e o
julgamento moral dos participantes das equipes de saude. Apesar dos protocolos
técnicos de cuidados sobre HIV/Aids, os sujeitos envolvidos nessa relacdo saude-

doenca, sejam individuos que vivem com HIV/Aids, sejam cuidadores e equipe de
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salde, sdo construidos dentro de uma sociedade que tem os fundamentos do
cristianismo como matriz constituinte do povo brasileiro. Assim, Estado e religido
exercem um dominio sobre as a¢fes do individuo que vive com HIV/Aids como um
sujeito desviante das recomendacbes de sexo seguro, da sexualidade
heteronormativa e dos dogmas necessarios para a salvacdo da alma do pecado: a
castidade e o matriménio sacramentado pela Igreja (RIOS et al, 2008).

De acordo com Silva et al (2013), a religido realmente tem um papel na
organizagdo social e cultural das sociedades e dos individuos como instancia de
sentidos e como redes de organizacdes sociais. Entendem que a sociedade brasileira
€ um campo religioso bastante plural e complexo em que sdo possiveis muitas
negociacdes entre diversas crencas e manifestacfes de fé. A religido socializa e dita
normas de condutas sexuais e afetivas. Autoriza o que pode e 0 que ndo pode. Nesse
cenario, os autores afirmam que as questdes religiosas dos individuos ndo entram nas
pautas das discussdes no campo da saude e nas a¢les das politicas publicas. “[...]
Religibes e modelos tecnocientificos que informam as politicas governamentais talvez
se enriguecessem ao valorizar as tentacdes como os desafios inerentes ao processo
de subjetivagcdo humana” (RIOS et al, 2008, p.681).

Silva et al (2013) consideram ainda que, numa sociedade de matriz crista, as
praticas heteronormativas sdo aceitas e incentivadas excluindo da pauta das acbes
de saude as orientacdes homoafetivas que séo vistas como desviantes e patoldgicas.
Consideram a necessidade dessa discussdo ndo s6 para maior acolhimento dos
usuarios dos servicos de saude, mas também para a conscientizacdo das equipes de
saude que também fazem parte da sociedade crista e carregam consigo seus dogmas
e valores religiosos. Destacam a atual politica brasileira com seus discursos religiosos
que nédo sO incentivam a exclusdo de individuos com préaticas homoafetivas como
comprometem a laicidade do Estado.

A religido, portanto, segundo Silva et al (2013), é formadora de sentidos,
crengas, valores e comportamentos das pessoas na sociedade brasileira e, assim,
interfere no modo de percepcéo que as equipes de saude tém sobre os individuos que
vivem com HIV/Aids. Os atendimentos aos usuarios das redes publicas ou privadas
de saude sdo marcados por essas representacdes sociais, mas também marcam as
condutas dos proprios usuarios pelo espelho religioso com que olham a vida dos que

vivem com HIV/Aids. “Tanto a dindmica psicossocial da religiosidade como sua
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expressdo politica podem determinar o curso das decisbes no planejamento de
programas de salde, sustentando seu papel como instancia reguladora da
sexualidade e da reproducgao” (SILVA et al, 2013, p. 104).

Esclarece que essa condicdo moral e cristd da sociedade brasileira, que ainda
entende a Aids como uma doenca que resulta da “promiscuidade sexual” e do pecado
da carne, ndo permite entender o cenario socioeconémico e de exclusao que faz com
gue a maioria da populacéo brasileira viva sem condi¢coes de acesso ao direito a
habitacdo, educacao, saude, lazer, alimentacao, entre outros. Em sintese, ndo permite
entender que a construcdo da sexualidade ndo € dissociada das condicGes

socioculturais em que os individuos estao inseridos (SILVA et al, 2013).

3.1 OUTRAS SUBJETIVIDADES QUE AFIRMEM A VIDA

A construcdo de outras subjetividades € forjada no viver. Fruto da experiéncia
gue emerge dos conflitos entre poderes estabelecidos e identidades determinadas na
sociedade. As percepcdes a partir do prazer, da dor, da exclusdo e da participacéo
possivel e impossivel no cenario da vida constroem novas subjetividades de maneira
dindmica e mutavel assim como o devir da existéncia. Segundo Calais (2018), é
preciso perceber os tempos e espacos do cotidiano e suas possibilidades de criar
outras acdes politicas, pois “[...] no jogo de relagdes entre Estado e sociedade civil,
forjam-se contextos de assimilacdo, seducéo, cooptacédo, aliancas, assim como de
resisténcias, denuncias e oposi¢des” (CALAIS, 2018, p. 182).

Nesse sentido, a dimensao da sexualidade na vida dos individuos € perpassada
pelos discursos que autorizam ou desautorizam modos de estar no mundo na
dimenséo dos afetos e das relacdes interpessoais, que pode permitir existir em plena
condicao ou estar no mundo invisivel, nos bastidores.

Dessa forma, entende-se que a sexualidade é atravessada por multiplas
dimensdes, Paiva et al (2002) defendem que o debate amplo sobre as relagbes de
género na educacédo e na saude para re-significar os papeis do homem e da mulher
dentro de uma sociedade patriarcal continua necessario bem como discutir o ideal de
familia cristd que impera na sociedade brasileira naturalizado como o Unico modelo
de constituir familia. Esse imaginario social que coloca os individuos que vivem com

HIV/Aids a margem da sociedade nega o direito desses sujeitos de formar sua familia.

CADERNOS DE PSICOLOGIA, Juiz de Fora, v. 3, n. 5, p. 256-275, jan./jun. 2021 — ISSN 2674-9483



269

Para os autores, é necessario olhar esse estigma e pensar que sdo muitos os modos
de constituir familia. E preciso lidar com os preconceitos e angustias dos atores
envolvidos com o HIV/Aids, quer sejam dos profissionais quer sejam dos sujeitos
atendidos em sua dimensao de adoecimento. Sujeitos que, por viverem com O

HIV/Aids, ndo deixam de ser sujeitos de direito e de desejo.

Quantos casais gostariam de ter filhos e quantos poderiam ter seu desejo
realizado se fossem adequadamente informados sobre as possibilidades de
ter um bebe saudavel e sobre seus direitos reprodutivos? Sem desqualificar
o medo dos profissionais de salde que se angustiam tanto pela gravidade
guanto pelo estigma da doenga, como diante da possibilidade, ainda que
pequena com certos cuidados, de uma crianga nascer soropositiva para HIV,
por que essa angustia se traduz na negacao do direito a informacdo a ao
aconselhamento que acolheria o desejo e estimularia a decisdo informada
dos pacientes? (PAIVA et al, 2002, p. 127).

Paiva (2002) reforca que existe uma dificuldade das equipes de saude bem
como dos familiares de lidarem com os individuos que vivem com HIV/Aids que
guerem ter seus direitos reprodutivos respeitados. Os protocolos de saude sao
voltados para o uso do preservativo, a medicacéo, as abstencdes e o controle clinico
da doenca numa perspectiva de abordagem do modelo biomédico em que s6 existe a

doenca e nao o doente em sua condicdo como sujeito histdrico.

A continua associacdo do HIV com promiscuidade sexual, desorganizacéo
familiar, uso de drogas, todas dimensdes do viver constantemente
associadas a “desvios incuraveis’, pode explicar os desafios que
permanecem na organizacdo do atendimento aos portadores (PAIVA et al,
2002, p. 111).

Ao reforcar a necessidade de maior conscientizag&o e informacéo, os direitos
reprodutivos de homens e de mulheres vivendo com HIV/Aids sdo defendidos para
gue esses individuos possam expressar seus desejos paternos e maternos sem medo
ou culpa. Na compreensao dos autores, embora ja existam técnicas e procedimentos
meédicos que permitem a reproducao assistida sem infec¢cdo da mulher e da crianga,
nao é uma rotina dentro dos atendimentos médicos e ainda é desaconselhada pela

maioria dos profissionais envolvidos nessa questdo (PAIVA et al., 2002).

Essa perspectiva dos direitos sexuais enfrenta diferentes moralidades
religiosas frente a sexualidade e a reproducdo que tem ocupado lugar de
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destaque nos debates sobre politicas publicas no Brasil. Nas elei¢cdes do
periodo 2010-2012, as controvérsias nesse campo estiveram presentes.
Diante da maior visibilidade das relacbes afetivo-sexuais entre pessoas do
mesmo sexo, legalizadas como familia pelo Supremo Tribunal Federal em
2011, das acdes contra a homofobia, houve recorrente posicionamento de
liderancas cristas no debate publico eleitoral (SILVA et al, 2013, p. 104).

Rios et al (2008), numa viséo foucaltiana, compreendem a epidemia da Aids
como um aparelhamento do Estado em relacdo as normas e orientacoes ditadas pelo
Ministério da Saude para que os individuos adotem praticas sexuais seguras e
saudaveis condizentes com a racionalidade cientifica. Essas classificagfes, na visdo
dos autores, seguem as logicas das companhias de seguro numa perspectiva de risco
como categoria universal desconsiderando as diferencas culturais, sociais, de género,
entre outras.

Ainda Seben e at al (2008) consideram que esses individuos diante de um
tratamento medicamentoso, um acolhimento que leve em conta suas subjetividades e
com informacdes relativas ao enfrentamento da doenca conseguem expressar seus
desejos de uma vida que inclui estudar, trabalhar, ter lazer e constituir uma familia
como qualquer cidaddo que vive num estado democrético de direitos e deveres.

Nesse sentido, para Paiva (2002), o reconhecimento, por parte do Estado, dos
acometidos com HIV/Aids como cidad&@os de direitos politicos foi um grande avanco
para a compreensdo do conceito de vulnerabilidade em vez do conceito de grupo de
risco ou praticas de risco. Assim, todos os individuos se enquadram nas politicas de
saude, sejam de prevencdo, sejam de educacéo e conscientizacado psicossocial. Esse
acolhimento acontece também por parte das equipes de saude, pois passam a
entender as condicfes socioecondmicas e subjetivas que permitem ou aumentam a
vulnerabilidade ao adoecimento. A autora ainda considera que essa mudanca de
perspectiva permite olhar para a sexualidade como um fenébmeno humano que atinge
a todos, sem discriminacdo. Desse modo, as politicas publicas ndo devem se voltar
apenas para as pessoas que vivem com HIV/Aids como alvo de cuidado, pois todas

os individuos tém direito a vida social. Em suas palavras:

Politizar significa olhar além do nosso proprio espelho narcisico, recuperar o
que nos une como excluidos por aquela parte que nos difere de “todos”,
expandir uma identidade politica defensiva para nos juntarmos a “toda a
gente”, porque todos temos direito a liberdade de ser e de sonhar. (PAIVA, et
al., 2002, p. 35).
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Reforcando o que foi dito acima, as mudancas que foram acontecendo nessas
décadas em relacéo ao olhar sobre os individuos com Aids como sujeitos com direitos
politicos e de cidadania foram decisivas para se pensar uma politica de tratamento
baseada no conceito de vulnerabilidade e ndo no conceito de grupos de risco ou
comportamentos de riscos. As politicas publicas e de saude devem ampliar as acdes
para todos os individuos: ndo focar somente a prevencao dos ndo infectados, mas
também concentrar-se no tratamento dos que vivem com HIV/Aids. A proposta €
ultrapassar essa divisédo e buscar um olhar mais ampliado sobre todos os cidadéos. A
sexualidade faz parte da historia da humanidade: somos constituidos em relacfes de
sexualidade (PAIVA, 2002).

Assim, outras formas de se lidar com essas questdes sdo possiveis. Para
Parker (2019), o laco de solidariedade é que faz com que se tenha uma empatia e
uma ligacdo mais profunda com o outro hum entendimento de pertencer a uma
comunidade e, ao proteger o outro, também se cuida de si, invertendo desse modo
um narcisismo desnecessario e perigoso ao se tratar de uma epidemia que, com o
passar do tempo, pode acometer qualquer pessoa. O autor ainda lamenta o
posicionamento dos profissionais de saulde, e se inclui nesse grupo, que em nome
de uma racionalidade de prevencéo ndo consegue acolher outras subjetividades do
comportamento dos individuos. “A gente sempre quer falar para os outros o que eles
devem fazer, ao invés de compreender porque 0s outros fazem o que eles fazem”
(PARKER, 2019, p. 626).

Reforcando essa ideias, Knauth et al (1998) ressaltam a rede de solidariedade
gue vai sendo construida pelos individuos que vivem numa comunidade carente de
uma maior atencdo por parte do Estado em relacéo as politicas de bem estar social.
Em sua pesquisa de campo realizada em um bairro da cidade de Porto Alegre onde a
incidéncia de pessoas com Aids e a mortalidade decorrente da doenga eram altas,
consideram que a proximidade com a doencga traz uma familiaridade que resulta numa
banalizacdo do problema devido aos moradores conhecerem e conviverem proximos
com pessoas que vivem com HIV/Aids. Naquele contexto, a doenca é percebida no
cotidiano como algo comum e a realidade é compreendida como uma agéo do destino
devido a grande vulnerabilidade que acomete esses sujeitos que vivem nesse bairro
marcado pela desigualdade social, pelo alto indice de violéncia, pela baixa

7z

escolaridade, entre outros. Assim, essa banalizacdo da doenca é marcada pelo
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convivio diario com todo tipo de vulnerabilidade social e pela grande mortalidade dos
membros da comunidade seja pela violéncia, seja por outras comorbidades que nao
sdo atendidas pelas politicas publicas (KNAUTH et al 1998).

Nessas comunidades expostas, em que h& outras violéncias além da luta
contra a Aids, nasce um laco forte entre vizinhos e parentes de todas as familias que
possuem membros que vivem com HIV/Aids numa preocupacao de cuidar. Nesse
sentido, morrer faz parte da vida e morrer pela Aids esta dentro desse destino. Para
0S autores, essa representacao social da doenca tem como consequéncia a baixa
percepc¢ao da importancia da prevencao e uma atitude fatalista em relacdo a Aids. No
entanto, enfatizam a solidariedade que existe justamente devido a essa proximidade
e familiaridade com a doencga e entre os membros da comunidade (KNAUTH et al
1998).

4 CONSIDERACOES FINAIS

Quase quatro décadas se passaram ap0s 0s primeiros casos de adoecimento
pelo virus do HIV/Aids. Pesquisas foram realizadas, a forma de transmisséo foi
conhecida, novos medicamentos eficazes foram fabricados, politicas publicas foram
estabelecidas. O Brasil se tornou um dos paises pioneiros nas politicas publicas
através do Sistema Unico de Satide em relacdo ao tratamento da epidemia. Mas os
preconceitos em relacdo a doenca e aos adoecidos ainda prevalecem causando
sofrimento e excluséo.

Grupos religiosos cristdaos consideram qualquer conduta sexual fora do
contexto biblico como comportamento desviante, como doenca ou como uma
possessao. A doenca ainda é percebida como um castigo divino devido a outras
formas de orientacéo sexual fora do padrao heteronormativo. Assistimos atualmente
o fortalecimento de uma lideranga fundamentalista no campo religioso brasileiro e no
campo politico nacional e esses julgamentos e condenacfes se tornam visiveis e
oprimem e excluem. Ha um retrocesso politico e social em andamento.

As informac0es nas praticas médicas e nos protocolos de atendimento da Aids

evoluiram muito e hoje é possivel viver com o HIV e almejar ter uma vida dentro da
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“normalidade”. E possivel continuar a viver com trabalho, estudo, relacdes afetivas,
constituir familia, praticar atividade fisica, enfim, ser um cidadao de direitos e deveres
na sociedade. Mas 0s preconceitos que persistem como parte da formacao cultural
dos integrantes das equipes de saude ainda fazem com que as informacdes relativas
ao viver com HIV/Aids sejam uma sentenca de morte e ndo uma afirmacéo da vida.
N&o podemos esquecer que todos nés somos formados e constituidos numa
sociedade de matriz cristd e somos afetados (e afetamos) por essas afirmacoes
religiosas.

Ainda hd um caminho grande a ser percorrido para transformar preconceitos e
medos em acdes de acolhimento, cuidados e informacfes que restituam ao individuo
convivendo com HIV/Aids seu lugar de cidad&@o no cenario brasileiro. Nesse contexto,
penso no papel da Psicologia para a compreensao de outras subjetividades que
acontecem a partir das realidades vividas por esses individuos num trabalho de
construcdo de conhecimento a partir de outras formas de constituir familia e vivenciar
a sexualidade.

Assim poderemos aprender com essas novas subjetividades que emergem no
processo de saude e adoecimento como outras formas de recriar e afirmar a vida em
suas multiplas faces. Num processo de abertura para dialogar com a poténcia de
seguir vivendo, e ndo sobrevivendo, com os desafios e sofrimentos apds o diagnostico

de HIV/Aids num caminho que afirme o desejo de vida.
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