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INTRODUCAO

O presente trabalho ¢ o resultado da analise, reflexdo e uma
pesquisa empirica sobre a AIDS (sindrome da imunodeficiéncia
adquirida), com base no modelo de intervencio (entendido agui como
um conjunto de atitudes) de duas instituicdes médicas e de ensino a
saber: o Hospital Maternidade Dr. Celso Pierro, da Pontificia
Universidade Catélica de Campinas (HMCP-PUCCAMP) e o Hospital
das Clinicas da Universidade Estadual de Campinas (HC-UNICAMP)! .

A AIDS marcou este final de século matando mithares de
pessoas, polemizando, inspirando as artes, redirecionando idéias e
comportamentos. Ela propde desafios para todas as culturas, religides e
costumes. Sendo transmitida por um virus?, ndo escolhe idade, sexo,

raca, lugar ou religido.

O virus, transmitido também através das relacdes sexuais,
revela 0 sexo: quem faz, com quem faz, e até como faz. Embora a ciéncia
e a tecnologia tenham avancado e proporcionado a cura da maioria das
doengas conhecidas e da pilula contraceptiva, a qual possibilitou a
Revolucgio Sexual, ainda ndo trouxeram as respostas capazes de afastar

de vez 0 “fantasma da AIDS”, a “peste” que recoloca sexo e prazeres como

culpados pelo sofrimento, pela morte.

A AIDS invoca a consciéncia da mortalidade, da finitade. Mas
também pode invocar a lembranga de que estamos vivos, de que a vida é

preciosa, perigosa, curta e pode ser prazerosa. Além disso,

' Para efeito deste estudo, estas instituigdes serfio aqua denominadas por BMCP e HC, respectivamente.
2O HIv (Human Immunodeficiency Virus),



“Nenhuma doenga na época contempordnea nos incitou tanto a
por em questdo nossa identidade, nossos valores, nosso senso de

tolerdncia e de responsabilidade. (...

Ela implica uma rearrimnacgio tanto material guanto simbdlica,

da existéncia” 3

Os distintos modos de representar a doenca ou de atribuir-
Ihe sentidos implicam em diferentes atitudes frente a ecla. A
solidariedade, enquanto uma conduta social, ética, de valorizacido e
respeito pelo préximo, constitui-se num principio eficiente no combate 4
difus@o da doenca. As atitudes solidérias - tanto na esfera privada (o
comportamento responsavel, a aceitagdo das diferencas, por exemplo),
como na publica (no caso da assisténcia ou da prevengdo) - podem

oferecer novos modos de enfrentar a doenca.

A AIDs* distingue-se de outros males pela complexidade de
Seus processos, por ainda n@o ter cura, e porque estd estritamente
relacionada as atitudes. Atitudes frente & vida, ao prazer, a relacdo com o

outro, a cidadania - implicando no aumento ou nio da vulnerabilidade a

ela.

A pesquisa revelou as vérias formas de representar a doenca
€ 0s aspectos com ela envolvidos, bem como as possibilidades de atitudes
para o seu enfrentamento. Para tanto, foram realizadas, além das leituras

de obras que destacam elementos relacionados as doencas, entrevistas

* Luc MONT AGNIER, Virus e Homens. 4IDS: seus mecanismos ¢ tratamentos, p. 187,
* A AIDS & uma sindrome, isto ¢, um estade mérbido caracterizado por um conjunio de sinais e

sinlomas de doengas, e que pode ser produzide por mais de uma causa. Para efeito desie estudo.
utilizaremos o termo doenca,



com roteiro de perguntas semi-estruturadas junto aos médicos que

atendem portadores de HIV/ AIDS® nas duas instituicdes.

A escolha de analisar o conjunto de atitudes de cada
instituigdo - para o enfrentamento da AIDS - a partir da fala dos médicos,

pode ser entendida da seguinte maneira:

“Marco Polo descreve uma ponte, pedra por pedra.

- Mas qual € a pedra que sustenta a ponte? - pergqunta Kublai
Khan.

- A ponte ndo € sustentada por esta ou aguela pedra - responde
Marco Polo -, mas pela curva do arco que essas forman.,

Kublai  Khan  permanece em  siléncio, reflefindo. Depois
acrescenta!

- Por que falar das pedras? S o arco me interessa.

Polo responde:

- Sem pedras o arco nio existe.”®

Além disso, os médicos pertencem a uma instancia especial
na area biomédica: produzem, consomem ou difundem os seus produtos,
sobretude aqueles ligados aos hospitais universitarios, como os

privilegiados neste estudo.

Embora sejam instituicSes médicas e de ensino, localizadas
na mesma regiao e contando com recursos publicos para o atendimento

da populagio em geral, foi possivel observar distintos conjuntos de

" Esta expressdo serd usada. neste estudo. para denotar, indistintamente, pessoas que portam o virus ou
que jJa manifestaram a doenca.
“ltalo Calvino, As cidades invisiveis. Apud KAES, R A4 instituicdo e as Instiluigfes.

(%



atitudes pautados nas representacdes sobre os aspectos que envolvem a
doenga: prevencgdo, clientela, assisténcia, trabalho em equipe, etc.
Aspectos estes que contribuem para a compreensio nio so pela maneira
como veém sendo realizados mas também por tudo aquile que é dito
sobre eles, de tal forma que a linguagem utilizada para defini-los ¢é tao
importante quanto as definicdes. Do mesmo modo, a auséneia de
reflexdes sobre estes aspectos - marcada pelo siléncic ocasional de uma
ou de oufra instituicao - também é relevante. A linguagem marca o
discurso enquanto produto das interacdes e, consegiientemente, das
representacoes soclais, de onde surgem as imposicdes que regulam as

citacles e as agles.

Ainda que tenham sido apontadas varias distincdes entre os
discursos dos médicos entrevistados, tomados aqui como representantes
das duas institui¢Ges, ambos os discursos foram marcados por
manifestacdes de autonomia pessoal, que demonstram comprometimento
com o desafio maior que a AIDS representa, o de favorecer o bem-estar a

todos aqueles que estdo sensiveis a ela.

E sendo assim, é preciso ressaltar a esperanga concreta de
que esse resultado traga contribuices efetivas para a construcdo de um
trabalho com uma abordagem multidisciplinar. Nela, os saberes mais do
que estarem lado a lado, interagem. Assim talvez seja possivel lidar com
doengas que urgem de solucdes tanto das Ciéncias Biomédicas quanto

das Ciéncias Humanas.



i) A AIDS e suas representacdes

Em 1981, quando comecaram a ser repertoriados varios casos
de ams entre homossexuais, pairou na comunidade cientifica a
consideracdo de que se tratava de uma doenca transmissivel, Com 1sto,
meédicos e pesquisadores de varias dreas do CDC7 lancaram-se no desafio
de desvendar os mistérios daquela que seria considerada a primeira das
pestiléncias pés-modernas. A novidade era que a ams ndo possuia
sintomas clinicos préprios, era marcada por lesdes subcelulares invisiveis
e provocadas por um germe indetectavel até pelos entdo recentes meios
analiticos. Contudo, estudos biolégicos realizados com amostras de
sangue colhidas a partir dos anos 60, assim como certas descricdes

clinicas, indicam a existéncia deste virus muito antes que se comegasse a

falar na doenga.

O fato é que médicos de diversas especialidades, bidlogos,
socidlogos, antropdlogos, gedgrafos, historiadores, filésofos e ensaistas
tomaram-na como objeto e nos forneceram elementos para compreendé-
la para além de sua dimensio biomédica. Deram visibilidade aos
aspectos da doenca que a moldam em um contexto de sistemas sociais,
culturais, politicos e econémicos, no qual as concepgbes e os modelos de
intervengdes  institucionais  s3o gerados. Segundo wum médico

entrevistado no HMCTP:

" Center for Disease Control (CDC) - EUA, orgdo americano de reputaciio internacional cuja missdo é
proteger a a saude dos americanos, o que implica que se ocupem também do resto do mundo.

L



YA aips é uma niistura de tudo - ela € a prépria medicing, no
sentido da savide mental, fisica e social. Por exemplo, pensar o
comportamiento (sejn homossexual, bissexual), onde aparecei - se
é gendlico ou se ¢ a liberagdo sexual, quem usa droga, porgue
usa, conmo usa {...). A nivel da saiide médica e do hospital, todas
as dreas estdo envolvidas com a aps. A Imunologin € a coiss
mais importante, em termos da medicing ela val ter que crescer
miuito - € a ams estid envolvida. Também € wma doenga infecciosa,
transmissivel - 0 que torna imuifo importante toda a historia do
paciente - como ele se contaminou, como estio se contaminando,
E uma discussio comportamental, na grande maioria dos cnsos,
pois a transfusfo tem poucos casos. A aips € win ‘resumdo’ da

satide como um todol”

Esse depoimento oferece wma amostra sobre a complexidade
que a aIDs representa, ndo sO em termos dos aspectos biomédicos como
também comportamentais. No entanto, ndo foi sempre assim. Essa
complexidade foi reconhecida ao longo da construcdo dos saberes sobre a
doenca. De tal forma que hoje ha o privilégio de se dispor destes saberes,
na medida em que a historia natural da doenga ja definiu nédo s¢ o agente
etiol6gico como também as formas predominantes de transmissdo. Esta
histéria, que se faz a partir das manifestagbes biolégicas, tem
acumulado fatos importantes para o enfrentamento da doenga, como 0s
processos de infecgdo, evolucdeo e tratamento. O percurso histérico,
pautado nestas manifestacbes, ndo é isento da atribuicdo de sentidos
pois, o que se identifica como o “real natural” também ¢é uma construgao,
na medida em que a sua apreensao é realizada essencialmente através da

simbolizagdo, mediada pela linguagem. O que se considera como

As
historias
der AIDS



anomalia - numa determunada cultura, numa determinada época - é

conseqliéncia das defini¢des sobre o que é ou ndo normal ou natural.

De maneira correlata, essas manifestagdes biolégicas que
compdem a histéria natural fornecem o substrato a uma outra, a historia
cultural, onde os mais diversos valores sic incorporados. 540 histérias
inter-relacionadas de tal forma que o conhecimento sobre os fatores gue
causam a doenga pode alterar o modo pelo qual ela é vivenciada
culturalmente. Sendo assim, a apreensdo dos aspectos culturais
(comportamentos ou preconceitos, por exemplo) poderiam orientar a

construgac do conhecimento bicldgico.

Ambas as “historias” - orientadas por varios discursos: de
médicos, de religiosos, de ativistas de movimentos de liberdade e de
expressdo, por exemplo - sdo fundamentais para o enfrentarnento da
doenca. O conhecimento etioldégico pode minimizar o medo de se
adquirir o virus e, conseqiientemente, o medo de se aproximar dos
portadores ou dos doentes e de tomar atitudes conscientes de prevengao.
Da mesma forma, conhecer os processos que levam os portadores a
adoecer - 0os medicamentos e tratamentos disponiveis para evitd-los -
pode alterar o medo em relacdo 4 morte por causa da amps, ja nao tao
inexoravel. Ou seja, o desconhecimento e o conseqliente medo sobre todo
o processo que culmina com a amps sdo elementos importantes na
composi¢ao dos preconceitos que interferem ndo s6 na assisténcia médica
como também na preven¢do. O conhecimento ancorado na existéncia
concreta do virus e da doenca, bem como o das formas de transmissao,

podem diminuir a lacuna entre o que ¢ “realmente” a doenca



(manifestacéo bioldgica) e o que é construido a partfir dela (manifestagao

cultural}.

Essas manifestagdes implicam em sofrimento e demonstram
a incapacidade humana de Hdar com o desconhecido, motivando o ser
humano a discursar sobre elas. No caso da manifestacdo bioldgica, sua
objetividade - no sentido de que todos, ou quase todos, admitem que de
fato ela existe - oferece a possibilidade de construgdo de discursos no
campo das ciéncias. Por outro lado, as manifestagbes culturais da doenca
estdo permeadas por valores intrinsecos aos que discursam sobre ela. Tal
fato dificulta o distanciamento mecessério para objetiva-la e, assim,
minimizar preconceitos em torno dela. No caso da aips, as ciéncias tém
progredido em funcio do desejo de superar este sofrimento, buscando a

compreensio de sua complexidade cultural e biologica.

A importancia de compreender a aps extrapola as divisOes
propostas pelas disciplinas cientificas. Ela requer o conhecimento
interdisciplinar pois, além de ser uma doenga que atinge o sistema
imunolégico (o gual mantém estreita relacdo com o equilibrio psico-
social), cada etapa de evolucdo clinica possui um universoc

representaaiona& proprio.

H. Daniel e R. Parker® identificam um universo
representacional sobre a sms onde sdc expressas as mazelas, a “doenca”

da comunidade. Para tanto, indicam trés fases da epidemia:

S4D8: a terceira epidemia. Ensaios e lentativas. Pg. 13.



"A primeira epidemia € a epidemin da infecgdo pelo mv gue
silentemente penetra na comunidade e passa muilas vezes
despercebida. A segunda epidemin, que ocorre alguns anos
depois da primeira, € q epidemia da propria aivs: a sindrome de
doengas infecciosas que se instalam em decorréncin da
imunocdeficiéncia provocada pela infecgdo pelo mv. Finalmente, a
ferceira (talvez, potencialmente, a mais explosiva) epidemin de
reagbes sociais, culturais, econdmicas e politicas d aips, reacoes
que, nas palavras do Dr. Mann, sio ‘tdo fundamentais para o

desafio global da aips guanto a prépria doenga™.

e maneira correlata, é possivel identificar um universo
representacional pautado no fato de um individuo portar o mv. As
mazelas associadas neste caso apontam a dificuldade de lidar com o
desejo, com a finitude humana. Assim, hd diversas atribuicdes de
sentido, seja em relacdo a sexualidade, seja em relacdo 4 morte... Ele
passa a ser questionado sobre a sua opgdo sexual, uso de drogas para,

enfim, ser considerado um “vestibulando da morte”.

A definicao da histdria natural® da aips tem como premissas
as manifestacdes bioldgicas e a existéncia de uma histéria prépria de
cada doente. No entanto, existem certas constantes que devem ser
elucidadas em suas etapas de evolugdo: a primo-infeccdo, a fase
silenciosa e a doenga clinica. A primo-infeccdo ocorre através da
contaminacao com o virus riv. A fase intermedidria pode se estender por

varios anos sem sintomas clinicos, em que o individuo é apenas portador

* A caracterizagdo clinica que se segue foi feita a partir de Luc MONTAGNIER, Firus ¢ Homens. 4ips,
seus mecanisinos ¢ ratamentos. Especialments o capitule 3: “Histdria de uma doenga™.

A historia
natural



do virus que se multiplica em certas células. Depois, com o passar do
tempo, aparecem pequenas anomalias biclégicas que vao se ampliando.
Finalmente, o sistema imunitdrio fica gravemente comprometido e

doencas oporfunistas aparecem, configurando-se assim a ais.

A compreensdo do processo da aips - desde a infecgdo até a
doenga propriamente dita - fundamenta as agfes efetivas nado s0 da
prevencdo como também da assisténcia. Possibilita o discernimento de
que 0 portador Hiv ndo é o paciente com ams!’, mas que sdc necessarias
atitudes de prevencdo ndo s6 para outros individuos que ainda nédo tém o
virus, como também para ele ndo adquirir novas infecgdes. Além disso, €
necessarioc  considerar que qualquer pessoa, independente do
comportamento ou dos sintomas aparentes da aips, pode portar e
transmitir, em situagbes especificas, o virus. Por outro lado, a duragéo da
fase intermedidria assintomdtica depende das respostas do sistema
imunologico, as quais variam de pessoa para pessoa, variando também o
conjunto de ac¢des assistenciais que o portador deve ter para manter

satisfatoriamente essas respostas.

Mais ainda, h4 uma generalizagdo deste processo como se
ndo houvesse diferencas entre o portador niv e 0 paciente de ains. De tal
forma que o termo ams absorveu todas as etapas da histéria natural e
incorporou todos os medos e preconceitos relacionados ao que nos € tao
comum mas que, culturalmente, nos causa estranheza, como a
sexualidade e a morte. Assim, a forca de tal termo é tamanha que,

mesmo apds a descoberta do wiv, parece impossivel erradicar o termo

Oy termo aidétice, por estar repleto de simbolismos, seréd evitado neste estudo. Quando nos referirmos
aps portadores de AIDS, usaremos a expressio portador HIV/AIDS.

i0



s, ainda que pudessem ser simplesmente identificadas as infec¢des por
Hv “branda”, “moderada” ou “severa” (quando ai sim, caracteriza-se a

sindrome) - de acordo com as etapas de evolug¢do, ou seja a sua histéria

naturalil.

A histéria natural e a histdria cultural da aips comegam quase
que simultaneamente em 1981, quando o CDC publicou em seu boletim
mensal um artige que alertava para a incidéncia de doengas infecciosas
muite raras em jovens homossexuais. Trés meses depois, o mesmo CDC
langou um protocolo com quinhentas perguntas para encontrar uma
resposta a seguinte questdo: “por que esses jovens omossexuais se encontram
subitamente privados de defesa imunitdrin?”. Diante de tais fatos, ¢é dificil
imaginar que alguns cientistas seguiriam outras pistas sendo aquelas
relacionadas a atividade sexual. No entanto, ¢ uso moral feito destas
pistas teve conseqliéncias danosas para toda a sociedade, ndc s6 em
relagdo ao preconceito gerado como também nas formas de identificacao
ou de negagdo relativas & vulnerabilidade dos individuos ao virus. Ao
atrelar a ais ao comportamento homossexual, isolaram o grupo em busca
de uma evidéncia empirica que dirigiu os trabalhos de pesquisa para

identificagdo do agente etioldgico.

Por outro lado, cabe ressaltar que, na mesma época, porém
no continente africano, o principal modo de transmissdo do v era o
heterossexual e que, Embora j& houvesse, comparando-se com os EUA, o
mesmo indice de disponibilidade de dados sobre miv/apsi?, estes ndo

foram consultados.

"' Abraham Berghese, “Minha terra: historia de um médico em tempos da AIDs”. Pg. 38,
““Jonathan Mann, "4 4/DS no mundo”. Pg.22,

A hisioria
cultural



Os efeitos dessa moralidade em relaco ao miv causou

indignacao pelo menos a um cientista, Luc Montagnier®:

“A comunidade cientifica, contudo, no inicio pouco alarmads
por essn  doengn  gue aparentemente sO  atingia os
homossexuais, comecou a se inguietar gquando  foram
descoberios outros casos emt hemofilicos tratados com produtos

derivados do sangue” 14

Ao que tudo indica a prépria histéria natural da doenca se
encarregou de fornecer as pistas sobre as formas de contdgio. O perfil da
doenca, em 1982, j4 comecava a se delinear: eram acometidos homens
(homossexuais ou ndo), mulheres, usudrios de drogas endovenosas e

hemofilicos tratados com produtos derivados do sangue.

“No final de 1982, 0 CDC resolveu fixar o nome dessa doenga
ndo identificada, gue por pouco ndo foi chamada de GRID (de
Gay Related Immuno Deficiency: imunodeficiéncia lignda a
homossexualidade). Ela se tornou ams (de Acquired Immuno
Deficiency Syndrome: sindrome da imunodeficiéncia adquirida).

Enn frayicés, SIDA.13

Esse quase “acidente” na nomenclatura é um elemento
essencial para compreender as representacbes, geradas a partir dos

cienttistas do CDC, sobre a doenca. Somados a isto, os comentarios, feitos

" Este cientista foi, juntamente com sua equipe do Instituto Pasteur, o responsavel pela descoberta do
virus da AaIps em 1983, embora o reconhecimento de seu mérito - por parte dos EUA - 50 tenha
ocormido em 1995 In: “A AIDS ndo morreu”. Folha de Sio Paulo, 20-04-97

" Luc MONTAGNIER, Firus e Homens. p, 37. Grifo nosso.

" Idem, ibidem.

i2



por cientistas do Instituto Pasteur, quando Luc Montagnier apresentou

suas pesquisas sobre o agente da aips, é revelador:

YA reagdo deles foi claramente fria. - Li vém de novo “os
Montagnier’ fazendo alarde!’, diziam wuns. - Mas por que
trabalhar com wma doenga de homossexuais?’, perguntqvam
outros. '~ Isso dd uma imagem negativa ao instituto e pode
prejudicar seu financiamento, que repousa em parte em doagdes

privadas’ 16,

Os discursos destes cientistas enfatizam a presenga de
preconceitos nas formas de representar a doenca e, conseqiientemente,
nas definicGes do que é legitimo pesquisar. O que talvez esses criticos de
Montagnier ainda ndo soubessem € que a aps deixaria de ser a doenga do
“outro” e que todo o esforco para manté-la longe de todos necessitaria de
um processo de conscientizacio sobre a existéncia, sobre a
vulnerabilidade ao virus mv e sobre a cidadania. Mais ainda, a
transmissao por via sexual extrapolaria qualquer tentativa de controle
em grupos de risco - mesmo porgue nem todos os individuos necessitam
ou tém condigdes de assumir para si seus riscos e comportamentos

facilmente reconheciveis para os outros, como ¢é o caso dos bissexuais.

Essas razbes seriam suficientes para que cientistas tomassem
a alDs como objeto. Afinal ela mataria, em menos de duas décadas, cerca
de 11 milhdes de pessoas, principalmente jovens, adultas e de meia-
idade. Além disso, é uma doen¢a de grupos humanos - familias, lares,

casais - impactando ndo s6 o individuo como o grupo. O custo do

S Luc MONTAGNIER, Virus e Homens. p. 45,



tratamento médico para cada pessoa infectada é estimado como 1gual ou
superior ao Produto Nacional Bruto per capita®’. E que, embora a
transmissdo do wiv seja atualmente mais infensa nas classes menos
abastadas, até meados da década de 80 a maioria dos casos se registrava

entre pessoas de classe média com nivel de escolaridade superior’®.

Privilegiar as dificuldades de conirole, a mortalidade, ©
custo social ou econdmico para a consirugao de um conhecimento - quer
seia no campo das ciéncias biolégicas ou humanas - para superar os
desafios que a ams suscita, seria reforcar os descaminhos do
conhecimento dicotomizado, ao invés de, no didlogo, obter as interactes
necessarias para a superacao destes desafios que podem ser resumidos ao
de proporcionar uma vida digna para os portadores do virus,
independente da maneira como foi adquiride. Pode-se supor que as
implica¢des desta dignidade provavelmente seriam positivas néo so6 para
estes portadores como também para todos aqueles que acreditam na

prevengio como meio de controle do virus, e ndo do portador.

L

Alguns fatos ligados ao miv denotam a gravidade do
problema da aps. Primeiramente, o de ser este um virus do grupo dos
retrovirus, 0s quais se reproduzem no interior da célula, transmitindo os
genes virais a sua descendéncia. Desta forma podem modificar ou
cancerizar células. Assim, o HIv varia permanentemente numa mesma

pessoa e difere muito mais de uma pessoa para outra, 0 que dificulta ©

Jonathan MANN {Org). A 4DS 1o mundo.p. 4.
¥ FEMINIZACAQ ¢ “periferizacio” da aiDs. Folha de Sio Paulo, 2-12-96.
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diagnostico - que deve ser feito com testes que reconhecam o grande

espectro - e também o desenvolvimento de uma vacina.

A infecgio pelo v estd associada as patologias lentas e
degenerativas especialmente das células do sistema imunitario. Neste
caso, para a assisténcia clinica, a psiconeuro-endécrino-imunclogia
oferece subsidios para os trés sistemas que definem e regulam a
identidade e homeostase do organismo: o nervoso, o endécrino e o
imunoldgico. Destaca-se, para as intervengdes junto ao sistema
imunoldgico, a utilidade pratica do esforco individual, bem como o
crescente valor atribuide acs estados psiquicos e ao sistema de relacdes
interpessoais. Também no caso da preven¢do a atitude psiquica em
relagdo ao comportamento responsavel tem sido ¢ tnico meio de se
evitar a aps, ja que a informacdo ndo garante a adesdo as praticas

preventivas.

Por outro lado, é através do liquido seminal, da secrecio
vaginal e do sangue contaminados com o virus que se adquire.a
sindrome. Sdo veiculos com grande contetido simbélico pois representam
o sexo, a vida e, paradoxalmente, a morte. Enigmas da humanidade que,
na tentativa de controld-los, submetem-nos a constantes mudancas de
significados definidos espacial e temporalmente, apropriados e

explicitados a partir da linguagem e que implicam em diferentes

atifudes.

Essas mudangas se processam com o0s recursos da
linguagem, como por exemplo as metaforas e as metonimias, que

possibilitam as distintas representa¢des sobre um mesmo fenémeno em

O virus e a
linguagem



uma determinada cultura, em uma determinada época. Assim, as
metonimias consistem em designar objeto por palavra designativa de
outro objeto gue tem com o primeiro relacdo de causa e efeito, de
continente e contetido, a parte pelo todo, etc. Interessa, particularmente
no caso da ams, o modo pelo qual através da linguagem, o©
comportamento é tomado como causa da doenga, ao invés de atribui-la
a0 virus. As metéaforas transfiguram “o real” através do uso de palavras
em um determinade campo semantico, fundamentado na relagdo de
semelhanca submetida entre um sentido que ¢é préprio e aquele que se
gquer figurar. Assim, a aps ndo ¢ a morte, mas tem sido representada
como se fosse, seja nas campanhas preventivas do tipo: “aips mata”, "Se

vocé nao se cuidar, ela vai te pegar”, etc.

II.

De maneira correlata, é possivel identificar as representagoes
diante da morte!®. Na Idade Antiga, o ser humano (ocidental e cristio)
tinha atitudes distintas: se ela ocorresse repentinamente, era considerada
um castigo divino; se fosse sentida a sua proximidade, varios ritos
familiares eram criados, de modo que o coletivo guardasse a imagem do
jacente como adormecido, bem-aventurado, encarando-a com calma, pois
morrer era o destino de todos - portanto era preciso buscar meios de se
defender, de se manter, de manter a continuidade da espécie - tudo isso

reiterado pela morte em pablico.

¥ Sérgio ZAIDHAFT. 4 morte ¢ a formagéio médica. Passim.
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Na Idade Média houve védrias mudancas nas representacdes
sobre a morte. A principal foi a participacdo da Igreja na relagao dos
vivos com a morte e com seus mortos. Destacam-se as peniténcias para os
Vivos e as oragbes para que os mortos fossem absolvidos. O testamento
era um ritual realizado ndo mais de forma oral - como na Idade Antiga -
mas através do mundo da escrita e do direito. Ele personalizava o morto,
dando um sentido de identidade maior do que o sentimento de destino
comum a todos. Esse ritual incluia aspectos religiosos (confissdo, perdio,
etc) com os quais era possivel ter direito acs bens eternos, sinalizados e
cobrados, sob a forma de dizimos, pela Igreja - intermediaria no contrato

enire 0 homem e Deus.

A partir do século XII, comega a se esbogar a nogdo de
biografia e, posteriormente, no sécule XV, a nogao de identidade pessoal.
A morte passa a ser o acontecimento de um instante dessa biografia. Até
entdo, ela era considerada um encontro de todos o0s instantes, um
balanco da vida. Com a existéncia de tabelifes e de tribunais de justica
para julgar os atos humanos, cada vez mais a morte é encarada como um
fenomeno da natureza e menos como Uma passagem para outro mundo.
Ja no século XVII aparece o sentimento de “vazio” e do “nada” em
relacdo a vida; e a morte e os mortos passam a ser vistos com uma certa
indiferenga e, conseqlientemente, hd uma espécie de segregacgdo entre
vivos e mortos. Segundo Aries® esta segregacdo é o prenuncio da
contemporaneidade e tem como resultado o distanciamento que
possibilita ver a morte como objeto de exame. Em conseqiiéncia, seu

retorno ocorre de forma ambigua, revelando uma atracido por ela,

“ Apud Sérgio ZAIDHATFT, 4 morte e a formacdo médica. Pg. 53
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invocada ou provocada a partir dos riscos vividos - nos esportes
violentos, na alta velocidade - num desejo de proximidade que talvez

esconda um oulro dese:;o impossivel: o de controle sobre a morte.

Hoje, o0s mecanismos que nos levam a esse ambiguo
distanciamento em relagdo a morte - tornando-a, até certo ponto,
desejdvel - estdo por toda a parte em nossa sociedade. A violéncia e a
desvalorizacdo da vida ocorre, cotidianamente, em todos os niveis. Sao
fatos que se transformam em noticias oferecidas com maior ou com
menor requinte por guase todos os meios de comunicagdo gue ndo se
poupam de exibi-las. Possuem um grande espectro e vdo desde os
escandalos financeiros que lesam os sistemas publicos de satde, o
desrespeito aos aposentados, as chacinas, até as mais barbaras crueldades
contra individuos expostas ao vivo e a cores. Além disso, o contetido da
maioria dos produtos feitos para a TV estd cada vez mais repleto de uma
violéncia que corrobora esse processo de desvaloriza¢io e que é ornado
pelo valor de nosso tempo: a tecnologia. Sdc carros, armas e todo um

aparato cientifico que tenta demonstrar um suposto controle sobre a vida

e a morte.

Ainda que toda essa banalizacdo da vida e da morte ndo
explique o porqué de pessoas assumirem comportamentos vulnerdveis a
aIDs, j4 que essa leva a intimeros sofrimentos, a associacao desta com a
morte transforma-a em um risco em potencial, em uma atracdo que ¢
vivenciada a partir da negagdo de préticas preventivas - até porque estas
se baselam numa racionalidade que o sexo e o uso de drogas ndo

comportam.

i



Embora a ciéncia tenha propiciado um certo saber sobre os
processos de vida e de morte, ela ndo tem condices de oferecer o
controle absoluto sobre os mesmos, deixando para a linguagem a funcio
de organiza-los através de simbolos compartilhados e comunicados.
Assim, a morte é representada - ao longo da histéria ocidental - através
da linguagem que incorpora o saber que é produzido e as demandas a
respeito dela, num jogo de aproximagdes entre um “real” e o imaginério
sobre ela. Um “real”, por exemplo, é que ela existe para todos,
independente de ser repentina ou nado, mas a possibilidade de
recepciond-la - na Antigiiidade - muda o discurso, tornando-a mais
amena e apropriando-se dela de forma positiva de modo até a usa-la
como simbolo da necessidade de se preservar e de dar continuidade &

espécie.

Enquanto na Idade Média era a Igreja quem se apropriava da
morte para fazer valer seus interesses - dando-lhe significados e formas
rituais - hoje, com o desenvolvimento da ciéncia, a morte torna-se um de
seus objetos, tratada com a frieza dos equipamentos, dos ntumeros e das
cifras. Estas ultimas responsédveis ndo sé pela sobrevivéncia da ciéncia
como também pelas razdes pelas quais ela existe, numa relacdo direta
nao com a preservacdo da vida ou da qualidade desta, mas com o
potencial de cada consumidor de seus bens e servicos. E o discurso
cientifico que se apropria da eterna necessidade humana de controlar o
fluxo do real que se desenrola entre a vida e a morte, onde a Iinguagem

tem, enfre outras funcdes, a de externar e proporcionar essa ilusido de

controle.
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No inicio dos anos 80, a ciéncia médica ocidental ja vivia
uma época de confianga baseada na crenca de que havia pouca coisa que
ela nao fosse capaz de fazer. Até porqué quando um ou mais 0rgaos
estdo por demais comprometidos, sao substituidos através da realizacdo
de fransplantes multiplos. O - dividuo encontra-se esquadrinhado atraveés

de termos cientificos os quais somente 08 médicos dominam em sua

totalidade.
No periodo pre-ams, O médico Abraham Verghese descreve:

“Meus colegas e e 1108 considerdvamos o0s vagueros (sic) dos
corredores fluorescentes, suportando com bravira a privagdo de
sonp, andando dia e noite de westimenta ciriirgica, filas de
beepers no cinto, na ponia da lingua os pernosticos 1ermos
gue reduziam os pacienies 4 sindromes - ‘excluir IM/, ‘DT
iminente’, ‘insuficiéncia multiorgdnica’. Desfildvamos  com
torniquetes pendentes enfiados nas casas de botdo dos casacos, 03
bolsos abarrotados com estetoscopios, lanternas (...). Nio parecia
haver raziio para crer que quando @ Aibs surgisse em cena 1os
nao a z‘.respassan’amos com wossas agulhas desbrovadoras,
analisarianios com 1ossas pogdes, engoliriamos ¢ digeririaimos

nos imensos tonéis da tecnologia dos aros 80.7 %1

A necessidade de classificar individuos, processos Ou

procedimentos, explicita a oposigdo entre © mundo da natureza € O

2 pbraham VERGHESE, “Minha ferra. Histéria de um médico nos tempos de AIDS”. Pg. 31-31. Grifo
NOSS0.
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mundo da ciéncia. Na natureza raramente as classificagdes procedem por
categorias descontinuas. A variacio é o material bruto da mudanca
evolutiva, integrando um continuum em seus menores aspectos. Por
outro lado, na ciéncia as classificaches s@o fundamentais até mesmo para
orientar desvios em relagio a uma norma estabelecida. Para tanto, cria
tantas categorias quantas forem necessarias para corresponder os fatos a
escaninhos separados e, desta forma, atribuir prioridades e valores. No
caso da ciéncia médica as especializacdes refletem essas prioridades e
valores, de tal forma que as mais ricas em procedimentos invasivos sdo
as mais valorizadas e lucrativas, como € o caso, por exemplo, da

cardiclogia ou da gastroenterclogia.

A AIps MAUGUTOU um novo momento na medida em que
trouxe novos desafios para uma determinada especialidade médica até
entdo pouco valorizada: a infectologia??. Seu novo status decorre do fato
de ser ela a responsavel pela compreensdo ndo s6 da infecgdo pelo nrv -
que discretamente destréi o sistema imunolégico - como também por
outras infeccbes oportunistas de microorganismos, que revelam o grau
em este sistema estd comprometido. Os distintos graus de infeccio - 86
com Hiv ou com outros microorganismos - oferecem também a distingdo
entre aqueles que somente portam o Hiv e aqueles que j4 manifestaram a
Sindrome da Imunodeficiéncia - portadores de ams. Além disso, as

distintas formas de se adquirir o virus também podem oferecer uma

* Destaca-se aqui a importincia extrema da Imunologia ¢ dos aspectos psicologicos que esta vem
incorporando. No entanto, para efeito deste estudo, privilegia-se a Infectologia por sua intrinseca

relagdo com a prevencdo e com as representagbes sobre o agente infeccioso (HIV) e sobre a doenca
propriamente dita,
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variedade de vulnerabilidade a ouiras infec¢des ou de novos portadores.

Criando assim variacdes em torno de um mesmo virus, de uma mesma

doenca.

Iv.

Embora a cifncia se ocupe e se baseie nas classificacdes de
diferencas, no casc da infecgdo pelo miv as diferengas nas formas de
aquisi¢do do virus envolvem comportamentos sociais que nem sempre
sao exclusivos ou podem ser identificados, como por exemplo um
bissexual dogradito, uma heterossexual drogadita parceira de drogadito,
um receptor de hemo-derivados ou ainda o0s heterossexuais
“promiscuos”. Cabe observar que, para a prevengdo, sendo o virus
transmitido através do contato entre a corrente sangiiinea e o sangue ou
liquido seminal contaminado, a informacdo que deve ser comum ¢
aquela que insiste no uso de preservativos e de confrole dos hemo-
derivados. por outro lado, ao considerar a importancia da comunicagio
dentro do processo de prevencéo, faz-se necessario o estabelecimento de
receptores legitimos das campanhas de prevengio. Essa legitimidade s6 ¢
possivel através do reconhecimento das caracteristicas dos grupos sociais
que se pretende atingir, independente do grau de vulnerabilidade. Tal
reconhecimento ndo impede uma abordagem que contemple as
diferentes formas de transmissdo sem, contudo, associar moralidades

para estes distintos comportamentos.

HEntretanto, a associagdc entre o inicio da epidemia e os
homossexuais, ressuscitou metéforas de culpa e vergonha que estavam

adormecidas desde o final dos anos 60, periodo em que se iniciou o©
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processo de liberacdo sexual e, especificamente em relagdo aos
homossexuais, chamou-se de “sair do armdrio”. Felizmente essas
metaforas ndo foram suficientes para coibir movimentos de liberdade de
expressdo da sexualidade, inicialmente de interesse privado, mas que se
transformaram em interesse publico na medida em que incorporaram a
luta pelo fim das discriminagbes e pelo direito a satde®. Tais
movimentos constituiram-se em respostas deste grupo as ondas de medo

e preconceito existentes em relagéo as diferentes formas de aquisigio do

Virus.

Embora o virus seja o agente que provoca a doenga, sua
importancia fol minimizada neste processo em detrimento de suas
formas de aquisigdo: o contato com hemo-derivados contaminados, a
transmissdo vertical (de mée para filho}, o uso compartilhado de seringas
para drogas endovenosas e o sexo sem preservativos. No caso das duas
primeiras, geram vitimas ou da agao criminosa daqueles responsédveis
pelo uso do sangue, ou de maes que geram os filhos apesar do risco de
contaminacdo destes e da provavel separagdo decorrente da propria
morte. Nestes casos, hd toda um processo de vitimizacdo em torne dos

poxtadoxes que apazigua aqueles que acreditam que néo estdo sujeitos a

adquirir o virus,

Por outro lado, quando a aquisicdo é decorrente do uso sem
critérios de drogas endovenosas (compartilhando seringas) ou da relagao

sexual (sem preservativos), o portador passa de vitima da acdo de um

= Esses movimentos aconteceram com mais intensidade nos EUA, mas aqui no Brasil eles também
ocorreram airaves de algumas ONG’s que atuaram em defesa da cidadania dos homossexuais,
realizando campanhas de conscientizagio dos direifos e de preven¢lo, inclusive fornecendo assisténcia
médica ¢ juridica,

23

A linguager
e a culpa



virus a culpado por apresentar comportamentos que facilitam a
disseminacido do virus. Embora esses comportamentos de fato impliquem
em vulnerabilidade & transmissio do virus e, consegiientemente, nos
levem a associa-los, a culpabilizacio extrapola ¢ medo de se adquirir a
doenga e incorpora todos os tabus a eles relacionados, como a loucura
imputada aqueles que usam drogas e aos que se aproximam destes, ou 0
homossexualismo inicialmente e, mais recentemente, a promiscuidade
quando se refere a sexualidade. A objetividade? do virus é restrita ao
mundo da ciéncia, daqueles que véem, reconhecem e acreditam nos
exames que detectam a sua presenca; Enquanto tabus também existem,
sdo culturalmente vivenciados e de grande valor moral, 0 que os tornam
de grande eficacia para a construcao de discursos que apazigiem o medo
da doenca. Mais ainda, considerando a dificuldade de se priorizar
atitudes preventivas e a grande probalidade de se adquirir o virus, é
possivel considerar o risco da aips comum a todos; Entretanto, porém, o
discurso que se baseia nos preconceitos exciui o falante, o
preconceituoso, aumentando sobremaneira a posssibilidade de
conforto existencial a partir da identificacio da vitima e de seu

continuum: o culpado.

Esse processo de identificar, classificar as vitimas ou os
culpados e, conseqiientemente, estabelecer censuras e punigdes, é
intrinseco a sociedade ocidental. Os valores e as normas que a sustentam
sdo construidos e explicitados neste processo, de tal forma que parece

impossivel prescindi-lo.

“ A objetividade ¢ agui entendida como sendo uma qualidade de algo que todos (ou quase iodos)
admitemn que existe de fato ¢ de uma maneira determinada. Conforme Peter BERGER: "0 gue é uma
instituicdo social?”.
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Culpar, censurar e punir sdo acdes manifestas das mais
variadas formas: nas brincadeiras infantis, no cotidiano escolar, nos fins
tragicos dos "vildes ou desajustados’ das telenovelas e dos romances. ©
castigo € uma conseqiiéncia quase que direta para aquele que infringe as
normas éticas ou morais que solidificam o grupe, o social. O imaginéario
sobre a morte e sobre a doenga cumpre essa fun¢do moralizante. Ficar
doente ou morrer pode ser consegiiéncia de uma vida desregrada,
lasciva, exagerada ou de absoluta inépcia para o bem viver, explicitada
no descuido e na desvalorizagdo da prépria vida. Hstas sdo atitudes
desfavordaveis ao grupo e, portanto, a prépria dindmica social se
encarrega de criar mecanismos a fimn de evita-los. Ao considerar a doenca
ou a morte como o resultado da acdo ou da negligéncia de suas vitimas,
resta apenas ao grupo identificd-las, colocd-las em evidéncia, num

movimento de exteriorizacao de forma que o grupo seja preservado.

“Uma sociedade que precisa de bodes expiatdrios, produz uma
gama grande de marginais, doentes, incompetentes, seres que
representem o “outro” fora da normalidade, que de tempos em
tempos sdo tirados da sombra para serem wvitimizados. E ¢
também wnecessdrio que a vitima se sinta vitima de si propria, de
suas incapacidades {(..). No meio de tanta complexidade,
Educacgio e Saiide sio instituigdes propicias @ produgio e
rituais de idéias, teorias e prdticas que, ora amenizam, ora
exacerbam  situagdes  de  culpafperdio,  doenga/satide,
marginalfintegrado, dor/prazer, aprovacio/reprovacdo,
sacrificioflibertagio, efc, situagdes essas que aconteceim ao mesimo
tempo, confundinde as pessoas nelas envolvidas, facilitando os

pescadores de dguas turvas e alimentando a naturalidade das

-]
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idéias de liberdade, competéncia e mérifo individual, livre
iniciativa, produtividade, igunldnde social e de oportunidade,
desatualizagio, fracasso escolar, evasic escolar, disturbios de
aprendizagem e tantas outras doencas escolares e sociais. 1déias ¢
teorias antigas que o “nova ordem mundial” retoma com ar de

novidade, idéias pos-modernas”. 2>

As punicbes e os castigos mudam de forma ac longo da
histéria, mas a sua presenca ainda ¢ muito marcante em nossas
instituicdes. Punir um “alunoc problema”, indisciplinado, antes era pé-lo
imével, “de joelhos no mitho” ou paciente frente ao quadro-negro. Hoje,
é transferi-lo para uma classe de alunos “especiais”, muitas vezes com
dificuldades de aprendizagem no processo “normal”. Nos hospitais
pablicos, sendo a satide um direito de todos, o atendimento nao pode ser
negado, mas aquele paciente “impaciente”, pode ser o altimo a ser
atendido. O mesmo acontece nas delegacias, nos bancos... O
“refinamento” nas puni¢des quase as tornam imperceptiveis, mas todas
revelam uma forca grandiosa para a permanéncia de uma ordem

estabelecida: seja a do social, seja a de um corpo disciplinado.

Em relacdo a doenga, o comportamento culpabilizante
também foi alterado ac longo da histéria ocidental. A nogéo da doenga
como castigo decorrente de algum ftipo de falta remonta a Grécia
Classica, onde ela poderia ser gratuita ou merecida por transgressao
pessoal ou coletiva. Com o advento do cristianismo e de todas as suas
concepgdes moralizantes, essa nogdo adquire forca na medida em que,

uma falta ou um desvio de algum membro do grupo deve ser punido

** Milton José de ALMEIDA, “Uma fabula pés-antiga”™.



para garantir que este permaneca coeso. Desta forma, o castigo
personalizado sob a forma de doenga passa a ser justo e adequado,
mesmo quando acomete, simultaneamente, grande naimero de pessoas -

como é o caso das epidemias:

“As doencas epidémicas evam comumente usadas em sentido
figurado como designativas de desordem social. De pestiléncia
(peste bubdnica) veio ‘pestilenio’, cujo sentido figurado, de
acordo com o Oxford English Dictionary , ¢ ‘injurioso a religido,

a moral ou @ tranguilidade piiblica - 1573.726

A doenga traz danos ac individuo e, conseqlientemente, a
coletividade. Estes danos encarnam toda ameaca a vida individual e
coletiva, incorporando o medo da degradacio do corpo fisico e do social.
Esses danos sio tanto maiores quanto maior for o mistério em torno da
doenca ou forem desconhecidas as suas causas, ou ainda quanto menos a
ciéncia tenha estabelecido seus dominios sobre ela. De tal forma que o
mal j& ndo & mais o mal em si que a doenga traz, mas todos os males que

a0 se sabe bem como controlar. Assim:

“Sdo as doencas das quais se acredita terem miultiplas causas
(isto ¢, as doencas misteriosas) que revnem as maiores
possibilidades de serem usadas como metidforas para o que se

considera social ou moralmente errado?””.

A metéfora, neste caso, se apresenta como o© recurso da

:f’ Susan SONTAG, " 4 deenga como meidfora”, p. 76.
“idem, p 79
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linguagem capaz de estabelecer um tipo de controle do social, oporfunoc
frente as ameagas geradas por doengas até certo ponto desconhecidas. Ela

substifui o saber efefivo, a propria realidade do objeto a ser conhecido,

até porque ela é:

“a o gent da maioria dos tipos de saber - inclusive ¢ cientifico -

¢ de expressividade?s”

Sendo assim, ¢ impossivel pensar sem metéforas que, na
definicado de Arisicteles, “consiste em dar a wmna coisg o nome de outra”. Para
Susan Sontag, embora a doenca ndo seja ump metdfors, a maneira mais
saudavel de ficar doente e de encard-la é liviando-se de alguns dos

pensamentos metafdricos que geram 08 preconceitos.

Para demonstrar como a doenga pode ser ornamentada pela
metafora, a autora reconstréi a histéria do céncer e da tuberculose,
associando os discursos literdrio e cientifico como formas de
representacdes sobre estas doencas. Esclarece como elas, desde a
Antigliidade até o final do século passado, encerravam as mesmas
representagdes: a de um corpo que era consumido. Estas representagdes
se expressam também pelas relacdes entre as suas primeiras definicdes e
pela etimologia: o cancer come um tumor, uma inchacio ou
protuberdncia - inspirado pela semelhanga entre as veias intumescidas de
um fumor externo e as pernas de um caranguejo; a tuberculose como
uma extrusao andmala, uma projecdo ou crescimento mérbido - do latim

tuberculum, de tumefacdo, intumescéncia, significando  inchagdo,

protuberancia.

* Susan SONTAG, “4 45 e suas meidforas”, p. 9.
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Com o advento da Patologia Celular foi possivel, e 1882, a
descoberta de que a tuberculose era causada por uma infeccio bacteriana
(bacilo de Koch). 56 entio as represeniacBes sobre estas doengas
tornaram-se distintas e algumas vezes contrastantes. A tuberculose passa

a ser representada como a doenga que estaria relacionada com
qualidades atribuidas aos pulmdes, que pertencem a parte superior e
espiritualizada do corpo. E o cancer como um mal que pode atacar em
qualquer parte. Ele é uma enfermidade que, longe de revelar algo

espiritual, revela a angtistia do corpo ser apenas corpo.

As diferencas entre a realidade epidemioldgica do Brasil e
dos Estados Unidos, de onde Susan Sontag fala, sdo considerdveis. Aqui
a tuberculose ainda se constitui numa doenca fortemente associada a
pobreza e a privagdo - ou seja, a auséncia de condi¢fes minimas de
sobrevivéncia. O céncer ndo é representado como doenga de classe
média - ligada “a dieta rica em gordura e proteina e dos eflivios toxicos da
economia indusirial”3°. Ele aqui mata muitos por falta de diagnéstico e
tratamento precoces. Nao obstante a esta realidade, é possivel identificar

ainda hoje as representagbes contemporaneas apontadas nessa obra:

“Conio outrora se pensava que a tuberculose fosse o resultado de
ume paixgo excessiva, que ataca as pessoas descuidadas e
sensuais, hoje muitos acreditam que o cdncer seja uma doenga
ligada a insuficiéncia de paixdo, atacando os que sdo
sexualmentie reprimidos, inibidos, ndo espontineos, incapazes de

exprimir o 6dio”31

** Susan Sontag, 4 doenga como metdfora, p. 25.
3% 1dem, Thidem.
“Hdem, p.30.
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E interessante motar que as metédforas sugeridas tém em

comum o fato de atribuirem ao comportamento do enfermo as causas de
seu sofrimento. Como conseqiiéneia, é ele guem tem o onus de sua
doenca e portanto deve ser considerado paciente no tratamento, de
maneira que fique enfraquecida a sua capacidade de compreender 0
limite do cuidado médico. Isto pode representar, de certa forma, um
alento pois deposita-se no médico o poder da cura em contrapartida de

uma obediéncia (do) paciente, inquestionavel na maioria das vezes.

A sifilis e a tuberculose sAo doencas infecciosas cujo carater
contagioso foi minimizado pela construgdo moral em torno de atitudes
do enfermo frente & paixdo e ao sexo. Desta forma, para compreender o
gue representavam essas doencas, importava saber sobre o ser
tuberculoso ou o ser sifilitico - reprimido, sofredor, romantico ou devasso
- em detrimento das condicdes de contdgio ou de vulnerabilidade
(condices de higiene, moradia, debilidade fisica, etc). Hoje essas
doencas no Brasil representam a pobreza e a falta de informacdo. A
ruberculose continua matando muitos: mas s6 entre os pobres. A sifilis,
apesar da penicilina e dos preservativos, tem grande incidéncia no grupo

das DST "s%2,

Quanto ao cincer, mesmo sem ser contagioso, também €
submetido a uma moralizacio, desta vez relacionada &s atitudes do
enfermo para consigo mesmo. Parece que O individualismo, sobretudo
neste século, fez com que a ‘espada da doenca se posicione sobre as
nossas cabecas’ e, estando voltado exclusivamente para s1 ou

extrapolando-se em relagGes com o outro, ela nos ameaca...

¥ Doencas Sexualmenie transmissiveis.



Sontag ainda assinala que, nos dois 1iltimos séculos, as
moléstias mais usadas como metdforas do mal foramn a sifilis, a

ruberculose e o céncer, todas elas imaginadas primacialmente como

enfermidade de mdividuos.

Ainda que a doenga esteja presente em uma coletividade, ela
&, precipuamente uma enfermidade de individuos. O que certamente faz
diferenca sdo as causas e o conhecimento que se tem sobre a doenca, bem
como a maneira que todos os medos e os preconceitos reafirmam a
moralidade do grupo social, a partir das metaforas que ela incorpora.
Particularmente, é esse conhecimento - esse saber cuja estrutura é
metaférica - que serve de base para a orientacdo das acbes médicas e
profilaticas.

Transcorridos mais de quinze anos ap6s o primeiro
diagnéstico da ams, € possivel afirmar que o conhecimento alterou nao so
as acdes médicas como também as representacoes sobre a doenga. Se as
primeiras campanhas de prevencio insistiam na letalidade da amps, hoje
hi uma tendéncia a afirmar a necessidade de atitudes responsaveis e
solidérias. Fsta sutil mudanca de representagbes em relacac a doenga
indicaria que, com 0 actGmulo de conhecimento sobre ela, aumentaria a
probabilidade de lLivrar-se das metaforas? Compreender a existéncia do
agente infeccioso (virus niv), bem como as formas de adgquiri-lo,
representa apenas o inicio de um processo que nao se limita & historia
natural da doenca, mas que deve, conjuntamente, ser cotejado com a
sua histéria cultural. De tal forma que as metaforas, os preconceitos e a
exclusio das vitimas sejam reconhecidos, informando as construgdes

sociais que circunscrevem o biolégico e o cultural. Assim, talvez seja
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possivel novas representacdes, com significados e valores mais

positivos capazes de alterar o conjunto de atitudes frente a aps.

A compreensdo dessas construgdes € fundamental para que
haja efetivas agBes privadas (comportamentos responsaveis) e publicas
(agbes assistenciais e preventivas). Explicitar a roupagem metaforica
com a gual insistimos em ornamentar a aips se faz necessario dentro de
uma perspectiva em que todos os medos e os preconceitos sao

afastados por serem impeditivos de um enfrentamento da doenga em

todas as suas dimensdges.

Susan Sontag destaca ainda que, ac longo do século XIX, as
metaforas se tornaram mais “grotescas e demagoégicas” e que ha uma
crescente tendéncia a chamar de doenga qualquer situagdo gue se guer
reprovar. Assim, a enfermidade que poderia ser considerada uma parte
da natureza, tanto quanto o é a saude, tornou-se sinénimo do que quer

que se tenha tornado ‘artificial’ 3.

Nesta perspectiva de abordagem, cabe lembrar a culpa que
todos os que tém “uns quilinhos a mais” carregam em nossa sociedade:
“preguigosos e gulosos” que ferem a tirania da estética do corpo
moldado, construido e domado dentro de uma légica especifica do
consumo de produtos dietéticos ou de aceitagdo pela matoria e

pertinentes a moda.

Essa tendéncia de “construir” enfermidades ndo estaria
relacionada com a incapacidade de o homem lidar com a sua propria

“pequenez” diante do sofrimento, da morte, da destruicdo do meio

** Susan SONTAG, “A doenca como metifora”, p.94.
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ambiente e do consumo? Insuficiéncias de nossa cultura. Natural seria a
vida e desejado o controle. Diante disso: metaforizar é preciso... Curar,

nem sempre... Expiara culpa, fundamental...

A amps explicitou a oxisténcia de nuangas relevantes em
relacdo a doenca € a culpa em nossa saciedade. Diante da demora em
descobrir o agente etioldgico e do nimero de casos repertoriados entre
homossexuais, atribuiu-se a este grupo de opgao sexual diferenciada
daquela historicamente institucionalizada, a culpa pela existéncia da

doenga.

Mas essa relacio causa-efeito nao foi suficiente. A culpa
permanece de forma indelével ma sociedade ocidental contemporanea.
Neste fim de século, a amps reitera a nossa incansavel necessidade de
culpar. Assim, nao foram raras as especulagBes em torno da origem da
doenca em que o discurso culpabilizante era explicito: os homossexuais -
vitimas majoritarias - eram acusados de zoofilia, sendo 05 responsaveis
pela importagao do virus (presente entre 08 primatas). A ciéncia também
foi vitima de alguns partidarios do movimento homossexual radical,

acusada de ter inventado a doenga para exterminar gays™.

O desconhecimento, a obscura ignorancia sobre a doenga
disseminou preconceitos diante de certas atitudes relacionadas a vida e a
morte?. A associagdo enire a causa da infeccio e um fipo de

comportamento de 1isco ofereceu as possibilidades de expiagao da culpa,

3 Eotes fatos fazem parte do imagindrio sobre 2 AIDS. Algumas dessas referéncias estao registradas em
Herbert DANIEL & Richard PARKER: “4IpS: a terceira epidemia”. Pg.51

3% pefere-se, sobretudo ac seXo © 2 as drogas. Devido ao grande atmero de mulheres com acesso a
informacio ¢ infectadas, a paixdo cambém se coloca como forma de explicitar as atiludes femininas
diante do relacionamento sexual com parceiros sOro-positivoes sem o uso de preservalivos.
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seja através dos drogaditos, ou seja através daqueles que vivem a

sexualidade promiscuamente.

Os drogaditos infestam seus corpos com substancias nocivas
em nome de um prazer que sd entre eles é reconhecido enguanto tal. Para
quem nac compartilha deste prazer, tal comportamento representa o
desejo de fugir da realidade e, em alguns casos, de contrariar valores
associados a vida ocidental contemporanea, tais como o “culto ao corpo”

e a “geracio saude”.

Com relacao ao comportamento sexual como causa,
primeiramente referia-se estritamente 4 uma certa sexualidadade de
homens que faziam sexo com outros homens. Num segundo momento,
de homens que o faziam também com mulheres; depois de homens e
mulheres que o faziam de forma promiscua; mais recentemente, 530 as
mulheres as culpadas, pois é assim que as africanas portadoras de wiv

vém sendo tratadas: “matadoras de homens” 36,

Mas dentro dessa logica de culpabilizar o comportamento ou
a vitima, ndo ha a quem ou a qué culpabilizar quando a infecgdo pelo niv
¢ de forma involuntdria, através do uso de hemo-derivados, do exercicio
da profissao ou da transmissdo vertical. Nao tardou para que, em tais
casos, a expressdo “vitimas inocentes” fosse amplamente utilizada sob a
licenga de gue existe, sim, compaixdo para aqueles que sofrem com a
doenca. Cabe observar que, a menos que se seja favordvel & pena de

morte, todas as vitimas dessa doenca mortal s30 inocentes,

3 MUNDO FEMINING: 8° Encontro Internacional de Muiher e Satde”, Rio de Janeiro, marco de 1997,
Folha de Sao Paulo, 23-03-97.
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A linguagem, assim como a insttuicdo, oferece wum
arcabouco de classificacdes, conceitos e imperativos dirigidos & conduta
individual ou do grupo. Ela nos permite objetivar a realidade, onde o
flaxo incessante de experiéncias consolida-se, adquire estabilidade
através da possibilidade de identificar, distinguir, qualificar ou

resignificar aquilo gue vivenciamos.

Ao privilegiar o meio em que o virus se encontra ou se
difunde, associando ao comportamento - e nido ao proprio virus - como a
causa da doenga, para que seja possivel assim corporificar o culpado,
explicita-se 0 nexo entre causa e culpa: o grande inimigo ndo é o virus,
mas a sexualidade e o sangue daqueles que estdo contaminados. B
através de recursos da linguagem, neste caso a metonimia - a qual refere-
se a4 tomada do tédo pela parte, o comportamento, ndo o virus - é quem

proporciona uma nova ordem: aquela de modificar ou evitar tais

comportamentos para que seja resguardado o grupo.

A implicacdo desse processo é lastimével para a prevencao.

No que se refere a transmissdo por via sexual, a énfase tem sido a de

evitar relagdes sexuais com parceiros “desconhecidos”®, quando deveria

ser a do uso de preservativos, pois eles sim sdo capazes de evitar a

contaminagdo com ¢ virus Hiv. Sem entrar no mérito de guem € ©
i . rr r * - —

desconhecido”, é importante ressaltar que, a associagdo entre sexo e uso

de bebidas alcotlicas ou drogas, faz de qualquer individuo um

17

" A campanha do Ministénio da Satide, em 1996, enfatizava a idéia de que “guem vE cara nfo vé AIDS”,
insinuande gue € necessdrio mais do que conhecer a aparéncia das pessoas para saber dos riscos de
contaminagdo. Quando deveria enfatizar o uso de preservativos, ja que conhecer 0 “outre” pressupde
uma cerla relacic que extrapole a aparéneia e, portanio, depende do “outro” sc mosirar,
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desconhecido até de si mesmo, na medida em que essas substancias

remetem-nio para um outro nivel de consciéncia.

Quanto a prevencdo proposta para os Usuarics de Drogas
Endovenosas, esta tem sido restrita 4 recomendacdo do uso de seringas
descartaveis, as quais deveriam ser fornecidas pelos proponentes para
que seja vidvel. Porém, essa viabilidade compromete a legalidade de tal
proposta na medida em que, segundo alguns intérpretes do Codigo Penal
brasileiro, ofertar seringas seria um incentivo ao uso de drogas proibidas.
Mais ainda, as medidas preventivas sio de natureza racional,
incompativeis com wm momento em que o desejo & o de estar
plenamente tomado por um determinado tipo de emogao e de prazer. Por
outro lado, como sugerir a preservacio da satde, da vida, para alguém
cujo desejo nao mede conseqiiéncias ou danos causados no proprio
corpo? Neste caso, por se tratar de um grupo que, sob certos aspectos, se
encontra & margem da vida social, a linguagem ainda ni3o estabeleceu
sua forca coercitiva, no sentido de coopta-lo para uma ordem

.Co:nveniente para a sociedade, restando apenas a sugestdo de nao
compartithar seringas, mesmo conservando o padrdo de comportamento

estigmatizado inclusive por instituicdes juridicas.

Mas, se em alguns casos a linguagem ¢ limitada para
circunscrever e normatizar comportamentos, por outro lado ela oferece a
possibilidade de hierarquizacao destes, estabelecendo a {lusdo de
controle em situacdes nas quais individuos marginalizados sdo mais

afastados da ordem social.



Cumpre observar que, em fungio destas diferentes formas
de aquisigdo do virus que estdo permeadas de medos e preconceitos, sao
estabelecidas as hierarquias dos modos de contaminagio e,
conseqlientemente, enfre pacientes contaminados. Assim, o discurso
mstitucional incorpora essas hierarquias pois também seus agentes, o0s
profissionais, estdo sujeitos ao medo de adquirir o virus e os preconceitos

decorrentes.

A fungao dos servigos de satde como agentes de prevengio
fica comprometida pelo estabelecimento de hierarquias no momento em
que, para ©s profissionais, é necessdric o entendimento sobre a
vulnerabilidade em relacdo 4 disseminagdo da aips. Da mesma forma, no
que diz respeito a assisténcia ao portador mv/ams, as diferengas clinicas
especificas - como por exemplo aquelas apresentadas entre a evolucio
clinica e as demandas de prevencao de um UDE e de uma heterossexual -

sdc os elementos essenciais para respaldar possiveis hierarquias entre os

pacientes.

A incorporagao dessas diferencas no discurso institucional se
faz necessaria até mesmo para minimizar as insegurancas e os medos de
quem convive diariamente com a doenga. Organiza o caos interior deste
profissional de satide que, além de nao estar isento das representacbes
sobre a doenga, estd duplamente e permanentemente ameagado: em sua
funcéo e em sua existéncia. De tal forma que a hierarquizacéo também se
faz presente ao identificar a recepgdo do tratamento, como demonstra a

fala de um entrevistado do HMCP:

Lak
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“Em termos de retorno, de aceitacio do fratamento, 0s 10ss0s
melhores pacientes sdo os homossexuais...”

- Por qué?

“Os homossexuais sio wmais preocupados com eles mesmios.
Apesar de serem  pessoas gque se expuserani, eles tém umi
narcisismo grande. Entdo eles retornam, vém buscar o remédio,
estdo presos & vida wmaterial, sdo mais assiduos... E muito bom
de se atender, em contrapartida, os UDE's sio dificeis de serem
cativados. Eles vém por causa da dov fisica: falta de ar, doves...
Por outro lado, o atendimento go bissexual é wiais complicado -
uma equipe formada por  smulheres, acabam por vé-lo como
bandido - wmais até do que o UDE gue passou para a
compankheira. No meu ponto de vista, depois do UDE o bissexual
€ 0 pior em termos de trato. Porque ele prefere morrer logo para
gue ndo fique pairando no ar a situagdo sexual dele... tem uma
evolucdo ruim...”

- E as mulheres?

“As mulheres também tém wma evolucdo ruim. A wmaioria
descobre a contaminagdo quando jd estd doente, e a evolugio
passa a ser uma coisa  widifo  wipida.  Essas  mulheres

normalmente siio companheiras ou ex-companheiras de UDE, ou

de bissexual...”

S¢ em um primeiro momento os homossexuais eram

considerados os grandes vildes da histéria da amms, o saber sobre a

[a¥1g

epidemia, sobre as distintas formas de transmissio, o apelo
solidariedade e o respeito &s minorias, alterou a percepcdo sobre todo o

fenbmeno da doenca, reorganizando inclusive as hierarquias e valores



estabelecidos em torno dos distintos comportamentos vulneraveis,
gerando novas representacdes coletivas sobre os grupos sociais que
podem ser mais ou menos estigmatizados, Como € 0 €aso dos bissexuais

proporcionalmente em relac@o aos homossexuais.

Embora identificar esses processos de representacdo da
doenga e de suas “causas’ ou formas de contaminagdo faga parte da
compreensao do discurso institucional, nfo se trata de subestimar a
irdua tarefa de médicos e cientistas em atender as demandas da
sociedade. Tampouco trata-se de escrutinar as atividades destes a fim
de encontrar as origens dos preconceitos, das representacfes e atribuir-
lhes o 6nus. Trata-se apenas de uma aproximacac destes discursos e
dos momentos em que eles sdo produzidos a fim de reconhecer sua
dimensdo conjunturalmente mutavel. Mutavel face i correlagdo de
forcas sociais que se alteram, de acordo com a epidemia, com os saberes

e com os valores de determinado grupo ou de uma determinada

cultura.

Entre as fung¢des do grupo que representa os cientistas e
médicos, uma delas é a de definir e discursar sobre seus objetos. No caso
a aips, gera os conceitos quando a ciéncia prevalece, como por exemplo
de que se deve evitar o contato com liquidos corpéreos contaminados; e
0s preconceitos quando o medo prevalece, como uma das primeiras
denominag¢des propostas: GRID?, relacionando o homossexualismo

diretamente como a causa da doenca.

* Gay-Related Imune Deficiency . Embora essa concepgdo tenha mudado substancialmente nos anos

que se seguiram, a antiga GRID persistiv como pano de fundo para as concepgdes etiologicas acerca da
AIDS.



FPorém, tanto os conceitos quanto os preconceitos podem
gerar representagdes que nada tém de cientifico, mas correspondem a
uma demanda interna de controle e construcio do real. No caso da aps,
sua relagao intrinseca com a morte acentua e potencializa essa demanda.
A associagdo enire a morte e a ams permanece desde o0s
primeiros anos da epidemia até hoje. Pesquisa® encomendada pela
Central Geral dos Trabalhadores e realizada pelo Datafolha, revela que
51% dos trabalhadores logo associam a aips a morte, pavor, medo perigo
ou preocupacdo. As origens desta associagdo certamente estio na préopria
vivéncia, pois 47% destes entrevistados conhecem alguém que teve ou
tem aips.
Entretanto, ndo se pode negar a influéncia que a literatura
tem sobre esse tema e também que este tema tem sobre a literatura, pois:
“Como a doenga em relagio ao real, a literatura é uma fatia do
‘espirito do tempo’ em busca de guem lhe dé relevincia
simbdélica”40.
N&o é por acaso que quase todas as grandes obras tratam de
formas de amor ou de morte. Cabe lembrar que as representagdes sobre a
2105 t8m a proeza de junta-los. A partir da linguagem é possivel recobrir o
desconhecido, adornar o real. Este passa a ser objeto de wm certo tipo de
controle, atraves das limitacOes, dos exageros ou das suavizagdes - como
ocorre com 0s eufemismos. No entanto, a experiéncia da doenga torna

evidente esse processo de construcdo de um real: o que dizer para

¥ EMPRESAS TRATAM aIbs com negligéneia, Folha de S#c Paulo, 28-04-96. A pesquisa foi
realizada em 504 emnpresas, de sete capitais brasileiras, dos seguinies ramos de atividade: metaliirgice,

construgfo civil, transportes, safide e processamento de dados. Nesta amostragem, 22% tém casos
comuricados de funciondrios com virus ou com AIDS.

* A DOENCA da literatura. Maria Rita Kehl. Folha de Sio Paulo, 30-06-96.
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alguém cuja vida estd no fim? Como evitar esse momento em que nada

ha para ser dito, pouco ha para ser controlado?

MNa tentativa de dizer algo sobre “um real”, a ciéncia tem
progredido e oferecido ganhos para a humanidade. Mas, assim como seu
discurso em alguns momentos ndo traz beneficios, também néo ¢ sua a
exclusividade de minimizar o incdmodo diante do desconhecido. O
discurso literdrio e o discurso cientifico se misturam para driblar a crueza
do descontrole sobre o fluxo entre a vida e a morte, personificado nas

doencas.

Ainda que se considere comuns os objefivos de ambos 08
discursos, € necessirio que se ressalte a existéncia de diferencas.
Enquanto no discurso literdrio o compromisso e o elo de ligacdo € com ¢
universo das subjetividades, no discurso cientifico a objetividade é o que
Ihe da o status. A aips, no entanto, ac agregar tanto um quanto outro
compromisso, se constitui num eferno desafio para os seus
pesquisadores?’, sobretudo para os médicos, de quem a sociedade espera

respostas com eficiéncia, preferencialmente aquelas que tragam a cura.

Nos primeiros anos da epidemia, as possibilidades de cura
eram remotas, aumentando scobremaneira o dificil confronto com
a mortalidade. A  associacdo entre a morte e a ains era feita

naturalmente

A1 Os virus so existem no interior das células de que sdo parasitos. O HIV pertence ao grupo dos
retrovirus, mais especificamente ao grupo dos que, ao se alojarem nas células de seu hospedeiro,
degeneram-nas. Ao mesmo tempo possui uma grande varjedade gendtica, dificultando o
desenvolvimento de uma vacina. Dadas suas caracteristicas de instabilidade, mutacdo e identificagio,
houve um tempo em que se dizia, no meio gay, que o HIV tinha preferéncia por gay por tambem sé-io,
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pois, trata-se, ainda hoje, de uma doenca incurdvel®?. No entanto, a
maneira de representar a doenga pode, em maior ou menor grau,
apropriar-se desta associagdo, que por sua vez é uma construcfo feita a

partir de um (des)conhecimento.

O conhecimento sobre essa doenca é particularmente dificil
por se tratar de um virus mutante. Tal caracteristica tem sido, inclusive, a
razdo pela qual ha dificuldades em se desenvolver uma vacina contra o
niv. A descoberta da cura depende de uma determinada conjuntura, de
um determinado conhecimento dos elementos envolvidos (sistema
imunolégico, virus, farmacos, etc). O gque significa dizer que as
evidéncias que a classificam como incurdvel sdo relativas a um momento
de nossa histéria e cumprem uma fungdo: a de apaziguar os medos

diante do desconhecido. Assim, Betinho esclarece:

“A wamps, desde o comego, foi apresentada como uma doenga
incurdvel e fatal, sem esperanca e sem destino a ndo ser a morte.
Essa posigio ndo € correta, nde tem base cientifica e ¢
politicamente equivocada: a aips ndo temm cura, mas poderd ter. A
cura da aips estd a caminho. A Franga, por exemplo, ji se propoe
a vever a prépria definicio da aps (SIDA) para doenga

degenemh’m cromica.”43

Acrescenta ainda que o preconceito é o resultado de uma

visdo fatalista e anticientifica da ams. Com ele, é possivel culpar as

“ Em 1996 o pesquisador David Ho (EUA) anuncia ter eliminado o virus da AIDS em nove pacientes
com um coquetel de drogas iniciade pouco apés os pacientes terem contraido o virus, Porém, ha
consenso de que, apesar dog avancos, ainda é muito cedo para prever a cura da ams. Imr A LUTA
CONTRA O TEMPO, Folha de 530 Paulo, 20-04-97.

2 Herbert de SOUZA (Betinho), ¥4 cura da AIps”, p. 22.
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vitimas e suas condutas, sem, contudo, atacar a causa real da doenca: o
virus. Tal desvio tem implicagdes ndo s6 em termos de prevengdo como
também de assisténcia. Serd que esse “pequeno desvio de foco”,
responsdvel por tanto sofrimento das vitimas e dos familiares, nao

representa um sinal de crise da medicina e da humanidade diante da

impossibilidade de cura, do controle da morte?

V.

Por volta de meados da década de 80, nem mesmo o AZT
havia sido aprovado®. Conseglientemente, havia inseguranga que
demandava respostas efetivas para a assisténcia aos doentes. Embora j&
naquela época as pesqguisas tenham sido responséveis por intimeros
avangos na medicina, estes - naquele momento - ndo foram suficientes
para substituir a consciéncia da morte pela consciéncia da doenga®>. Nao

havia doenca para ser tratada, havia apenas doentes cuja morte era

inexoravel.

Asgsim, era necessidrio um aprendizado para lidar com os
portadores da doenca que, por ser incurdvel, transformava pessoas em
pacientes terminais. A Dr® DBlizabeth Kubler-Ross - psiquiatra e
autoridade reconhecida no tratamento de doentes terminais - em sua
obra “ams: O desafio final” enfatiza que, em se tratando desta doenga e
tendo pouco a se fazer em termos de cura, restaria apenas oferecer uma

“boa” morte para os doentes.

“ O AZT foi o primeiro anti-viral utilizade no combate 2 AIDS. Sua eficacia foi reconhecida em 1984,
mas sua aprovagdo, por parte do governo norie-americang se deu em 1987, Em 1996 foi divuigada a
existéncia de um coquetel de drogas anti-virais que tem apresentado resuitados positives para o

tratamento da ApS. Contudo, € precipitado qualguer afirmac@io sobre a atividade dos virus. In
RETROSPECTIVA. ams. Folha de S8 Paulo, 13-07-37.

* Ana Maria Faccioli CAMARGO. A 4IDS e a sociedade contempordnea. Pg.90.
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A autora, nessa obra, destaca a urgéncia de aprendermos a
lidar com a ams tal qual lidamos com a morte. Para tanto, utiliza as
mesmas categorias e 0s mesmos processos identificados em sua proposta
de abordagem e acompanhamento de pacientes terminais - na qual
propde a familiarizagdo com as necessidades, os receios e as ansiedades

dos individuos quando se defrontam com o fim de sua prépria vida.

Segundo essa abordagem, € possivel identificar trés
momentos distintos em relacdo & morte, os quais foram transpostos para
a aws, gquando: Primeiro negamos a existéncia da doenca; depois
identificamos sempre a doenca como sendo do “outro”, de maneira que
“naoc poderé acontecer comigo”; finalmente excluimos a doenga, a morte

ou aqueles que nos lembram ambas.

O estreitamento existente entre a amps € a morte tem
conseqiiéncias tanto no que diz respeito & prevencio Como também a
assisténcia. No caso da prevengdo, é fundamental compreender esse
processo em que nos deparamos com a doenga. Pois se ela & negada, se
ela ndo existe na consciéncia dos individuos ou se ela s6 ameaca ao
I ¥ ~ - - . - .
outro’, ndo hé& motivo para que haja a preocupagao com medidas
preventivas. Quanto a isso, a Dr* Kubler-Ross enfatiza que a aips pode ser

transmitida por:

“qualquer relagdo sexual - até mesmo regular - desde que uma
das pessoas ignore o passado sexual da outra ou  seu

envolvimento com drogas ™8

“ Elizabeth KUBLER-ROSS, “4ms: O desafio final”, pg. 24,
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A desmistificagdo torna-se aparente pois a dificuldade esta
justamente em conhecer o “passado sexual” ou “envolvimento com
drogas” do parceiro na relagdo sexual, pois mesmo para este sdo eventos
nem sempre facilmente reconheciveis ou admitidos. Mais ainda, sdo
questdes tabus até para a maioria dos médicos, uma vez que até entdo

elas ndo vinham sendo objeto de reflexdo do saber da medicina.

Além disso, Kubler-Ross afirma que "z ans ceifard milhdes de
pessoas”, deixando como opgdo “aprender com ela, auxiliando os que sofren
com essa terrivel enfermidade, ou entdo abandond-los”¥, ndo desmustifica ja
que, como proposta de intervengdo, deve-se fransformar a morte em
“boa” morte. Serd que ela ser “deve” ou ‘pode’ ser boa? Nao seria esta

uma tarefa um tanto quanto dificil, pelo menos em nossa cultura?

O processo de identificacdo da doenga como sendo do
“outro”, cumpre a funcdo de aliviar a dor que esta inexoravelmente
representard. Ac identificd-la assim, h& um distanciamento capaz de
tornar as pesscas sauddveis mais ativas diante do doente. Nesta
perspectiva de abordagem, segundo a Dr® Kubler-Ross, o preconceito ¢

minimizado, tornando mais humana a atengao dispensada ao doente.

Ainda que, com estes objetivos a Dr® Kubler-Ross informe
contra o preconceito - afinal trata-se de uma autoridade no campo da
ciéncia médica - sua preocupacdo em preparar para o enfrentamento
humanizado da doenga e da morte, as quais estamos todos vulneraveis,
tem como conseqiiéneia a naturalizacdo da doenga, ressaltando mesmo

uma certa ‘positividade’, um beneficio, em reconhecer a doenca no outro:

“* Elizabeth, KUBLER-RQSS, “A/DS: O desafio final”, p.38
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“Serd que os aidéticos, tanto adultos, quanio criangas, ndo
vieram contribuir, com sua curta exisiéncia, para nos ajudar a
ver, para despertar nossa consciéncia, abrir nossos coragbes e
mentes para que afinal vejamos a luz?

E o que sinto com relacio o tio profetizada separacdo do joio e
do irigo, que deverd acontecer anfes dn segunda vinda de

Cristo. 48

A as e os portadores riv/aips, nesta perspectiva, seriam uteis
para despertar “nossa consciéncia” e nos preparar para a “separacdo do joio e
do trigo”. Se a doenca ndo é s6 do “outro”, se a morte é para todos, qguem

. .

¢ 0010, quem € o trigo?

Nesse processo apontado pela Dr® Kubler-Ross a exclusio é
um mecanismo de defesa diante do sofrimento causado pela doenga ou
pela morte proxima. Ao excluir a morte, a doenca ou o doente, é possivel
encontrar uma maneira de apaziguar o sentimento de estranheza que se

tem com relagdo a tudo aquilo que vem de encontro a nossa existéncia.

E um processo comum nio s aos pacientes e seus familiares
como também aos profissionais de assisténcia médica. No caso destes
altimos, este processo extrapola a propria vulnerabilidade & doenca e a
morte e atinge a relagdo estabelecida com os pacientes e seus familiares.
Mas em ambos os casos geram formas de se representar a doenga tanto

para profissionais, doentes e familiares.

No atendimento aos portadores de miv/aips, 0s médicos se

deparam com pessoas®® que, fazem sexo e muitas vezes um sexo

“ Idem, pg. 43.
* No caso os portadores de HIV contaminados por heme-derivados constituem-se em excecbes.
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diferente, ou usam drogas e vivem no limiar da morte, ou tudo isso
simultaneamente. Mas, independente da classificagdo ser possivel ou
ndo, o fato & que elas estdo relacionadas aos nossos tabus e, para superar
a dificuldade de ndo poder classificar ou esquadrinhar, o profissional
recorre a este processo de exclusio para superar a dificuldade que é de
todos mas torna-se presente na existéncia do “outro”, no casc o seu
objeto de trabalho: o paciente. Muitas vezes afastando, de modo
indiscriminado, a doenga, o doente ou tudo que ambos representam -

conforme mostra um de nossos médicos entrevistados do FIMCP:

“Muita gente fala que nio quer trabalhar com aips por medo de
contaminagio, mas ndo €. tem toda wma justificativa oficial,
mas na nunha visdo € o incomodo de enfrentar as pessoas, de
lidav com as questbes que envolvemn a ams. Desde o
homossexualismo, o uso de drogas... 0 desejo de morte e a
propria morte... isso mninguém gosta: tmorte, drogas... a
dificuldade é muito grande para se encontrar gente com
disposigdo. A justificativa oficial € a de que “eu nio quero’, ‘meu
marido ndo quer’, ‘minha sogra ndo quer’, mas o fato € gue € sé a

dificuldade interna”.

Mas todo esse processo por se tratar de uma relagido que se
desenvolve por meio de interacdes sociais, ndo ocorre unilateralmente.
Esses mesmos profissionais de satide sdo representados para os pacientes
e seus familiares de modo bastante especifico, ainda que também seja o
mesmo processo de exclusdo. Ao mesmo tempo em que, no caso dos
medicos, eles oferecem o tratamento que possibilita o bem-estar do

paciente, sdao eles quem detém o saber sobre a vida intima deste.



Segredos muitas vezes nao revelados sequer aos pais ou aos parceiros de
sexo. Segredos que normalmente todos querem esquecer, mas que

sobreviverao junto com os médicos, como nos mostra a mesma

entrevista:

“E uma relagio de amor e 6dia, mas 1o final geralmente fica o
0dio. Eu falo sempre, o paciente homossexual - principalnente -
ele tem raiva, inveja de vocé estar saudivel e ele ndo... isso € uma
coisa que dd afé para sacar... € interessante, wma loucura - wma
a mais... Por outro lado, vamos supor, se € uma familia em gue o
paciente pegou aips por conta de uma transfusdo, vocé term wing
relagdo muito feliz. Agora, se for um paciente UDE ou,
principalmente, homossexual... a relagdo fica muito ruim, porgue
0 médico traz a lembra desta caracteristica do paciente que se
quer esquecer... Porque vocé sabe, os familiares sabem gue vocé
sabe e vai continuar sabendo, mesmo depois da morte do

paciente(...) Al ver o médico é lembrar todo um sofrimento...”

Hssa contradigdo é elaborada pela Dr* Kubler-Ross ao
valorizar, em seu método de acompanhamento dos pacientes terminais

comt aips, O “amor incondicional”:

“Poderemos nos tornar extremamente vulnerdveis as doencas e
ainda mais assustados quando a quantidade de aidéticos passar
de um wmilhdo, ou entdo, fazer opgdes baseadas no amor,
principiando a nos fratar para poder servir gos que estdo com
Alps  ou  outras  enfermidades, manifestando  piedade e
compreensdo para enfim aprender, antes que seja tarde, a ligdo

derradeira, a licdo do amor incondicional {...)
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O gue vamos fazer desse inferno da ais? Vamos dar uma olhada
nas profecias - as das Sagradas Escrituras, as dos tndios Hopi, as
de Nostradamus., Todos profetizavam que haveria uma grande
peste - haverd umt temipo para a separagio do joio do frigo
antes gque grandes transformages acontecam no planeta

Terra,” .50

Embora seja fundamental manifestar compreensao para os
portadores, a autora, ao considerar a “piedade” neste contexto de
assisténcia, submerge na religiosidade que o termo representa, o qual
revela a nocao de dd, compaixdo para com o ‘outro’, reiterando assim o
processo de preconceito, de exclusdo, de exterioridade a doenga e ao
doente. Como se ndo bastasse, insiste na idéla de sepaﬁa@éo entre "o joio
e o irigo”, demonstrando sua concepgdo fatalista, religiosa e
dicotomizada que oferece sentido para a sua pratica profissional, na
medida em que é seu método que prepara o paciente para o momento
derradeiro, tornando este mais “humanizado”. Tal proposta tem o mérito
de qualificar este momento sem, contudo, se dispor da prepoténcia do
controle sobre a vida e a morte que tem caracterizado a medicina e,
conseqiientemente, toda a sociedade que vive sob a sua égide. Quais os
recursos intelectuais que tém nos apartado da consciéncia de nossa
finitude? Como é possivel conviver com os limites de nossa existéncia,

sobretudo quando estes estdo ameacados por uma doenga desconhecida?

* Idem, pe. 83.
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VI

Apoés o primeiro momento em que o desconhecimento sobre
os processos vividos pelos portadores de wiv/aips despertaram medo e,
conseqlientemente, preconceitos, a conscientizagdo dos possiveis meios
de infec¢do inaugurou um novo momento em que estes mesmos
processos puderam despertar sentimentos de solidariedade, que foram
traduzidos no apoio ou acesso aos Servigos gue propiciam o
prolongamento da vida. Mais ainda, a solidariedade tem contribuido
para mudancas de atitudes capazes de alterar inclusive a correlacdo de
forgas entre o Bstado - responsédvel pela satide - e a sociedade civil que,
organizada em ONG's?!, encaminha suas demandas, seja de campanhas
informativas e preventivas, seja de assisténcia médica ou de
medicamentos, ou seja ainda de assisténcia juridica para garantir a¢des
contra o preconceito ao portador, como é o caso dos processos judiciais
em que as ONG's exigem que as seguradoras de saude se

responsabilizem por despesas médicas com pacientes portadores de

HIV/ AIDSO2.

As demandas geradas a partir da ams, longe de serem
atendidas - assim como as de muitas outras morbidades - estdo situadas
no ténue limite existente entre o que pertence a esfera privada e a esfera
piblica, como o comportamento responsavel, a prevencdo ou a
assisténcia médica. Estas duas tltimas constituem-se em direitos do
cidaddo, da mesma forma como a educacdo pode contribuir para a

adogao deste tipo comportamento.

*! Organizacbes ndc governamentais.
** Na ultima semana de més de abril de 1997, o Supremo Tribunal Federal concedeu o direito as
seguradoras de ndo arcarem com os gastos de doencas infecciosas, como por exemplo a AIDS.
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De acordo com o relatério de investigacdes sobre a satude do
Banco Mundial (1993), os indicadores de satide de um povo ndo mantém
correlagdo direta com a riqueza, embora sejam fortemente influenciados
por ela®. Entretanto, os investimentos ou as agdes na esfera social - por
exemplo: trabalho, moradia, educacio, lazer, cultura e informacio -
visando a promogio da cidadania - sdo fundamentais para a execucao

de qualguer programa de satde.

Ainda que a epidemia da aps seja, potencialmente, um
fenémeno epidemiolédgico transversal a sociedade™, o siv, embora pareqa

ser um virus excepcionalmente democrético,

“sempre se aproveita das estruturas da desigualdade social ¢
opressio que existem em diferentes cendrios sociais, afetando
primeiro e sobrefudo os setores da sociedade cujas circunstincias
socigis os colocam em situacbes de acentuada vulnerabilidade.
As mulheres e criangas sem poder social, a opressdo econdrica e
a marginalidade dos profissionais do sexo e dos usudrios de
drogas injetdveis, e a discriminagio e preconceito social e
cultural enfrentados pelos homens que fazem sexo com outros
homens, tudo isso produz estruturas de opressio que fazem com
gue alguns grupos da populagdo corramt um risco relativo maior

de infecgio pelo mv dentro do contexto da sociedade brasileira”?3,

%3 Citado por Giovanni BERLINGUER, Etica da Saide.

> Embora, & partir da segunda metade dos anos 80, a incidéncia de casos novos tenha sido crescente em
pesscas perfencemtes aos estratos sécio-econdmicos mais pobres. Ver Chico BASTOS, Ruing ¢
destruicde. Além disso, nas campanhas de prevencio j& foi dito: “quem vé cara, nfic v& AIDS”, "o virus
da AIDS nip tem preconceito”.

** Richard PARKER, 4 construgdo da solidariedade, pg. 18,
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Assim, as acdes sociais podem minimizar a vulnerabilidade
ao Hiv. Individuos sem informacdo, sem lazer ou sem trabalho, por
exemplo, podem ter atitudes de desvalorizacdo da vida ou acesso restrito

aos meios de prevencdo, aumentando, desta forma, a vulnerabilidade ao

Entretanto, sabemos gue a vulnerabilidade a ams nido &
exclusividade de pessoas desprovidas de cidadania ou mesmo de acesso
4 informagdo. Quantos de nés ndo temos uma histéria para contar de
alguém que, mesmo sabendo dos riscos, em nome da paixio ou do

‘embalo da hora” foi imprudente ou ndo estimou-se o bastante para

prevenir-se ou as duas coisas juntas?

Os saberes sobre a doenga sdo fundamentais. Porém, ha
diversas representacdes sobre ela e, principalmente, sobre aspectos que
ela representa - como o sexo, as drogas, a vida e a morte - que permeiam
as atitudes para o seu enfrentamento e gque nao necessariamente sdo
cientificos. Ainda que algumas pessoas possam supor estarem totalmente
longe do risco de adquirir o miv por nfo apresentarem comportamento
vulneravel, ha, por exemplo, a possibilidade de infeccdo através do
recebimento de hemo-derivados contaminados. Embora haja o controle
dos mesmos, hd sempre a possibilidade de uma falha. Assim, o que
existe sdo diferentes graus de vulnerabilidade que também envolvem
representagdes, numa trama em que todos estdo envolvidos - em maior
Ou menor Propor¢ac -, poucos reconhecem e alguns tém de enfrentar
cotidianamente, como os profissionais da sadde que atendem toda

complexidade da aips.



ii) As representacdes e os enfrentamentos da AIDS

no HC e no HMICP:

A compreensio das representacdes, dos significados sociais
da s permite explicitar as diferengas existentes nos diversos discursos
sobre ela tanto na literatura, enquanto formas de expressdo, como nas
mstituicbes - espagos privilegiados para atitudes, enfrentamentos ou
agdes, nos quais sdo estabelecidos principios coerentes com a

continuidade do grupo social.

O comportamento vulnerdvel que tem causado a maioria das
infec¢es pelo miv (comportamento sexual, uso de drogas), diz respeito a
esfera privada, enquanto que a auséncia de prevengdo e de cidadania, a
pablica. As instituicdes médicas tém a dificil tarefa de intermediar estas
diferentes esferas para promover a satide. A as chega numa época em
que a liberdade e a luta pelos direitos do homem sdo valores
inquestionaveis. A informacdo é, sem davida, um desses direitos. No
caso da doenga ela € necesséria - mas nao suficiente - pois ndo substitui
idéias preconcebidas e nem fantasias. As mensagens publicitrias e as
campanthas informativas - mesmo que repetidas - tém efeito limitado. A
predisposicdo para incorpora-las deve comegar pela aprendizagem do
corpo e da satde, onde a educacgdo tem papel fundamental para que

qualquer informacgao obtenha eco.

£
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VIL

Uma andlise dos programas institucionais de prevencao do
awv, realizados em vérias partes do mundo®, identificou frés elementos
essenciais ao sucesso na prevencdo do wivi informuagdo e educagdo; ambiente

social adequado e servicos sociais e de satide.

A participag@o dos grupos-alvo - ou seja, daquelas pessoas
que a elaboragdo dos programas de prevencdo gquerem afingir - é
essencial na definicdo do tipo de informagdo e de educagio que se pretende,
bem como a maneira que serdo realizadas. A linguagem e a abordagem
serdo mais eficazes quanto mais estiverem moldadas a fim de refletir as

necessidades e solugdes especificas de cada grupo.

Para gque tal participagdo ocorra, é necessario um ambiente
social adequado, no qual é importante apoiar as pessoas e ndo coagi-las,

evitando a discriminagéo e promovendo os direitos humanos.

Os  servicos sociais e de smide devem acompanhar e
complementar o contetido das campanhas de prevencdo. Assim, se a
mensagem & a de usar preservativos, & preciso que se tenha acesso facil
aos preservativos de boa qualidade. Este acesso facil pode reverter,
também, em acesso por parte dos profissionais destes servicos aocs
usuarios (clientela), criando aproximagées entre ambos para acompanhar
a eficacia, por exemplo, das campanhas de prevengao. Assim, existiriam
as condigdes de serem identificadas necessidades emergentes da

clientela, revertendo-as em ofertas e a¢Ses de prevengdo.

*¢ Jonatan MANN (org.). A 4IDS no nundo, pg. 163.
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A capacidade de elaborar, promover e aperfeigoar esse
conjunto de elementos de preven¢do, carece de recursos humanos e
materiais dos sistemas sociais que compdem 0s programas institucionais

de prevengio e da participacdo dos individuos e seus parceiros.

Essa participagdo pressupbe a conscientizacde da
necessidade de incorporagdc das praticas preventivas (preservativos,
seringas exclusivas). Porém, conscientizar nio se resume a informar. E
necessario que tais informagdes sejam significativas para ¢ objetive da
prevencdo. O conjunto de representaces sobre a doenca €& o que
proporciona o significado das atitudes em relagdo a ela. E as atitudes
mudam quando estes significados mudam também. Assim, representé-la
como a doenga do “outro”, “de homossexuais” de “promiscuos”, ou
ainda como a morte, sdo representa¢des negativas que implicam em
atitudes negativas. O desafio seria o de tornar os significados e as
representagbes mais proximos do “real possivel” - que envolve as
possibilidades de prevengdo e tratamento da doenca - na tentativa de
significa-la positivamente e, talvez, buscar atitudes mais positivas.
Embora este desatio se revele dentro de uma perspectiva um tanto
quanto mecanicista e causal, vale dizer que os fatos tém demonstrado o
quanto as representagdes negativas tém gerado atitudes negativas. Isto
nao o qualificaria com uma certa eficiéncia? Seria preciso aceitar o

desafio, coletivamente, para responder.

Mudar o significado da doenga é um desafio também para os
profissionais dos sistemas de satide. Além disto, a existéncia de recursos
materiais € outro desafio ndo menos importante para a prevencdo pois,

de fato, ela ndo existe sem o preservativo, por exemplo.
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Porém, ressalta-se, a prevengdc nido é efetiva através da
associagao quase que exclusiva com o uso de preservativos. Ela de
maneira alguma prescinde desses sisternas socials institucionais - seja
para redefinir significados e praticas, seja para a distribui¢@o dos
preservativos, ou seja ainda para acompanhar a sua eficdcia - mas
depende de toda a sociedade para qual ela se dirige e na qual os seus

significados sdo produzidos.

Embora o uso dos preservativos seja, efetivamente, a
maneira mais segura de evitar a transmuissio do xiv pela via sexual, o
reconhecimento de que a prevengao deve ser mais do que informar sobre

a sua eficdcia é observado pelo entrevistado do HMCP:

“No Brasil a gente ndo abordn a questdo do alcoolisio
relacionando-o com a questdo do sexo seguro. Entdo a exposicio
¢ muito grande. E essa ¢ uma questdo que estd “crua” nas
campanhas de prevengio, ainda ndo chegaram ai. Nenhum ser
com dlcool na cabega vai lembrar de preservativo. E qual o n®
real de pessoas que ingevem bebidas? wndo falamos de
alcodlatras... Enido imagine, temos wma clienteln grande de
pessoas que ndo sdo UDE's... mas ndo sdo quando estio sobrios,

mas bebados, ninguém sabe o que faz...

Eu costumo dizer que o dia 1° de dezembro € o dia mundial da
transa, ndo da LUTA CONTRA aips, porque todo mundo quer
distribuir preservativo, todo mundo quer preservativo - é uma

!”

loucura
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Ha4, por parte do entrevistado do HC, também uma restrigdo
com relagdo as campanhas preventivas que enfatizam o uso de
preservativos. No entanto, essa restricdo é de outra ordem pois leva em

consideracdo © acesso ans Mesmos:

“E dificil porque a gente sempre fala da importdncia do uso de
preservativos, mas tém muita gente que ndo pode comprd-loll]
Deverinmos dod-los, mas nds também ndo temos! Entdo hd essa
e .

limitagdo ~ chegamos em um certo nivel em que esbarra neste do
gue ¢ possivel... A necessidade de camisinha € muitoc maior do
gue a capacidade do Lstado de dod-las. Al vira wma piada..
Carece de um projeto a parte comt pessoal para fazer isso, com

{ p p J

recursos, estratégias e treinamento”.

Embora seja necessdrio fornecer e informar sobre o uso de
preservativos, tais medidas nado garantem que sejam efetivamente
usados. As atitudes que levam a um comportamento responsavel -
fundamental para a prevencdo - situam-se nos limites das esferas
privada e publica. Dependem também da educacgio, do respeito e da
cidadania que garante acessc ac consumo de bens e servigos - no caso, de

tratamento e prevencao, incluindo os preservativos.

A sips subverte a ordem que tenta circunscrever os
fenémenos numa ou noutra esfera, definindo competéncias,
responsabilidades e prioridades. Ao individuo caberia o uso responsavel
de seu corpo; ao Estado, o controle dos hemo-derivados, o acesso aos

preservativos, o tratamento possivel e a prevengio.



A prevencao realizada pelas institui¢des governamentais
assume formas distintas. De um lado, as campanhas mnacionais,
veiculadas nos meios de comunicagio de massa, que pretendem
promover o acesso livre a informacdo sobre a doenca para que os
individuos tomem as devidas precaucdes. Os meios para atingi-las, sdo
questdes gque efetivamente o Estado nio se responsabiliza, nem através
da diminuicdo dos custos ou da distribuicio dos preservativos para
todos que queiram - independente se serem ou ndo profissionais do sexo

- tampouco pela distribuicdo gratuita de seringas descartdveis para os

UDE's.

As justificativas para tamanha irresponsabilidade publica
sao de ordens distintas. Quanto aos programas de distribuicdo gratuita
das seringas descartdveis - conhecidos como “a estratégia do menor
dano” - é necessario requerer seguranga juridica para desenvolvé-los,
pois ferem um dos artigos da lei de entorpecentes, que incrimina quem
facilita o consumo de drogas. O fato que deveria ser considerado é que
estudos na Inglaterra apontam “resultados espetaculares” de diminuicio

na taxa de infecggo pelo xiv entre os Usuéarios de Drogas Endovenosas®.

O uso de preservativos, por representar a autonomia dos
individuos diante do prazer e da reproducio, é condenado pela Igreja

Catolica, instituicdo com a qual o Estado, apesar de laico, mantém

"' SP DECIDE dar seringas para viciado em drogas. Dr. Paulo Roberto Teixeira, Folha de Sio Paulo,
24-06-95.
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explicitamente sua “vocacdo religiosa”s. Embora essa representacio
sobre o uso de preservativos seja a predominante entre os representantes
da Igreja, hd excecbes. O cardeal D. Paulo Evaristo Armns, é uma delas. Ele
parte do principic que ninguém deve prejudicar nem a si mesmo e nem
ao outro, e que, entre dois males, é moralmente aceito gue se escolha o

menor - neste ¢aso, a “camisinha”,

No caso das duas instituicSes médicas aqui privilegiadas,
ambas oferecem informag¢Bes sobre a doenca e formas de evita-la, através
de um atendimento especifico: o aconselhamento. Este servico é
destinado a dois tipos de demandas: a demanda voluntaria ou aquela
indicada pelos servicos de satide que ndo possuem servicos de
informacdes e de diagnostico para a aips. E constituide; basicamente, de
palestras sobre “sexo seguro”, “formas de transmissio” e outras
informacdes necessirias sobre a doenca. Estas instituicdes admitem a
precariedade destes servigos de aconselhamento, pois acreditam que sdo
necessarias grandes campanhas informativas, para as quais falta -

basicamente - tempo.

B preciso considerar que, a clientela, ac procurar esses
servigos, tem, provavelmente, alguma suspeita clinica importante ou
apresenta um alto grau de vulnerabilidade. As informacfes ndo sdo

suficientes para garantir a mudanga no comportamento que provocou

* Esta “vocagio” estd expressa no predmbuio da Constitui¢io da Republica Federativa do Brasil de
1988: “Nos, represeniantes do povo brasileiro, reunidos em Assembléia Nacional Constituinte para
instituir um Estado Democrético, destinado a assegurar o exercicio dos direitos sociais ¢ individuais, a
liberdade, a seguranca, o bem-estar, o desenvolvimento, a ignaldade ¢ a justica como valores supremos
de uma sociedade fraterna, pluralista e sem preconceitos, fundada na harmonia social e comprometida,
na ordem interna e internacional, com a soluglc pacifica das controvérsias, promulgamos, sob a
protecio de Deus..,”

*PARA CARDEAL, a camisinha “¢ o mal menor”, Fotha de Sao Paulo, 16-04-95,
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essa suspeita. Para a prevenc¢do sdo necessdrias, além das informacdes,
dindmicas no atendimento junto a clientela que incorporem praticas
preventivas e o amplo significado de satide e bem-estar. A importincia
de tals praticas € reconhecida por estas institui¢des, porém elas sio
entendidas como desperdicio de um tempo que € precioso ndo sé para o
sistema de satde como para a clientela carente de procedimentos que
dissipem davidas - os exames diagndsticos, por exemplo - ou daqueles

que iniciem o tratamento.

A diferenca entre esias instituicdes surge quando, no
atendimento ambulatorial, o portador urvjams poderia ter um papel
fundamental na prevencdo de novos casos. O médico entrevistado no HC

enfatiza:

“Em termos de pacientes, procuramios estar semipre alertando
para 0s riscos de contaminagio por uso de drogas ou por via

sexual - que eles se preocupem com i5s0.”

Neste caso ¢ paciente é estimulado a se preocupar com o
risco de contaminacdo do outro, pois ele j& se contaminou. Importa
saber, por exemplo, se essa preocupacdc com o outro é suficiente para
que ele admita, para si e para o outro, a sua positividade, a ponto de

tomar atitudes preventivas.

No HMCP a prevengic proposta aos portadores de =iv/aps
faz parte de uma outra forma de conceber ndo s6 a prevencdo como
também a doenga, onde a possibilidade de preservar as condigdes de
satde de todos é fundamental e torna-se uma das prioridades no modelo

de assisténcia:
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“No atendimento individual, eu falo assim: - vocé tem um virus.
Nio deve receber mais nenhum, porque guanto mais ‘bicho” vocé
receber, mais g sua imunidade vai ser agredida. Entdo se vocé for
franisar com wma pessoa que tem o virus da hepatite ou o virus
do ‘raio-que-o-parta’, ou mesmo que tenha um virus da aps um
pouquinho diferente do seu, isso vai minar a imunidade...
Portanto, ¢ importantissimo o uso de preservatioo, antes de mais
nada por vocé. E claro que se o ‘cara’ aceita a idéia, acaba
preveningdo os outros por tabela. Eu uso sempre essa imagem do
uso de preservativo como sendo uma profecio para o préprio
doente, independente do oufro e que, nesse processo todo, ¢ ele
que conta. Porque também sdo, na maioria, pessoas  Cow

baixissima aquto-estima”.

Ao argumentar sobre os beneficios de o paciente tomar
medidas preventivas para si - evitando movas infeccdes - existe a
possibilidade de, ao se preservar, preservar também o outro,
independente da polémica sobre a quem cabe a responsabilidade pela
prevengao e quais sdo os seus limites no ambito das instituicdes médicas.
No HMCP, a incorporagéo da prevencdo, como forma de prevenir novas
infecgbes, gera uma demanda individual, por parte do portador wiv,ais,
de se proteger, praticando o sexo seguro cu a exclusividade no uso de
seringas. Subjacente a isto, evita-se que oufros sejam infectados,
revelando assim um modelo de prevencdo que promove a cidadania,

mediadora entre o respeito das individualidades e a vida em sociedade.

A prevencdo incorporada ao tratamento pode melhorar as

condi¢bes de vida do portador Hiv. Nesse caso, as representacdes sobre a
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aiDs como uma doenga “que mata” cedem lugar para atitudes mais

responsaveis em relagdo a prépria vida e a do outro.

As institui¢des médicas correspondem a um conjunto de
saberes e praticas que devem ser articulados na promogao da satide, ndo
s6 no que diz respeito ao atendimento clinico-ambulatorial, como
também nas formas de se evitar doengas. Embora a prevengio necessite,
entre outras coisas, de constantes campanhas de massa, ela também pode
ser efetiva mas praticas institucionais, desde que o conhecimento sobre
prevencao seja transformado em acdes na assisténcia que enfatizem o

papel fundamental do portador para evitar a disseminacdo do virus.

No entanto, varias sdo as razdes para que isso ndo aconteqa.

Segundo nesso entrevistado do HC:

“E muito dificil falar sobre isso, pois apesar de estarmos sempre
lembrando se a pesson estd se prevenindo em nido passar o virus,
nio ¢ uma coisa sistematizadn. Nosso compromisso é com a
doenca do paciente. Esta preocupacdo com a prevengio fica
num plano secunddrio. Isto deveria ser um projeto 4 parte:
pessoas gue tént o virus e podent estar passando para outras,
merecem atengdo particular, a parte. Entio fica a preocupacio de
cada um no atendimento, de estar sempre lembrando para gue a
pessoa se previna em ndo passar para mais ninguém. (..) Na
nossa dindmica do aluno atender, também abordar este aspecto é
dificil pois demandaria uma parcela maior da consulta, talvez
até em detrimento da consulta médica mesmo (do diagnostico, do
tratamernto)... Eu ndo sei o que € melhor... Talvez uma  pds-

consulia com a assistente social ou com um cadastramento das
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pessoas que usam camisinha, se estd usando adequadamente,
quantas usa, quantas guer, e até mesmo estar distribuindo. T
posstvel  fazer, mmas demanda fempo, profissionais e,

principalmente, camisinhal”.

O reconhecimento da importancia da prevencio, neste caso,
existe mas refere-se a uma estratégia especifica, com recursos humanos e
materiais especificos (incluindo a distribuigdo de preservativos). Discuti-
la, no atendimento médico, significa restringir um tempo que jd é

escasso, comprometendo o objetivo principal: “a doenga do pacienie” .

Por outre lado, se a doenga é do paciente, ele seria, em
Gltima instincia, o objetivo principal, nao sé para evitar infecgdes
oportunistas como também para evitar que haja novos pacientes - ou seja,
a prevencdo. Tanto em uma como em ouira situacdo a ser evitada, o
ganho seria ndo s6 em termos de satude dos portadores como também da
populacdo em geral. Mais ainda, as medidas preventivas e seus
resultados positivos implicariam em redugdo da demanda e,
conseguientemente, aumento do tempo para o atendimento dos
profissionais de satde. Dito de outra forma, embora aparentemente a
prevencao possa ser vista como perda de tempo para os profissionais

meédicos, ela representa um beneficio, ainda que néo imediato.

Além disso, a fungdo de formar profissionais médicos
capazes de atender “a doenca do paciente” j4 demanda um tempo da
consulta. Assim, a preven¢do ¢é contemplada de forma a nio

comprometer o escasso tempo. Tal fato também é explicito na fala de um
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dos portadores atendidos por esta instituicio. Ao ser questionado sobre a

abordagem da prevencao na consulta, ele responde:

P~ Na consulta, falanmt para vocé sobre como nfo passar o v
para as outras pessoas?

R- Isso ai de certa forma nem precisa mais falar pra mim,
né? Quer dizer, pra ser sincero, ¢ que com Jesus tudo
muda, porque antes de eu estar com ele, eu ndo tinha
respeito pelas pessoas mesmo. Mas agora que tenho Jesus,
eu tenho respeito pelas pessoas...

P- Entdo, 14 eles nao falam de prevengio?

R- Nio, pra nint no caso eles nem precisam falar ndo, mas eles
dito... se alguém perquntar alguma coisa eles falam.

P- Do tipo...

R- Por exemplo, esse meu problema de hepatite, eu perguntei se
pegava e tudo, ai a moga I disse que ndo, que minha hepatite
ndo pega ndo, a ndo ser por sexo ou por via sanguinea. Nio pega
por copo, tallier, essas coisas... Pra mim foi um alfvio, eu pensei
gue pegava.

P- & eles falam sobre sexo seguro?

R- Sexo?

P-E, com preservativos, “camisinha” ...

R- Falgm... muito pouco, pelo menos pra mim. Na semana
passada mesmo, eu fui ld, ela me perguntou se eu estava
transando sem camisinha, eu falei: eu ndo transo, eu sou crente.
Fnz mais de ano que eu ndo transo com ninguém. Ela falou: "Ah,

entdo fudo bent’”.
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A prevengdo pressupde um discurso que efetivamente
provoque mudangas na conduta em relacdo ac binémio satde-doenca.
Para tanto, nas condicbes de instauracdo da comunicagdo devem ser
consideradas ndo s6 a sua producdo como também a sua recep¢io. Ou
seja, para que um discurso seja eficaz, para que ele tenha a capacidade de
cumprir seu objetivo - o de commumnicar - é necessario que ele tenha
legitimidade. Um discurso legitimo é aquele pronunciado por um

emissor legitimo, numa situagdo legitima, para receptores legitimos®0.

A instituicdo meédica possul o saber e o poder que a
legitimam, assim COme a0s seus agentes - 08 profissionais que nela atuam
- e também as mensagens por eles emitidas. Quanto aos receptores deste
discurso institucional - a clientela - sua legitimidade esta relacionada com
o nivel de aceitabilidade, ou seja, com a disposicdo permanente em
relacio a linguagem utilizada e as situagdes de interagdo. No caso
especifico dos pacientes j& portadores niv/ains, ou com suspeita clinica
importante ou ainda com comportamento vulnerdvel ou seja, a clientela
em geral, a linguagem e as interagSes necessariamente remetem a uma
realidade que se quer evitar: a de uma doenga ainda “marcada” pelo
preconceito. Sao essas “marcas” que limitam a disposi¢ao para a recepgac
de mensagens de prevencio e, consegiientemente, a legitimidade deste

receptor.

O conhecimento do emissor sobre as diferentes clientelas
possibilita a elaboragio de discursos coerentes com suas especificidades,
ndo s6 em termos do conteido, da linguagem, da abordagem como

também das necessidades e solugBes especificas para as mesmas -

% Pierre BOURDIER. “FEconomia das Trocas Lingulsticas”.
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contribuindo assim para a legitimidade e eficdca do discurso

mstitucional.

Analisando os termos com o0s quais esse conhecimento €
definido pelos agentes mmstitucionais {no casc os médicos enirevistados),
observa-se, em seus discursocs, as representacdes que eles tém sobre a
clientela® e, conseqlientemente, elementos para que se compreenda os
distintos modelos de intervencio. E importante ressaltar que os
indicadores usados nestas defini¢des constituem wm conjunto de saberes
que implicam num tipo de prética institucional médica, na qual pode ou
ndo haver a incorporacdc de oulros saberes, os quais poderdo ser
expressos nos distintos encaminhamentos para o atendimento da
demanda, como por exemplo aqueles que valorizam o comportamento

como forma de interagir com o doente, e ndo somente com a doenga.

VIIL

A diferenca entre as duas clientelas atendidas pelas duas
instituicdes que compdem esse estudo, segundo os entrevistados, tende a
ser apenas uma questdo de origem geogréfica e de classe social a que
pertence. No HC s3o individuos da regido de Campinas que vém pelo
“nome dg instituicdo”, através de seus préprios recursos ou recursos das
prefeituras muzﬁc.ipais; no HMCP a clientela comporta individuos que
moram nas proximidades, no mesmo bairro e que normalmente

pertencem as classes sociais menos priviieg:iadas:

' Para efeito deste estudo de caso, ndo foi feita a distingdo entre os pacientes portadores de HIV ou
aqueles que ja manifestaram a doenga.
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“Os pacientes com melhores condigfes socigis sfdo minoria, cerca
de 10% - siio aqueles que vém encaminhados de consultorios, efc.

Aqui € uma clientels diferente dagueln atendida no HC.

Inicialmente o clienteln era mais diferenciada: homossexuais e
pessoas que os outros hospifais ndo queriam aceitar - pessoas de
posse Ou que jd tHveram posses e que estavam vindo para um
hospital publico. Eva totalmente diferente e mexia com o
dindmica da enfermaria, porque vinha familia que queria ficar
junto, alguns pacientes mais exigentes, outros muito meigos e
simpdticos... Mas com o passar dos anos, 1986, 1987,
percebenios que comecou a surgiv um outro tipo de paciente -
gue erq daqui meswto da vizinhanga - eu costumo dizer gue sdo
dagui dos ‘jardins’, ao vedor do HMCP... Uma clientela
difereniciada, de usudrios de drogas principalmente. Tinha a ver
com 0s grupos anteriores no que diz respeito a promiscuidade,
mas basicamente o uso de drogas na historia de vida deste
paciente era bem marcante. E a facilidade com que eles falavam
da falta de higiene, do roubo para comprar a droga, mostrava
uma histéria de vida diferente... nds s6 estdvamos
acostumados a ver a histéria da doenga, e foi um choque... a
vida dos pacientes nio era objeto de preocupacdo. Esse
grupo de paciente foi nos colocando em contato com uma outra

renlidade.

Entdo desde 1987 temos uma clientela muito pobre e que hoje
chamo de AIDS entre os paupérrimos, 0s nuserdveis - agueles
gue ndo tém emprego e que se contaminam, principalmente via

droga. E, ¢ claro, suas parceiras.
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Isso criou um revertério dentro do hospital. A experiéncia dos
alunos mudou muito, a diferenca fica clava de quando eles
chegam e de quando eles saem. Tanto os de 5°, 6° gno, como da
enfermagem, da nutricdo, da psicologia... € muito curiosa a
experiéncia que este atendimento estd causando nos alunos... ndo

¢ 50 a miséria 'faltn de dinheiro’, é 0 miséria humana mesmo”.

Por outro lado, a clientela do HC modifica a paisagem da
area medica do Campus Universitdrio. Sio pessoas muitas vezes
exaustas, descansando nos gramados, esperando ¢ hordrio de volta dos
Onibus fretados pelas prefeituras de suas respectivas cidades. Reflete a
caréncia na infra-estrutura para atender toda a demanda que tem origem

nas cidades da regiao de Campinas.

A demanda excessiva ndo é somente para servicos prestados
aos portadores do virus v, mas reflete uma realidade dos servicos de
saide: a de que a integracdo desses servicos nio tém garantido o
mimimo de respeito aos seus usudrios, independente da gravidade do

problema ou da complexidade tecnolégica oferecida. Segundo o

entrevistado do HC:

“A grande procura pelo HC ¢ em fungio do ‘mome da
instituicdo’. Vem gente de Campinas e redondezas, de todas as
cidades proximas porque elas ndo t8m nenhum servigo de ams, O
unico lugar de referéncia acaba sendo o HC-Unicamp. Como
ndo temos a politica de refeitar paciente, jd extrapolamos

bastarite 0 nosso limite de atendimernto.

Os comportamentos desses pacientes sdo dos mais variados.

Anteriormente, tinha um grupo de pessoas homo ou bissexual
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grande e outro grupo de UDES. Hoje em dia esse perfil mudou
bastante e temos muitas mulheres contaminadas. Segue aqui o

gue acontece no Brasil como wm todo”.

As diferentes origens das clientelas atendidas geram
distintos discursos scbre as mesmas e qualificam dois modelos de
servicos prestados: no HC esse discurso é mediatizado pela “politica de
nde recusar paciente” - o que aparentemente soluciona o problema, peis
passa a ser uma postura, uma op¢do dos profissionais, ndo um dever.
Assim, o atendimento, uma caridade para com os municipes, ndo um
direito deles. Por outro lado, tal politica & inconveniente para os
profissionais de satde e para a clientela. Para os primeiros porque causa
um excesso de demanda; para a segunda porque enfrenta longas filas de

espera quando, no minimo, hé muitas expectativas.

A “polifica de ndo recusar pacientes” é conseqiiéncia de uma
grande caréncia de servicos médicos nos postos de satide dos municipios
da regido de Campinas. A clientela, em funcéo desta caréncia, muitas
vezes s6 tem como opgdo para o atendimento médico gratuito o HC-
Unicamp que, sendo hospital universitdrio, dispde de financiamentos
para oferecer tecnologia em satide. Este passa a ser referéncia para a
populagdo que, sem a medicina preventiva, s6 tem para valorizar e

recorrer a medicina curativa.

O discurso sobre a origem da clientela atendida no HMCP -
moradores das redondezas - utiliza, além das diferentes categorias de

exposi¢do (homossexuais, UDE's, etc), elementos que caracterizam a vida

2 Usnario de Drogas Endovenosas.
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do paciente (promiscuidade, pobreza, etc). Até entfo, a preocupacio era
com a histéria da doenga, a partir da ams, hd uma tendéncia de
aproximacac com a vida do paciente. Esses novos elementos
considerados na percepgdo, no discurso e na pratica médica - embora
tenham criado um “revertério” - contribuem para que os académicos
compreendam ¢ fendmeno da doenca em toda a sua dimensdo, desde as
formas de infeccdo, passando pelas dificuldades de prevengio, até a
necessaria imncorporacao de novos significados para que haja mudangas

no conjunto de atitudes que compdem a assisténcia ao doente.

Embora haja diferencas de origem entre as duas clientelas
atendidas, o perfil epidemiolégico apresentado por ambas é o mesmo:
um primeirc momento em que a clientela era compos{a por um grande
namero de “homossexuais ou bissexuais, seguido dos Usudrios de Drogas
Endovenosas (UDE’s)”; um segundo momento em que este perfil se altera

em fungdo do grande aumento no ntmero de “parceiras” ou “mulheres

contaminadas” .

A caracterizagdo da clientela segundo esses padrdes da
Epidemiologia reafirma o discurso institucional no campo da Ciéncia
Meédica. Encerra realidades subjetivas em categorias técnicas que tendem
a reafirmar a cientificidade deste discurso. Cientificidade esta necessaria
sobretudo quando se trata de patologias. Porém, considerando a
complexidade de uma doenca relacionada & variagbes de
comportamento, estas podem ser apropriadas em maior ou em menor

grau pelos diferentes discursos institucionais.



Embora o wuso da terminologia epidemiolégica seja
fundamental para a compreensdo do fendémeno da doenca, outras
variaveis, apontadas pelo entrevistado do HMCP, também podem
contribulr e enriguecer a experiéncia médica. 530 diferenciadoras da
clientela, como por exemplo, o grau de Yexigéncig”, e “a miséria humana’ .
Elas demonstram a medida em que esta instituicio se apropria das

diferentes variaces do comportamento humano para compor seu

modelo de intervencao.

Assim, ha distintas formas de apropriacio de um mesmo
perfil epidemiolégico, definindo um modelo de intervencio onde a
prevengao, os aspectos comportamentais tendem a ser, em maior ou em
mMenor grau, COm maior ou menor autonomia, incorporados na

assisténcia tanto dos portadores quanto daqueles que j4 manifestaram a

doenca.

IX.

A assisténcia, assim como a prevengdo, é uma forma de
intervengao institucional que, para o enfrentamento da ais deve atender
a necessidades especificas. Enquanto o conhecimenio da clientela
contribui para atender as necessidades da prevencdo, no caso da
assisténcia aos individuos portadores de miv/ains essas necessidades séo
de varias ordens e extrapolam o individuo, atingindo até a sua

comunidade. Exige respostas sociais ponderadas e integraveis no ambito

das institui¢des médicas.
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A assisténcia requer ftrés categorias de necessidades:
médicas, psicossociais e de assisténcia social®’, as gquais apresentam
semelhancas &s encontradas mna assisténcia de muitas outras
enfermidades. Porém, no case do mivyams, necessidades novas ou
tradicionalmente menos aceitas ou expressas tém sido repertoriadas,
como por exemplo a solidariedade e a dignidade para os portadores e

para quem deles cuidam.

As necessidades de assisténcia social ao portador =iv/ams
incluem alimentos e roupas, abrigo, habitacio, reabilitacio de UDFE’s,
emprego, escola e até mesmo providéncias funerais. Infelizmente no
Brasil, essas necessidades, quando sdo contempladas, sdo o resultade da

acéo de Organizagdes Nao Governamentais.

As necessidades psicossociais referem-se nfo sé ao apoio
psicologico para o enfrentamento de uma doenca que debilita o sistema

imunolégico, mas incluem também a manutencdo e a integracdo dos

portadores na sociedade.

O portador miv integrado as estruturas sociais existentes
pode, com mais facilidade, colaborar com a prevencdo de novos casos de
infeccdo, contribuindo para a protecao da satide piblica e dos interesses

& p G

50C1a1s.

530 atividades essenciais para a satude pessoal na medida em
que podem diminuir o preconceito, fortalecer os lacos de solidariedade e

oferecer o respeito necessario tanto para a integridade psicolégica quanto

fisica.

* Jonathan MANN (org } 4 A0S no mundp. Pg. 178,

el
o]
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O estresse causado ao portador wivyaips tem implicagbes
diretas com a homeostase do organismo, definida e regulada através dos
sistemas nervoso, endécrino e imunolégico. Com o desenvolvimento da
psiconeurc-enddcrino-imunologia, € crescente o valor atribuido aos
estados psiquicos e ao sistema de relacBes interpessoais ao enfrentar
doengas. No caso especifico da aws, que se caracteriza por uma
deficiéncia do sistema imunolégico, a preocupagdo com 0 apoio
psicoiégico ainda n&o tem se traduzido em estratégias, atividades de

treinamento e programas apropriados pois,

"Os sistenas de assisténcia médica modernos do mundo inteiro
geralmente tém enfatizado o diagndstico e tratamento médicos

em vez de apoio psicossocial ’s4,

Esse modelo de assisténcia médica moderna em que o apoio
psicossocial é desprivilegiado, tem sido o vivenciado e enfatizado pelo

entrevistade do HC, no qual, em funcdo da escassez de tempo na

consulta,

“O aspecto mais abstrato, relacionado com o aspecto psicoldgico,
€ de swma importdncia para o enfrentamento da doenga, mas
infelizmente isso aqui quase ndo € feito. Quando o infectologista
atende separadamente um paciente que vé constantemente, até
consegue cobrir wm pouco esse aspecto psicolgico e ver a pesson,
ndo a doenga. O empenho das equipes médicas e de apoio tem
sido grande para atender a clientela. As dificuldades enfrentadas

nio se resumem q espera dos pacientes para consultas, exames e

® Jonathann MANN {org.}, “AIDS no muyndo™, pg. 180.
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procedimentos, mas estdo velacionadns com a escassez de tenpo
na consulta, de recursos humarios e medicamentos. Resta apenas
um atendimento onde o compromisso maior ¢ com o

diagndstico, o tratamento, a evolucio da doenca do

paciente”.

Por outro lado, o modelo descrito pelo entrevistado do
HMCP apresenta uma tendéncia distinta daquele enfatizado pelo HC
pois mcorpora profissionais de outras areas ndo-médicas para melhorar

as condices de trabalho da prépria equipe médica:

“A gente percebeu logo no inicio gue fazer s6 atendimento
médico era insuporidvel. Eva preciso o apoio de outras drens,
apesar das dificuldades de espaco, de pessoas falando, entrando e
saindo - 0 que € muito estressante - achamos que o servigo tem
que ser wm servico comt outros profissionais trabalhando juntos.

Jd  temos psicélogos e nuiricionistas. E uma visdo

multiprofissional para o atendimento.”

O entrevistado do HMCP relata um atendimento gue nio se
resume ao atendimento médico. O fato de té-lo distinguido confere
reconhecimento a outros aspectos da doenga além do clinico-médico.
Embora ainda ndo o tenha definido (como por exemplo: nao-médico ou
interdisciplinar), destaca a “visio multiprofissional” que orienta o

conjunto de a¢des aos portadores Hiv/aips.

Além dos portadores, familiares e profissionais da d4rea
médica também sofrem 0o estresse que essa doenca causa, conforme

relatado pelo entrevistado do HMCP:
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“Uma grande desgracn é ver as mulheres, pois muitas entraram
nisto acidentalmente. Conviver com essa situacio da mulher,
sendo a equipe, quase que majoritarizmente formada  por
miulheres, mobiliza muito. Ver as doenies - muitas delas

meninas - as alunas e as enfermeiras se colocam no lugar.”

No HC:

“E muito desgatante para o profissional. Se ele ndo percebe
1550 € pior ainda. A sensagdo que tive quando aconparihel um
grupe de dez pacientes durante dois anos foi de exaustdo, comio
se eu ftivesse passado as minhas energinas para eles, gquando

deveria ter canalizado de outras fontes parg eles”.

Embora nos dois discursos haja o reconhecimento do
desgaste frente a doenga, no HMCP este desgaste vem da possibilidade
de o profissional muitas vezes se identificar com os pacientes. Para um
meédico entrevistade no HC, ignorar o processo de desgaste “é pior
ainda’”, demonstrando uma tendéncia de controle ndo sé sobre os

processos vividos pelos portadores como também pelos préprios

profissionais.

A importdncia distinta dada as necessidades psicossociais
reflete distintas concepgfes da doenga em que essas necessidades podem
ou ndo serem contempladas, adotando ou ndo, por exemplo, as
contribui¢des da psiconeuro-endécrino-imunologia, ou executando um
atendimento que envolve outras especialidades da drea da satide em que

0 compromisso nao é s6 com a doenga.
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No caso do HC, é explicitada a relagfo entre a qualidade do
atendimento e a pressdo da demanda. De tal forma que, diante da
escassez de tempo, de recursos humanos e de medicamentos, hd uma
explicagdo para um tipo de atendimento técnico em que sdo privilegiados

os aspectos clinicos especificos da doenga.

Embora a escassez de tempo possa comprometer a qualidade
dos servigos prestados, no caso do HC ela é determinante do
“compromisso com a doenca”, até porqué para que haja o apoio
psicossocial & necessdrio o reconhecimento de sua importéncia para ser
realizado por profissionais especializados, com tempo especifico, de
forma reconhecida e incorporada no conjunto de acbes destinadas aos
portadores niv/aws. Por outro lado, assegurar o didlogo, a participacdo do
paciente em seu tratamento requer, indubitavelmente, um tempo da
consulta. Eniretanto, os beneficios oriundos desta conduta podem
compensar se ela constar como parte integrante do atendimento,
valorizada e reconhecida o suficiente para ser passivel de avaliagdes. Dito
de outra forma: o fato de ndoc haver uma estrutura capaz de absorver
profissionais para o apoio psicossocial, ndo significa necessariamente que
n3o possa haver uma conduta, por parte dos médicos, gque incorpore
parte dos elementos deste apoio - mas seria necessaric que 0s meédicos
atribufssem novos significados ao didlogo e ao doente para que houvesse

uma outra perspectiva de atendimento, de atitudes, de pratica.

As necessidades médicas compreendem servigos de
diagnéstico, profilaxia, tratamento e aconselhamento, que sio oferecidos
or profissionais de satide para prolongar e melhorar a gualidade de vida

das pessoas portadoras de Hiv,aips.



As intervencdes médicas dependem de um conjunto de
fatores relacionados com a capacidade dos sistemas de assisténcia médica
e com a disponibilidade de recursos. Capacidade esta que define a
intervencao e, conseqgiientemente, o modelo institucional. De tal forma
que hé uma relacdo entre estes fatores e o modelo. No caso deste estudo,
embora ambas contem com recursos do SUS® e sejam instituicBes
médicas e de ensino, a quantidade de cursos no nivel de graduacdo na
area da satde é distinta. No caso do HC da UNICAMDP, a variedade de
cursos € menor do que no HMCP da PUCCAMP. Enquanto no primeiro
sdo oferecidos os cursos de Medicina e Enfermagem, na segunda conta-
se, além destes, com os de Nutrigdo, Psicologia, Terapia Ocupacional e
Servigo Social. Isto implica em maior oferta de recursos humanos em
satide, até mesmo como campo de estigio para formacdo desses
profissionais. Como conseqiiéncia, existe a possibilidade de

apresentarem modelos de intervencio distintos em funcic desta

variedade.

No entanto, é preciso ressaltar que a existéncia destes
profissionais ndo garante a implementacdo de um modelo de assisténcia
multidisciplinar, pois eles poderiam simplesmente atuar sem alterar suas
representactes significativamente, sem incorporar todas as necessidades
que envolvem a doenca. Embora haja a tendéncia de atribuir a essa
variedade as distingdes feitas entre os dois modelos de intervencéao, é
preciso considerar que ela apenas concretiza essa diferenca, mas nio
explica sua natureza. As especialidades ndo-médicas poderiam continuar

existindo dentro do HMCP sem, contudo, formar uma equipe de

** Sistema Unico de Satide, Ministérioc da Sande.



atendimento para portadores Hiv/ams. Ainda que o interesse aqui nao
seja 0 de discutir esta natureza, alguns questionamentos emergem e
redimensionam as atitudes no contexto institucional, como por exemplo
a relacdo entre essa diversidade de cursos e o vinculo religioso do
HMCF; os impedimentos para a contratacao de profissionais de outras
universidades para compor a equipe no HC; a definicio do modelo de
atendimento atrelados ou nic 2 variedade de cursos de graduacdo
existente nos hospitais universitarios; os subsidios que estes hospitais
vém oferecendo para os profissionais atuarem junto a aios e aos tabus que
dela emergem.. Enfim, questdes relevantes para o entendimento das
representacdes e das atitudes mas cujo foco de andlise deveria estabelecer

relagdes especificas no nivel institucional.

As necessidades médicas comecam a ser explicitadas no
momento do diagnéstico. Nas duas institui¢des que compdem este

estudo, os encaminhamentos para esse momento sdo distintos. No caso

do HC:

“E preciso historiar um pouco. Anteriormente as pessoas gue
achavam estar com aws nos procuravam wno ambulatério de
Molestias  Infecciosas - era muito confuso pois vinham
portadores e também  muita gente querendo saber se finha o
virus. Em 1988 criamos uma ‘porta de entrada’ especifica, o
APA (Ambulatério de Primeiro Atendimento) para a aips. Ld
funciona um servigo de ‘aconselhamento’ trés vezes por semana,
onde sio informados de tudo sobre g aips: 0 que é, as formas de
transmissdo efc. Depois, fazemos a sorologia de miv para quem

quer saber. Aquelas pessons cujo resultado ¢ negativo, damos



orientagdo, pois mesmo negative, ela pode viver sob risco
constante - nfo parar de usar drogas ou ter atividade sexunl
com parceiros contaminados sem  preservatives. Entdo,
normalmente, jd marcamos para repetiv. o exame. Quando ¢
resultado ¢ positive, encaminhamos para nosso ambulatdrio de
ains, onde serio realizados os exames de voting, avaliagdo clinica
e laboratorial. Um din acompanhamos os portadores sadios e um
outro dia acompanhamos as pessoas com a doenga. Dependendo
do estado em que se encontra o paciente, serdo feitos
acompanhamentos desde os semanais até semestrais, se for o

caso.”

No HMCP ha uma tendéncia a identificar a estrutura dos
servigos dispensados para o diagnéstico como relativamente mais

precério, nao ha um servigo especifico, pois:

“O paciente chega pelo pronto-socorro. Se ele portar suspeita de
aips vem imediatamente para o ambulatorio da discipling, se
estiver ruim inferna para fazer investigagio a wnivel de
internagio; se tem condigbes clinicas para fazer tratamento
ambulatorial, € encaminhado para o ambulatério de DST , onde
terd uma aqula sobre ams. Depois faz 0 exame - mas s0 depois da
ovientacdo - para ele estar ciente. Em wma semana ele deve
retornar para ver o vesultado. Se for negativo, ele retorna em 6
meses para um nove exame, se for um paciente com suspeita
clinica importante, pedimos o teste confirmatdério WB. Se for
positive, ai nos veorientamos - a gente sabe o blogueio que existe

- 0 que significa, 0 que vai acontecer.. Dd o esquema do
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ambulatdrio. Entdo ele passa pela Psicologia para que a gente
saiba a resposta dele ao resultado: se gerou angustia, depresso.
Pedimos uma série de exames (triagen) - uma avaliagdo clinico-
ambulatorial do paciente para entrar na roting do 10550
atendimento. Al ele vai passar pelo grupo, pelos nossos servigos

com retornos periédicos e sequéncia de exames”.

A existéncia de um Ambulatério de Primeiro Atendimento,
no HC, confirma a “politica de nao rejeitar paciente”. Desta forma, a
instituicdo organiza e tenta atender a grande procura dos servigos de
satide gue oferece inclusive para a ams. Por oufro lado, a procura por
este servigo especifico ndo depende exclusivamente de sua existéncia,
que pode até inibir a clientela: procuré-lo sigmfica admitir a situacgdo de
risco, a vulnerabilidade. Quantos de nos estamos preparados para esse
enfrentamento? A existéncia do servigo social para avaliagdo e

acompanhamento nao contempla o suporte psicologico necessario neste

tipo de diagnoéstico.

Por outro lado, a inexisténcia de um servigo especifico para
recepcionar a demanda, no HMCP, implica em um acompanhamento
mais proximo por parte da equipe do ambulatério de DST/amws. De tal
forma que o paciente ¢ assistido para detectar suspeita clinica importante
e, caso faga o exame e o resultado seja negativo, é possivel um outro

exame confirmatoéric do tipo WB,

Tanto no HC quanto no HMCP existe 0 encaminhamento

para testes de confirmacdo, embora - no discurso institucional - a

% O procedimente para identificar a presenga de anticorpos do HIV pode ser realizado através de dois
tipos de testes: o ELISA que € de detecglio ¢ o Western Blot (WB), que € de confinmagio.
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importancia dada a este procedimento, dentro da proposta de assisténcia

aos supostos portadores de miv, seja distinta.

No conmjunte da assisténcia, cada instituicdo dispde de
diversas especialidades cuja importdncia, assim COmo No diagnostico,
também ¢ distinta em seu discurso e que, em mai0or Ou Menor gray,

constitui-se numa equipe multidisciplinar.

O HC apresenta, além dos especialistas em Moléstias

Infecciosas:

“Alguns especiglistas de outras dreas importantes, COmWo
neurologistas que fazem a parte de neuro-infectologia, neuro-
amps. Um dentista que também atende casos mais relacionados
com lesdes orais - é um colaborador - pois ndo temos um Servigo
especifico de odontclogia. Passam também por uma assistente
social, uma pés consulta que faz uma avaliagio e 0
acompanhamento. Mas nds nido temos nenhumt fipo de suporte
psicoldgico ou  psiquidirico. A enfermagem atua um pouco
nessa drea, mas precisava de mais profissionais, por conta de um

nUmero gmnde de pacientes ”

No HMCP a avaliacdo médica é feita pelos médicos do
Ambulatério de Moléstias Infecciosas e:

“A cada trinta ou quarenta e cinco dias de intervalo, fazemos

wma avaliagdo do paciente, que inclui também a da nutricionista

e a do dermatologista. O paciente se preocupa muito com a pele:

as manchas da aws... ai a gente joga um especialista para ele

ficar mais trangiiilo. Também chamamos a familia para uma
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orientacdo com a psicologia - € importante gque a familia saiba

como lidar - mas so depois que o paciente jd contou.”

Nas duas institui¢es o suporte psicologico € mencionado - o
que pode demonstrar uma tendéncia de valorizacdc do mesmo.
Entretanto, apenas no HMCP ele é realizado de forma a incorporar
aspectos subjetives do portador Hiv/ais e, mais ainda, da familia do
paciente ac processo de enfrentamento da doenga. A Nutrigdo também é
incorporada somente nesta institui¢do, indicando uma preocupagao com

o bem-estar do paciente, ndo apenas com sua doenga.

Embora nas instifui¢des HC e HMCP haja especialidades que
atuam diretamente na estética do paciente, como a Odontologia na
primeira e a Dermatologia na segunda, é possivel identificar diferencgas
no significado que este fato tem para os profissionais entrevistados pois,
somente no HMCP destacou-se a questdo da estética, da subjetividade

possivel de um portador Hiv/amps.

Ainda que a existéncia de diferentes especialistas seja
fundamental para a constitui¢do do modelo de intervencdo, a
importancia dada as diversas formas e elementos de enfrentamento da
doenca podem, ou ndo, exirapolar a presenga ou auséncia destas
especialidades, revelando uma tendéncia de se apropriar, ou néo, da
doenga para além de seu conteddo médico-clinico, considerando, por
exemplo, a existéncia de preocupagdes estéticas mais comuns as pessoés
com maior grau de vulnerabilidade ac niv/aips, como por exemplo as
manchas arroxeadas do Sarcoma de Kaposi ou o emagrecimento, que

popularmente denotam a aips.
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A incorporacdo dos aspectos subjetivos no modelo de
assisténcia médico-institucional ao portador corrobora a existéncia de um
universo simbolico interagindo com o universo produtivo, onde as acgdes
ndo sdo resultados Ginicos e exclusivos das estruturas e das necessidades
concretas dos portadores, mas revelam o movimento do imagindrio sobre
a doenga que se altera em funcdo das alteracdes epidemioldgicas da
propria doenga, do cornhecimento e das respostas dadas para o

enfrentamento desta.

Assim, o HMCP ao representar a ams em seu modelo de
intervencdo, ¢ faz em sintonia com a percepgdo sobre a sua clientela e
caracteristicas epidemiologicas. Aliando a tudo isso, a estrutura diversa -
dada pelos diferentes profissionais formados pelos cursos na érea da

saide - e pelo interesse em desenvolver uma equipe de trabalho

multidisciplinaz,

“O trabalho de equipe decorre da mnecessidade de intervir nas
guestdes da droga, do dlcool, da mulher. Nés percebemos gue
para trabalhar era preciso que a gente fosse literalmente se
agregando. Sabiamos que a Psicologia era fundamental, entfo o
psicélogo participa hd muito tempo, ainda berm! Nds ndo somios
tdo onipotentes assim! Nos acreditamos no papel de outros
profissionais - a gente sabia que as nossas costas ndo exam o
largas e que precisdfoamos das costas de outros... Depois veio a
Nutrigdo, pois tinhamos que “trabalhar” com o arroz ¢ o feijio
existente, uma orvientagdo de como melhorar a situagdo, melhorar
0 futurc do paciente... ai comegaram a vir outros agregados,

como o Servico Social - os profissionais ndo-médicos se

83



agregaram mais facilmente, agora os médicos... Mas a gente

tenta! Entdo veio a Dermatologia, a Oftalmologia...”

Embora no HC haja o trabalho de equipe, este é prejudicado

pois:

“A escassez de recursos hmmanos é muito grande. Ocupamos
100% do tempo assistindo pacientes. Ndo sobra quase nada para
as discussdes, trabalho de equipe ou ampliagio de pesquisas
individuais ou em grupo. A equipe ¢ constituida basicamente
pelos médicos, os assistentes sociais e o0s enfermeiros. Todos
com muita boa vontade - sobretudo o servigo social ¢ a
enfermagem que,  em  muifos casos fazem umi suporte

psicoldgico e psiquidirico,- ainda que pequeno”.

Neste caso, levando em conta a clientela - cuja caracteristica
anteriormente apontada é a de vir de toda a regido de Campinas,
causando uma forte pressdo na capacidade de prestagdo de servigos do
HC - a tendéncia é de que esta mesma problematica da clientela defina o
trabalho da equipe: de “boa vontade” para atender a demanda, porém
com relativo grau de escassez de recursos humanos. No entanto, essa
escassez, ao ser justificada em funcdo da grande demanda, aponta para
uma natureza especifica: aquela de médicos para atender esta demanda.
Desta forma, a caréncia parece ser a de médicos para atender esse excesso
e assim o tempo poderia ser gasto também com “discussoes, trabalho de
equipe ou pesquisas”. O significade dado a escassez de profissionais para
atender a demanda e que implica em dificuldades para a “ampliacdo de

pesquisas’, minimiza uma escassez de outra natureza, qual seja a de
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mais profissionais de outras areas para que haja, de fato, uma assisténcia

multidisciplinar.

Confirma assim um modelo de acdo institucional gue
privilegia os aspectos da doenga no atendimento e se afirma na funcéo de
produtora (pesquisa) e reprodutora (ensino} do conhecimento sobre a
doenca. A escassez - também - do tempo pode comprometer a qualidade
do trabalho de equipe, mas ndo o inviabiliza. A inexisténcia de
profissionais da drea de satide mental tende a justificar a auséncia do
trabaltho de equipe. No entanto, ainda que 0s recursos sejam limitados,
para que estes profissionais atuem no comjunto de assisténcia médica, é

necessario o reconhecimento, a valorizacdo de sua abordagem.

No HMCP o trabalho de equipe surgiu do reconhecimento
das especificidades de alguns grupos de portadores do virus: drogaditos,
alcotlatras e respectivas parceiras. Apos perceberem o significado destas
especificidades quando se trata de aips, as atitudes foram orientadas de
modo a atendé-las. Assim, os profissionais médicos responsaveis pela
disciplina de Moléstias Infecciosas observaram que, para intervir, era
necessério se “agregar’ com outras especialidades - meédicas ou nao.
Admitindo, desta forma, que o enfrentamento da aps requer mais do que
a especialidade médica. Outras questdes - tais como melhorar as
condicdes familiares ou de alimentacio - podem representar mudangas
significativas no trabalho desenvolvido pelos profissionais de satde no
atendimento das distintas ordens de necessidades dos portadores, e

ainda minimizar o desconforto que é de todos quando se trata de miv/ams.



Esse desconforto atinge grande parte da sociedade e esti
relacionado com a vulnerabilidade de cada um e suas representagdes

sobre a sexualidade e sobre a morte. Porém:

“A ams € duplamenie desconfortdvel para a maior parte dos
medicos, em primeiro lugar porque o0s coloca frente a guestdes
tabu como a sexualidade tida como desviante ou o uso de drogas
ilicitas, questles para as quais ndo se encontram preparados,
uma vez gue até entdo elas nio vinham sendo objeto de reflexio
para o saber da medicina. Em segqunde lugar, a informagdo sobre
o modo de contdgio depende unica e exclusivamente da
informagio dos pacientes; excetuando-se 0s casos de contdgio por
transfusio ou uso de hemo-derivados{...) o tinico referencial para
possiveis contdgios, desde o inicio da epidemia, € a palavra do
paciente, no qual usualbmente o médico ndo confia, por supor que

0 mesmo semipre mente, omite ou se egquivoca”o7.

Além disso, hd um outro desconforto relacionado com o
papel do médico e da medicina. Esta é pela definicao que vem do latim, o
arte de curar®®. No século XVIII passa a ser o nome dado a ciéncia médica
e ter como finalidade a regulagdo das relacBes do homem com a

comurudade em que vive, fazendo recuar os limites das moléstias e

prolongando a vida.

A ams surge em um periodo em que havia uma confianga
quase inabaldvel - beirando a presuncdo - na medicina ocidental. O

cancer, este verdadeiramente temido, até em alguns casos poderia ser

" Kenneth Rochel de CAMARGO JR. As ciéncias da AIDS e a AIDS das ciéncias.Pg. 47
* Sérgio ZAIDHAFT. Morte e formacdo médica. Pg. 95.
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curado. Quando isto ndo ocorria, era porque ¢ paciente estava em idade
avancada, as células eram muito frageis, ou o doente consultara o médico
tarde demais. Havia sempre explicacdes nas quais a cidncia médica
reinava absoluta, definindo-as e mantendo o controle através do saber.
Quando a cura era impossivel, os motivos estavam relacionados com ©
estado clinico do paciente e até mesmo Com seu estilo de vida, mas nunca

com a impoténcia desta ciéncia.

Particularmente a Infectologia, antes dos primeiros asos de
a0s 110 inicio dos anos 80, consagrava-se como uma disciplina na qual a
cura era comum. O diagnostico bem feito tinha por recompensa 0 retormo
a saude perfeita, a vitdria dos médicos sobre os micrébios, sobre a doenga
e sobre a conseqiiente morte. Utilizando antibidticos novos e mais
poderosos, melhores ferramentas para o diagnistico e © avanco do
conhecimento sobre a Imunologia, o0s infectologistas enfrentavam

doencas, postergavam a morte quase sem enfrentar o doente.

No embate entre a ciéncia médica e as doencas, a primeira
tem dado mosiras de seu grande poder. Porém, a inexorabilidade da
morte i‘eaﬁrma ao médico sua condicio humana, abalando o seu controle
sobre a vida do paciente, 0 seu relacionamento e didlogo com ¢ mesmo.
Em pesquisa realizada sobre a formagao médica e a morte®, a

constatacao € a de que:

“A maior dificuldade surge na situagdo-limite: 0 vivo que esti
mais préximo d morte, o futuro morto. Ben “futuro morto”

somos todos, mas aqui, nos referimos a pessoq que tem  uma

% Sérgio ZAIDHAFT. “4 morte e a formacdo médica”, p. 98.
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doenga, reconhecida como fal, e estd 4 morte. Aqui o aluno o
futuro médico] se defronta com sua prépria finitude. Embora o
caddver da necripsia tenha estn mesma propriedade, ele ndo estd
mais vive, 0 aluno nio precisa mais interagiv com cle, fazer sua
evolugdo, responder suas pergquntas, ser inguirido por seu olhar.,
Dizendo melhor, relaciona-se com o caddver, sim, mas apenas

ent sua mente. Com o vive, ndo, a relacdo € também no real.”7°

Essa dificuldade, comum aos médicos em geral, tem
implicacdes diretas na assisténcia aos pacientes. Corrobora a prevaléncia
da medicina curativa em detrimento da preventiva, onde o didlogo ¢

essencial, como explicita um entrevistado do HMCF:

“Os médicos no posto de saiide ndo tém a preocupacio de por 0
paciente ‘contra a parede’; desde que seja individualmente, vocé
pode fazer isto... Mas eles ndo se preocupam em pesquisar 0
brago para ver se fem sinal de pico ou perquntas que cheguem
mais préximo do que é a vida daquele paciente... Nio existe esta
preocupacdo porgue o atendimento no posto, também é curativo,
o individuo estd com problema no pé, entdo é o pé que vai ser

visto, se pudesse por no correio e mandar 56 o pé, fudo bem...”

A compreensdo da ams ndo prescinde da compreensdo do
que ela representa para os profissionais da é4rea da saude. As
interveng¢des sdc mediadas por estes profissionais que, antes de tudo,
também tém conflitos, desejos e incoeréncias e que interferem no

estabelecimento do didlogo e no modo de atuar frente a doenca.

0 Sérgio ZAIDHAFT, “A morite ¢ a formagdo médica ”, p. 128,

88



“Fui formado para curar. De repente, trombei com esse universo
da as, que faz a gente tomar consciéncia dos n0ssos proprios

linifes”. 71

O didlogo, quando se trata de sps, tem implicagdes que vao
além da preven¢do da prépria doenga ou de outras oportunistas. Ele
possibilita o reconhecimento da pessoa que porta O HIV/AIDS, tormando-a
sujeito, juntamente com o médico, de um processo que Visa 0
restabelecimento sendo da satude, pelo menos da qualidade de vida. A
importancia do diglogo neste processo tem sido cada vez mais apontada
como fator relevante de cura. Ainda que para o didlogo seja prescindivel
o conjunto de tecnologias médicas (exames clinicos-laboratoriais,
medicamentos, etc) - comum nos hospitais universitarios - ele tem se
apresentado como tendéncia nos modelos de intervencdo das duas

instituictes aqui analisadas.

No caso do HC, este didlogo é realizado a partir da
autonomia do profissional em conduzir suas atividades, denotando o
reconhecimento da importdncia dele, embora reafirme a necessidade de
profissionais especificos para realizé-lo e as dificuldades advindas da

funcdo de ensino da institui¢io, como sugere o entrevistado:

“ .. guando o infectologista atende separadamente um paciente
que constantemente VE, até consegue cobriv uim pouco esse
aspecto psicolégico ¢ ver 4 pessod Mesmo, NAo a doenga.
Principalmente se vocé tem um feeling para trabalhar isso. Mas

precisa de wma certa empatia, uma boa relagio entre médico-

' DIALOGOS impertinentes. Sobre a morte. David Ulp (Infectologista, coordenador do Programa de
4108 do HC de 880 Paulo). Folha de S8o Paulo, 24-11-96.
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paciente. A gente tenta fazer isso, mas fica impossivel guando o
aluno atende e n6s supervisionamos. O mdximo que a gente pode
fazer nestes casos € ir até ld e oferecer um pouco mais de
seguranga para ele, em termos de mostrar gque estanos
acompanhando, supervisionando com nossa experiéncia. A gente
pssim  consegue perguniny  coisas do  passado, dar  um
atendimento mais personalizado, embora ele tenha sido atendido
por um outro profissional médico também. Porém, isso € nugalha
frente ao que o paciente merece e precisa. Mas essa ¢ a realidade

do sistemn de saide, tentamos amenizar isso”.

No HMCP, a funcio de ensino ndo é argumento para
minimizar o didlogo. Ao conirario, a dindmica utilizada possibilita um
tipo de formagéo onde os alunos, tendo contato com o portador Hiv/aips
internado, tém mais condicdes de dialogar. Desta forma, ha uma
tendéncia de valorizacdo do didlogo ndo sé na pratica do profissional

como também na formacio do aluno:

“Temos uma preocupagdo muito grande com ¢ que fazemos,
desde gquando vocé comunica o resultado até o fim. E muito legal
ouvir 0s nossos alunos de 5° ano: eles tém contato com o paciente
de aips 0 aqui na enfermaria, ai eles tém mais tempo com o
paciente. Isso estd dando resuliado, eles dizem o quanio estdo
aprendendo, que ainda ndo tinham acordado para a importdncia
de perquntar com mais liberdade sobre a vida do paci