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Abstract The emergence of AIDS as a social and
historical phenomenon has brought along with it
specters held in social imagination, aggravating
the concept of plague, generating strong feelings
and prejudice, becoming a stigma. Such factors
ultimately affect HIV bearers’ well being. Thus,
this study aims to understand the dimension of
the problem of HIV bearers who have not seeked
treatment in the National Health System and the
reasons which make this search so difficult. The
adopted methodological approach was thematic
oral accounts. Five HIV bearers collaborated in
this study. By using content analysis, we observed
that the study participants do not go to Health
Units near their homes fearing to be identified,
especially since they know they will certainly meet
people from their neighborhood at the health units
who do not know about their HIV diagnosis. Be-
cause of this fear, they anticipate they will suffer
discrimination and stigmatization — due to the
disease‘s social significance — and so, to protect
themselves, they choose a secrecy that keeps them
from trusting anyone and from seeking health care,
thus increasing their personal suffering and vul-
nerability to develop AIDS.
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Resumo O surgimento da AIDS como fenémeno
social e historico carregou consigo 0s espectros cons-
truidos no imaginario social, recrudescendo o con-
ceito de peste, mobilizando sentimentos e precon-
ceitos, tornando-se ela mesma um grande estigma.
Fatores que afetam de maneira fundamental o
bem-estar de pessoas vivendo com o HIV. E para
compreender a dimensdo do problema das pessoas
que vivem com o HIV que ndo procuraram 0s
servi¢os do SUS para o acompanhamento de sua
salide, propusemo-nos a realizar este estudo tendo
como objetivo apreender os motivos que dificul-
tam essa procura. O referencial metodoldgico ado-
tado foi histéria oral temética. Os colaboradores
do estudo foram cinco pessoas portadoras do HIV.
Utilizando a analise de contetido, observamos que
os colaboradores ndo procuram as Unidades de
Salde proximas as suas casas pelo medo de serem
identificados, principalmente quando sabem que
Nesses servigos irdo encontrar pessoas de seu con-
vivio social para quem ndo foi revelado seu diag-
nostico de HIV. Devido a esse medo, antecipam
que vao sofrer de discriminacdo e estigmatizagao
—em funcdo da representacdo social da doenga —e,
assim, para se proteger, escolnem o segredo que 0s
impede de confiar em alguém ou procurar cuida-
dos para a sua satde, aumentando seu sofrimento
pessoal e sua vulnerabilidade para adoecer de AIDS.
Palavras-chave Estigma, Sistema de salde,
Enfermagem
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Introducéo

A AIDS, ao se fazer presente no mundo moder-
no, levantou a ameaga de uma crise global de
rapida disseminacdo e agravamento, exigindo
respostas e a necessidade premente de cria¢do de
recursos econdmicos, politicos, sociais e psico-
I6gicos que dessem conta de uma problematica
com tal magnitude.

Essa crise instigou principalmente nossa ca-
pacidade de lidar de forma humanitariacom uma
doenca repleta de simbolos, significados, imagens
imprecisas, falaciosas e que estimularam atitudes
descomedidas de panico, negagéo, intolerancia e
discriminacéo as pessoas atingidas por ela.

Assim, diante desse fendmeno profundamente
alterador, avancos significativos aconteceram,
acOes foram implantadas, respostas foram sur-
gindo, mitos foram sendo deshancados e se acu-
mularam experiéncias, reflexdes e novas tecnolo-
gias de prevencdo e assisténcia e de defesa dos
direitos humanaos.

No entanto, o que parece ficar claro é que, a
despeito desses avangos, dentre eles 0 advento dos
antiretrovirais que melhoraram a qualidade de
vida das pessoas, afastando-as da grande letali-
dade da doenga, persevera a triste constatacéo de
que a epidemia ainda é soberana e que a relagdo
do conviver com o HIV e a AIDS continua co-
brando um alto custo em sofrimento humano
advindo do estigma, preconceito e discriminagdo
que a doenga impde.

A existéncia de tais questdes faz com que mui-
tas pessoas afetadas pela AIDS caminhem soli-
taria e silenciosamente, limitadas em suas possi-
bilidades de direitos e de acesso aos meios de
protecdo, promogéo e assisténcia, obrigando-as
muitas vezes a esconder sua condi¢do soroldgica
pelo medo de se expor e de padecer de preconcei-
to ou discriminacdo, respostas provocadas pelo
estigma.

E, para compreender a dimensdo do proble-
ma das pessoas que vivem com o HIV e a AIDS
que n&o procuraram os servicos do Sistema Uni-
co de Saude (SUS) para o acompanhamento de
sua saude, propusemo-nos a realizar este estudo
tendo como objetivo apreender os motivos que
dificultam essa busca.

Os relatos e reflexdes surgidos nesta investi-
gacéo permitiram-nos delinear o movimento de
suas relacBes sociais, 0s significados que institui-
ram as suas vidas, principalmente quanto a sua
trajetoria de vida ap6s o conhecimento da soro-
logia reagente para o HIV. E, para engendrar na
ode obscura dos colaboradores que ndo procu-

raram 0s servi¢os na busca aos cuidados de sua
saude, alvoreceu a pesquisa qualitativa que per-
mitiu um aprofundamento nos matizes e nas sin-
gularidades procedentes de uma realidade social e
humana e que falou através de faces ocultas, quais
foram as situagdes nas suas vidas que as levaram
a‘escolher’ este caminho. Como referencial meto-
doldgico, empregou-se a histéria oral tematica,
tendo sido entrevistadas cinco pessoas soroposi-
tivas residentes em Curitiba — Parana.

A contextualizagdo social da AIDS

A sociedade, diante de uma nova doenga que se
disseminava rapidamente, que apresentava uma
alta taxa de letalidade e suscitava intensas emo-
¢Oes de panico, de medo e de contagio, precisava
ser prontamente caracterizada e entendida a fim
de minimizar as conseqiiéncias de um mal que ja
se imaginava abolido da experiéncia humana: a
‘peste’’. Rapidamente, a partir de uma interroga-
¢éo cientifica sobre os doentes, cujo nimero na
época era muito limitado, produziu-se um dis-
curso no qual se configurou a sensagdo de um
risco iminente que repercutia sobre toda a coleti-
vidade, questionando nossos modos de vida e
nossos valores?.

Tal questdo diz respeito a construgdo social
da AIDS, pois ao se fazer presente para 0 mundo
humano, este precisava iniciar um processo de
construcdo do codigo de interpretagdes desta nova
realidade. A questdo imediata era estabelecer sim-
bolos que, partilhados pela sociedade, Ihe permi-
tissem a comunicagdo a respeito da mesma, a fim
de decifra-lal. O fato interessante da AIDS é que a
construcéo do sentido e a elaboracéo do seu co-
nhecimento comum, produzido pela sociedade e
pela opinido publica, aconteceram paralelamente
a codificacdo médica, situagdo a que talvez nunca
tenhamos assistido*? .

Assim, diante do desconhecido, a sociedade
produziu representaces apoiadas na idéia de
doenca contagiosa, incuravel e mortal, recrudes-
cendo o conceito de ‘peste’, cujo significado repre-
sentava uma ameaca extrema a sociedade, atrela-
da a atitudes de evitamento daquele que a porta-
va. Além desses entendimentos, a AIDS era uma
doenca que levava a deformacdo fisica e estava
associada a grupos considerados discriminados e
marginalizados, como 0s homossexuais, usuari-
os de drogas injetaveis e as prostitutas. Essa for-
ma de representa-la serviu para retira-la do cam-
po das doencas, transmutando-a para 0 campo
das doencas malignas, mobilizando sentimentos



e preconceitos arraigados e evocando comporta-
mentos e politicas discriminatdrias, principalmen-
te em relacdo aos grupos supracitados. Assim a
AIDS conglomerou varios estigmas, transforman-
do-se ela mesma em um grande estigma®.

Além dos entendimentos da peste e do estig-
ma, as representacdes construidas para significar
a AIDS tiveram, igualmente, como base as cren-
cas e interpretacGes morais, principalmente rela-
cionadas a sexualidade, que acabaram instituin-
do valores para explicar a origem da situagdo que
provocou a infecgdo. Esse posicionamento moral
da sociedade acabou inscrevendo culpa e respon-
sabilidade pelo fato de uma pessoa estar doente
de AIDS ou ser portadora do HIV, dirigindo-lhe o
rétulo de culpada, pois o seu estilo de vida rom-
peu com 0s comportamentos socialmente aceita-
veis e, assim, a doenga reafirma seu carater de
pena e castigo.

Por conseguinte, os aspectos metaféricos atri-
buidos a ela alijam a experiéncia da pessoa soro-
positiva, que se vé merecedora dos castigos de
Deus, cujos pecados devem ser expiados pelos atos
transgressores que cometeu*s, e a morte, que an-
tes era idealizada, agora se concretiza proxima e
real, merecida e providencial em razdes do seu
modo de vida como causa da infeccéo pelo HIV.
Diante desse momento, permeado por um con-
junto de aspectos como medo, morte e culpa, além
de todo o cabedal das metéaforas discriminatdrias
que carrega consigo, a pessoa fica fragilizada, pois
vivencia situacdes de ameaga a sua integralidade
fisica, emocional e social.

Em funcdo dessas representagdes, advindas
do preconceito e da ignoréncia, as pessoas com o
HIV e a AIDS vivenciam emogdes singulares per-
meadas de sofrimento dentro de um contexto re-
pleto de significados, entre os quais: 0 medo do
abandono, de ser julgado e de revelar sua identi-
dade social, a culpa pelo adoecimento, a impo-
téncia, a fuga, a clandestinidade, a omisséo, a ex-
clusdo e o suicidio, originados e construidos pelo
real convivio com o social que reforca os habitos
e as expectativas e que estdo profundamente en-
raizados numa sociedade preconceituosa®’.

Destarte, considerando as principais crengas
explicativas que tipificaram a histéria social da
epidemia da AIDS agregadas aos dominios do
estigma e da discriminagdo, podemos entender
como grupos e individuos sofrem de modo ine-
xordvel os verberes desta doenca e que oprimem
aqueles que sdo acometidos ou 0s mais vulnera-
veis & infecgdo pelo HIV.

Registre-se que as repercussdes negativas do
estigma e da discriminagdo conduzem em longo

prazo a uma instabilidade ainda maior, pois no-
vas e novas infecgdes continuardo a acontecer, uma
vez que os obstaculos sociais que se tém constru-
ido ndo poderdo de forma alguma conter a epi-
demia. Se o objetivo é de se ter respostas mais
efetivas no controle dela, isto exige um entendi-
mento maior da forma como o estigma é cons-
truido, sentido e experienciado.

Compreendendo o estigma
relacionado ao HIV e 3 AIDS

A discussdo em torno do estigma parte do traba-
Iho classico de Goffman®, que define estigma como
um atributo que tem um significado depreciativo
de quem o porta e que a sociedade utiliza-o para
desqualificar a pessoa, uma vez que tal atributo é
entendido como defeito, fraqueza ou desaprova-
¢do. O autor enuncia que a pessoa estigmatizada
carrega uma identidade marcada e deteriorada,
associada a atributos que levam ao descrédito.
Logo, os estigmas de uma pessoa ou grupo aca-
bam detonando reagdes e comportamentos de
evitacdo e repulsa, e até mesmo reagdes violentas.
Tal questdo é fruto de um processo social e histo-
rico das relages sociais que se utiliza para anali-
sar as pessoas consideradas menos valorizadas,
criando assim, rétulos que estigmatizam, discri-
minam e excluem certos grupos.

O estigma pode apresentar-se numa dupla
perspectiva: a primeira acontece quando ha uma
discrepancia entre a identidade social real da pes-
soa e sua identidade virtual. Essa pessoa € entdo
considerada desacreditada. A segunda possibili-
dade na vida daquele que porta o estigma se da
quando a sua diferenga ndo esta aparente e ndo se
tem dela um conhecimento prévio. Nesse caso,
ela é uma pessoa desacreditavel®.

A questdo que Goffman® coloca é que, nessa
condicdo, ha a necessidade da manipulacdo da
informacdo sobre o defeito para que o mesmo
n&o seja descoberto. Entdo, na relagdo com ou-
tras pessoas, 0 individuo que porta um estigma
escondera informagdes sobre a sua condigao, re-
cebendo e aceitando um tratamento fundamen-
tado em falsas opinides a seu respeito. Segundo o
autor, a falta de um intercambio saudavel entre
0s atores sociais faz com que a pessoa estigmati-
zada se auto-isole, tornando-se desconfiada, de-
primida, hostil, ansiosa e confusa, pois néo se
sente segura em relagdo & maneira como 0s ou-
tros a identificardo e receberdo, surgindo a sensa-
¢do de nunca saber aquilo que os outros estdao
realmente pensando dela. Quando os estigmas
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sdo muito visiveis ou violentos, que chegam a fe-
rir a sua dignidade, o desequilibrio resultante na
interacdo pode ter um efeito arrasador naquele
que recebe o papel de estigmatizado.

Acrescente-se a este conceito novos entendi-
mentos em relagdo ao estigma, como sendo ndo
apenas uma construcdo social da realidade que
desvaloriza relacionamentos de um individuo pe-
rante o outro, mas, também, como processos
sociais profundamente enraizados nas relages de
poder e dominagéo, criando e reforgando as desi-
gualdades sociais. Isso faz com que grupos se sin-
tam superiores e outros, desvalorizados®.

Dessa forma, é possivel ver a estigmatizacdo
desempenhando um papel chave na transforma-
cdo da diferenga em desigualdade, em relacéo a
qualquer dos eixos da desigualdade estrutural
presente na diferencga de classe, género, etnia ou
sexualidade, as quais ttm maior relagdo com o
HIV e 3 AIDS. Destaca-se, ainda, que a estigmati-
zacdo ndo ocorre de maneira abstrata; pelo con-
trério, ela faz parte de complexas lutas pelo poder
que estdo no coragdo da vida social, ou seja, 0
estigma é empregado por atores sociais reais e
identificAveis que buscam legitimar o seu status
dominante dentro das estruturas de desigualda-
de social existente’.

Tais questdes nos ajudam a compreender
como a estigmatizacgdo faz as desigualdades pare-
cerem aceitaveis, uma vez que ela instituiu uma
hierarquia social entre os estigmatizados e nédo
estigmatizados, criando e refor¢ando, de forma
sincronica, a exclusdo social®.

Em relacéo ao HIV e & AIDS, é oportuno re-
lembrar que em 1987 Jonathan Mann chamou a
atencdo para aexisténcia de trés fases da epidemia
da AIDS: a epidemia da infec¢do pelo HIV —uma
disseminagao silenciosa e imperceptivel do virus;
a segunda, a prépria epidemia da AIDS — mani-
festa pelo aparecimento dos sintomas de doenca
infecciosa, e a terceira, potencialmente a mais ex-
plosiva, como a epidemia das respostas sociais,
culturais, econémicas e politicas a AIDS, caracte-
rizada por reagOes carregadas de estigma, discri-
minagao e por vezes negacdo e repulsa da coletivi-
dade?®.

De Bruyn apud Programa Conjunto das Na-
¢Oes Unidas sobre o VIH/SIDA® identificou re-
centemente cinco fatores que contribuem ao es-
tigma relacionado com o HIV e a AIDS, que séo:
(1) ofato de que 0 HIV/AIDS seja uma enfermidade
que ameaca a vida; (2) o fato de que as pessoas
tenham medo de contrair o HIV; (3) a associagdo
da doenga a comportamentos (como relagdes sexu-
ais entre homens e 0 consumo de drogas injetaveis)

que ainda sdo objeto de estigma em muitas socieda-
des; (4) o fato de que muitas vezes se pensa que
pessoas que vivem com 0 HIV e a AIDS s&o respon-
saveis por terem contraido a doenca; (5) as crengas
religiosas ou morais que levam algumas pessoas a
pensar que ter o HIV ou a AIDS é um resultado de
uma falta moral (como promiscuidade ou as rela-
¢Oes sexuais “desviantes”) e que merecem castigo.

O estigma e a discriminagéo relacionados ao
HIV ea AIDS, complementam Parker e Aggleton,
[favor complementar com namero arébico refe-
rente a referéncia bibliografica]podem ser perce-
bidos e sentidos em dois niveis: o plano individu-
al, retratado pela vivéncia pessoal de atores soci-
ais especificos e no plano social, que pode ser re-
tratado como a experiéncia coletiva. Neste Ulti-
mo, as leis, as regras, as politicas publicas e 0s
procedimentos administrativos, decretados por
muitos paises com o fito de controlar as agdes
dos individuos e segmentos da populagéo afeta-
dos pelo HIV e pela AIDS, tém demonstrado que
essas medidas incrementam e reforgam o estigma
as pessoas que vivem com a doenga, bem como
aqueles que estdo mais vulneraveis para contrair
0 virus. Essas medidas incluem legislacdo para:
(1) a testagem sistematica e obrigatdria do HIV a
grupos e individuos; (2) a proibi¢ao de certas ocu-
pacoes e formas de emprego para pessoas com HIV;
(3) 0 exame médico, o isolamento, a detencdo e a
imposicao ao tratamento dos infectados; (4) as li-
mitaces das viagens internacionais e migracdes; e
(5) arestrigdo de certos comportamentos tais como
0 uso de drogas injetaveis e a prostitui¢ao 112

No caso de outras doengas infecciosas essas
respostas podem ser justificadas, continuam os
autores, mas no caso do HIV e da AIDS, por ser
uma doenga que carrega consigo uma carga enor-
me de estigma, essas medidas d&o lugar a repos-
tas punitivas que discriminam ainda mais as pes-
soas que vivem com o HIV e a AIDS, e podem
levar os infectados e os que estdo mais vulnera-
veis a uma maior clandestinidade.

No plano individual, como refere Zampiere,
a roupagem simbolica assumido pelo estigma
da AIDS passou a ser um dos grandes obstacu-
los que impedem as pessoas de revelarem seu
status soroldgico pelo medo do abandono, do
julgamento e de reagdes hostis ou negativas por
parte dos outros, o que pode impedir algumas
delas de ter acesso aos servigos de saude e, por
conseguinte, melhorar a qualidade de suas vi-
das. Também resultam evidéncias de auto-estig-
matizacdo ou de vergonha, o que pode conduzir
a depressdo, retraimento e a sentimentos auto-
destrutivos. Estes sentimentos podem resultar



em auto-isolamento e excluséo da vida social e
de relacionamentos sexuais, e em circunstancias
extremas até chegar ao suicidio®. Tais conside-
ragOes levam algumas pessoas a ndo se sentirem
mais parte da sociedade civil ndo conseguindo
procurar os servicos de satde e apoio a que tém
direito. A este fendmeno Daniel'? chamou de
morte social.

As pesquisas do Programa Conjunto das
Nag¢des Unidas sobre o VIH/SIDA apontam al-
guns caminhos para promover respostas mais
eficaz com vistas a minimizar o estigma e a dis-
criminacdo relacionadaao HIV e a AIDS. A agéo
deve ser realizada em varios eixos, quais sejam:
comunicacdo e educagdo para facultar uma
maior compreensdo na construcéo de novos con-
ceitos e idéias de relevancia a estigmatizacdo e a
discriminacéo relacionadas ao HIV e a AIDS,
proporcionado, assim, novas maneiras de
aprender os processos de mudangas, movimen-
tos sociais e transformagdes culturais, bem como
0 questionamento das estruturas de igualdade e
desigualdade em qualquer cenario social; acdo e
intervencéo para estabelecer um contexto de po-
liticas mais equiitativo, e um procedimento juri-
dico, para exigir a observancia dos direitos das
pessoas que vivem com o HIV e a AIDS, no sen-
tido de pedir contas aos governos, empresarios,
instituicdes e individuos, com o intuito de repa-
rar ou se opor aos atos discriminatérios.

O objetivo fundamental é buscar um esforgo
conjunto rumo a uma agéo baseada na compre-
ensdo, uma ac¢do que promova modelos de con-
duta mais igualitarios e progressistas em relacéo
ao género e a sexualidade, e que colaborem no
sentido de melhorar o modo em que vivemos e
nos relacionamos uns com 0s outros*.

O descortinar dos resultados
Percurso metodoldgico

Para empreender o objetivo desta investiga-
cdo, optou-se como estratégia metodoldgica a
histdria oral, mais especificamente a histéria oral
tematica, que é uma metodologia voltada a ex-
periéncia vivencial daquele que narra’*!4, ou na
busca de informac6es factuais**. Para Meihy, 0s
trabalhos em histéria oral devem seguir alguns
procedimentos e principios, tais como: a escolha
das coldnias, a formagdo de rede, a entrevista, a
transcricdo, a conferéncia, o uso autorizado dos
textos e o arquivamento dos depoimentos. Nes-
se caso, estabeleceu-se como coldnia pessoas

portadoras do HIV que ndo procuraram 0s ser-
vicos na busca aos cuidados de sua salde. Ja a
escolha da rede, segundo Meihy, segue uma es-
pecificidade maior, pois é uma subdivisdo da
colénia que funciona como indicativo de como
as entrevistas devem ser articuladas. Portanto, a
rede foi composta de pessoas que ndo procura-
ram os servi¢os para acompanhamento de sua
infeccdo e que j& conheciam a sua sorologia ha
mais de um ano.

Considerando que os colaboradores da pes-
quisa estavam ocultos ao servico, solicitou-se a
interlocucéo de atores e lideres de Organizagdes
N&o-Governamentais (ONG) que militam na
AIDS para colaborar na sua busca. Reconhecidos
os colaboradores e verificado a sua correspon-
déncia aos critérios de rede e coldnia, eles eram
convidados a participar da pesquisa. Quanto ao
numero de entrevistas realizadas, obedeceu-se a
uma espécie de “lei dos rendimentos decrescentes”,
como alude Thompson®s, ao dizer que, quando
0s testemunhos comegam a se repetir e as deno-
tacOes passam a ser constantes, esta na hora de
parar com as entrevistas. Foram, entéo, entrevis-
tadas cinco pessoas, entre 25 e 34 anos de idade,
sendo duas mulheres e trés homens.

Respeitando as diretrizes e as normas que
regulam as pesquisas envolvendo seres huma-
nos, encaminhou-se o projeto de pesquisa ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Parana, que apds o seu consentimen-
to, foi iniciada a coleta dos dados. Ressalte-se
que cada colaborador recebeu e assinou o Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido con-
tendo todas as informacfes necessarias a reali-
zacdo do estudo. Com o proposito de garantir o
anonimato, foi escolhida uma ordem numeérica,
aleatoriamente, para cada colaborador.

Para a obtencgdo dos relatos, utilizaram-se
perguntas norteadoras que ndo foram usadas
rigidamente, a fim evitarem o engessamento dos
relatos, mas com o intuito de “seguir uma ordem
de importancia de inscrever os topicos principais
em analise do depoente™4146,

Empreenderam-se, na pesquisa, 0s caminhos
da anélise de conteddo descrita por Minayo®,
que, segundo a autora, consiste nas seguintes
fases: pré-analise, exploragcdo do material, tra-
tamento dos resultados e interpretacéo. A partir
dos dados colocados estabeleceram-se as cate-
gorias e, que foram elencadas buscando um en-
cadeamento claro das idéias. As categorias emer-
gentes foram: As vivéncias diante da situacao li-
mite; A expressdo da sexualidade; O sistema de
saude.
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As vivéncias diante da situagdo limite

A doenga é um momento de transi¢do na vida da
pessoa, que desorganiza seu ser, suas relagdes e
seus ajustamentos & vida em sociedade, e, preci-
samente, aqueles que estdo mais proximos, como
familia, trabalho, amigos, lazer e paixdes. Essa
constatacdo ¢ acompanhada de muitas incerte-
zas, gerando ansiedade, inseguranca, medo e 0
sentimento de perda de uma situacdo, por ora,
conhecida para um porvir desconhecido e assus-
tador. E € no confronto com essa nova realidade
que a pessoa passa a vivenciar momentos de gran-
de sofrimento.

O dia que recebi meu diagnéstico foi muito di-
ficil, me lembro como se fosse hoje. [...JAquele mo-
mento foi horrivel [...] e fiquei com medo... (cola-
borador 1)

O mundo naquela hora acabou, senti como se
tivessem puxado o0 meu tapete. (colaboradora 3)

Em se tratando especificamente da AIDS, além
das proposicOes supracitadas, ela comporta um
julgamento moral, uma vez que é tomada como
uma doenca que atinge pessoas que tém um
comportamento considerado transgressor e, por-
tanto, moral e socialmente reprovavel. Como con-
sequéncia, acaba gerando identidades moralmente
“deterioradas™®. As falas exprimem pensamentos
que ‘marcam’ as identidades dos depoentes, como
se verifica a sequir:

E dificil assumir que eu tenho AIDS, porque me
coloca em um lugar aonde as pessoas vao me olhar
de forma diferente]...] é como se fosse um ET, e por
eu ter AIDS é como se eu ndo fosse mais eu, como se
sentisse diferente, pensasse diferente e me compor-
tasse diferente. N&o v@o mais lembrar o que fiz de
bom, e as minhas qualidades, vao sim me colocar
na cruz e me apedrejar como uma pessoa desquali-
ficada, sem valor (colaboradora 3)

Nunca falei que tinha o virus. [...] As pessoas
sao muito maldosas aqui no bairro, tem um bando
de gente fofoqueira que vive falando da vida dos
outros. Nao quero que a minha vida va cair na
boca dessa gente maldosa. (colaboradora 2)

Esses depoimentos refletem como a pessoa
portadora do HIV carrega consigo os estigmas
construidos em torno da AIDS, repercutindo so-
bre asuaidentidade e sua histdria de vida. Relem-
brando os preceitos de Goffman, a pessoa estig-
matizada padece de diversas conseqiéncias ne-
fastas em funcéo deste fato. Sua diferenca atrai a
atencdo das pessoas, afastando-as e impedindo-
as de perceber suas outras caracteristicas, passa a
n&o ser vista e tratada como humana e tem suas
chances de vida limitadas. A ela se agrega a idéia

de periculosidade e inferioridade, e qualquer coi-
sa que faca para se defender serd explicada pela
presenca do atributo estigmatizante. O autor com-
plementa que, freqlientemente, a pessoa estigma-
tizada passa a interiorizar as mesmas crencas da-
queles que a estigmatizam e, assim, ndo se sente
‘normal’ e digna de direitos e oportunidades legi-
timos. Passa a sentir vergonha por portar tal atri-
buto, bem como almeja néo té-lo.

Outro fator significante que emergiu do con-
teido das entrevistas foi 0 medo perante o limiar
da vida, pressentido pela proximidade da morte.
A sua imagem parece ser descortinada com a re-
velacéo da sorologia positiva para o HIV, caindo
por terra a sensagdo de imortalidade. Com efeito,
aquele que se vé diante de um diagndstico positi-
vo para 0 HIV vive uma decretacéo de morte an-
tecipada pela equivaléncia — imaginaria — que é
feita entre o bindmio AIDS e morte?’.

Eu tenho AIDS, e qual o destino de quem tem
AIDS? Né&o é morrer? (colaborador 1)

A questdo da morte também vem atrelada ao
medo da discriminacéo e ao sentimento de culpa.

Vivo muito triste, penso muito na minha mor-
te, no medo de ser discriminado e carrego uma cul-
pa que nao sei de onde vem. (colaborador 1)

Percebe-se no relato desse colaborador que o
que realmente lhe confere sofrimento é o con-
frontar-se com os constrangimentos impostos
nédo pela dor infringida ao corpo doente (ser ou
néo ser doente de AIDS), mas pela pungéncia do
preconceito e da discriminagdo decretados pelo
meio externo. O sentimento de culpa que reflete a
metéfora estigmatizante da AIDS e que se instala
no imagindrio social — e, portanto, ndo sabe de
onde vem —‘celebra’ a exploragdo moralista que se
faz em torno da AIDS, castigando-o pelo seu com-
portamento divergente dos valores morais e se-
xistas da sociedade tradicional. Tal é esta conde-
nacdo que o impede de se relacionar afetivamente
com outras pessoas, como posto neste relato:

N&o consigo mais me relacionar amorosamen-
te com ninguém porque tenho medo de perder a
pessoa e tambhém de passar para ela. Sabe comoé, eu
sei que a camisinha protege, mas ela pode se romper
e eu contaminar a outra pessoa, e eu N&o quero ser
responsavel por isto. [...] Ja basta o peso que carrego
da minha doenga... (colaborador 1)

O segundo depoente exprime 0S Seus pensa-
mentos em relagdo a sua familia, guardando si-
Iéncio de sua propria dor, pelo peso da culpa:

[...]tenho momentos de grande tristeza angUs-
tia sobre 0 meu futuro, que gostaria de estar com-
partilhando com as pessoas que eu amo, mas infe-
lizmente eu sei que se eu contar estarei fazendo-0s



sofrer por demais, e ndo quero ser culpado deste
sofrimento. J& basta os meus problemas e eu ndo
quero ser responsavel por tantos outros que eu sei
que pelo fato de ser soropositivo podem acarretar
para a minha familia. Estar longe de certa forma
facilita a minha vida, pois eles ndo véem que eu
sofro, mas por outro lado sinto-me muito so, por-
que ndo tenho com que dividir a minha dor. (cola-
borador 4)

Ao deparar-se com o diagndstico positivo para
o HIV, a pessoa, segundo Silva'®, convive com dois
tipos de ansiedades: estar com a doenga ou por-
tar um virus que demarca o limite de sua existén-
cia, acrescido da preocupagdo em escondé-la, a
todo custo, das pessoas mais proximas, princi-
palmente dos seus familiares.

Essa questdo pode estar relacionada ao fato
de que a AIDS traz a tona os valores, as normas e
0S comportamentos interiorizados no processo
de socializacdo priméria, tendo a familia como o
principal agente desta socializacéo e, portanto,
quando se pensa em fazer alguma coisa ou quan-
do algo foge aos padrdes da norma apreendida, a
primeira instituicdo a ser lembrada ¢é a familia.
Destaca-se que os colaboradores entrevistados ndo
comentaram sua sorologia com seu ntcleo fami-
liar de origem (pai e mae). Para Parker & Aggle-
ton’, as familias podem rejeitar os seus membros
soropositivos ndo sé pelo fato de estarem infec-
tados, mas também em virtude das conotacGes
de homossexualidade, uso de drogas e promis-
cuidade, significados que a AIDS carrega.

A expressao da sexualidade

Vale recordar que na nossa sociedade existem cren-
cas e valores relacionados a sexualidade que sdo
resultados de inimeras interagdes, e a ameaca da
AIDS esbarra em muitos desses valores que se
definem de forma diferenciada quando falamos
de homens e mulheres. Com o seu advento, a
sexualidade ficou mais exposta, deflagrando o
impressionante critério de dois pesos e duas me-
didas para os valores sexuais entre os géneros.

Pensar a questdo da AIDS e da sexualidade
requer, entdo, uma reflexdo do ponto de vista das
relagdes de género, como relacéo de poder. E, por-
tanto, neste contexto que os dados confirmam a
tese de que a vulnerabilidade das mulheres ao HIV
é decorrente ndo s6 da subordinacéo de sua sexu-
alidade ao desejo masculino, como também de
sua proépria vivéncia cotidiana modelada na ex-
periéncia do amor romantico®.

... 0 F. (marido), ele foi meu primeiro e Gnico

homem [...]. Sabia que de vez em quando ele usava
droga, mas como eu néo conhecia isto nunca pensei
que ele pudesse estar com o virus da AIDS, [...] nun-
ca tinha parado para pensar sobre isto. Acho que
nunca tinha associados as coisas. A gente acha que
a pessoa que a gente ama ndo pode passar estas coi-
sas pra gente. Mesmo sabendo, eu ndo conseguia
conversar com ele sobre isto. (colaboradora 2)

Quando se refere ao fato de o marido ndo
querer fazer o teste anti-HIV e conseqlientemente
n&o buscar assisténcia médica, justifica, também,
sua ndo-adesdo ao acompanhamento clinico, pois
tem a sensacdo que sera responsabilizada pela in-
feccdo de ambos.

Eu tenho a sensac¢do de que se disser que tenho
HIV eu serei a responsavel por isto. [...]. E que vai
parecer que eu é que tenho o HIV, e que eu é que
passei para ele. E que parece que o primeiro que
sabe que tem AIDS é o responsavel por ter passado
para o outro. (colaboradora 2)

Pesquisas do Programa Conjunto das Nagdes
Unidas sobre o VIH/SIDAY trazem exemplos im-
portantes que reforcam os estigmas em relacdo
ao papel de género, nos quais 0s homens séo fre-
quentemente perdoados pelo comportamento que
resultou na sua infecgdo, enquanto as mulheres
sdo responsabilizadas, sdo abandonadas pelos
maridos que as infectaram, rejeitadas pelos co-
nhecidos e pela familia. Por temerem esta tragica
situacéo, muitas delas preferem ndo conhecer sua
condic¢do soroldgica, ou se a conhecem, preferem
manté-la em segredo.

No processo de constituicdo de mulher e de
homem, segundo Louro®, ocorre um investimen-
to continuado e produtivo dos sujeitos — ainda
que nem sempre de forma evidente e consciente —
, visando a determinacdo de suas formas de ver
ou vivenciar a sua sexualidade e seu género. Ape-
sar de todas as oscilac@es, contradigdes e fragili-
dades que marcam o investimento cultural de
uma sociedade, ela busca, intencionalmente, ‘fi-
xar’ uma identidade masculina ou feminina ‘nor-
mal’ e duradoura. Esse intento acaba articulando
as identidades ditas ‘normais’ a um tnico modelo
de identidade sexual, qual seja: a identidade hete-
rossexual que é concebida como natural, univer-
sal e normal. Nesse sentido, mesmo que aparen-
temente, supOe-se que todos 0s sujeitos tenham
uma inclinagdo inata para eleger como objeto de
seu desejo, como parceiro de seus afetos e de seus
jogos sexuais alguém do sexo oposto. Conseqiien-
temente, outras formas de sexualidade sdo cons-
tituidas como antinaturais, peculiares e anor-
mais®.

A situacdo se complica ainda mais quando
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surge a epidemia da AIDS, na qual foram os
homossexuais as primeiras pessoas identifica-
das com a doenca. Dessa maneira, a epidemia e
suas conseqiiéncias tornam-se um marco histé-
rico na vida dos mesmos, tanto do ponto de
vista individual como coletivo, causando uma
enorme devastacéo na vida afetiva e social deste
segmento de pessoas.

E possivel perceber, na pesquisa, a partir da
fala dos colaboradores, a forga dos preceitos fa-
miliares e das concepgdes religiosas que se inter-
pdem nas vivéncias da homossexualidade e do
HIV e da AIDS, e que revelam a necessidade de
ocultacdo da orientacdo sexual, as culpas diante
da infec¢do, muitas vezes associadas a nogéo de
pecado, causando-lhes intensos sofrimentos.

Nunca abri isto para os meus pais. [...] N&o sei
0 que é mais dificil dizer que sou gay ou se tenho o
HIV. (colaborador 1)

Um castigo de algo que eu fiz, mas néo sei ao
certo o que é. Sei 14, devo ter pecado, e muito! [...]
Por ser gay e gostar de homens, acho que sé pode se
isto. (colaborador 2)

Para finalizar a analise desta categoria, argu-
menta-se que administrar as insegurancas, as
contradicdes e 0s temores em relagéo a vivéncia
dual homossexualidade/AIDS presentes nos re-
latos dos colaboradores parece ser uma questéo
mais premente do que aquelas que dizem respei-
to a busca ou a afirmagdo de uma identidade
homossexual. Conviver com a ameaca de ser
descoberto desponta nesta pesquisa como um
problema para muitos homens, achado que vem
reforcar os estudos de Terto Jr.2%*° quando rela-
ta que [...] s@o conhecidos casos de homens que
preferem morrer ou n&do buscar acompanhamen-
to médico adequado por medo de se expor e ser
descoberto e ter de sofrer constrangimentos e acu-
sagoes.

O sistema de saude

Na medida em que surgem questdes que dizem
respeito a assisténcia as pessoas portadoras do
HIV e da AIDS, faz-se mister considerar o ide-
ario do modelo de intervencdo que procura co-
locar a AIDS na ‘ordem do dia’ como uma do-
enca potencialmente controlavel, a ser maneja-
da em nivel das Unidades de Saude. Assim, ao
ser encarada como tantas outras patologias de
carater evolutivo cronico, a idéia de que o acom-
panhamento clinico respondera satisfatoria-
mente a um problema de notdéria magnitude
parece falaciosa, pois a AIDS é muito mais uma

doenga de ambito social do que biolégico. Dai
a necessidade de considerar a complexidade
deste fendbmeno.

Assinalam-se tais questdes visto que, a Se-
cretaria Municipal de Saude de Curitiba (SMS),
ao organizar o modelo de intervencéo da aten-
¢do ao HIV e a AIDS, definindo as Unidades de
Saude como a ‘Unica’ porta de entrada das pes-
soas acometidas pela infecgdo ao sistema de sad-
de, e que a exemplo de tantas outras patologias,
as pessoas portadoras do HIV recebam atendi-
mento na unidade mais proxima de sua residén-
cia?, pode levé-las & clandestinidade. Isso por-
que elas tém receio de serem identificadas, prin-
cipalmente quando sabem que nesses servicos
irdo encontrar pessoas de seu convivio social,
tais como familiares, amigos, vizinhos ou cole-
gas de trabalho, para quem ndo foi revelado seu
diagnéstico de HIV. Devido a esse medo, anteci-
pam que vdo sofrer de discriminacéo, estigmati-
zacdo e marginalizagdo — em funcédo da repre-
sentagdo social da doenca — e, assim, escolhem o
segredo para evitar problemas que ndo conse-
guem enfrentar, fato que influenciara negativa-
mente os cuidados de sua salde. Acontecimen-
tos reais, que sdo assinalados nos depoimentos
destes colaboradores:

Nunca falei que tinha o virus, eles ndo sabem
(os profissionais de satde). Vou para tratar de
outras coisas, mas para tratar o HIV néo! Eu ndo
consigo dizer que tenho AIDS. [...] E porque acho
que eles véo pensar que sou vagabunda e vao des-
cobrir que o F. (marido) usa drogas. Tenho medo
de ser julgada, que fiqguem bishilhotando minha
vida. Sabe, tem uma por¢&o de pessoas que eu co-
nheco e que vao ao posto, e eu acho que eles vdo
ficar sabendo, e eu ndo quero que ninguém saiba.
(colaboradora 2)

N&o quero ir ao posto de satide perto da minha
casa, porque sou uma pessoa extremamente co-
nhecida e se eu for eles podem me identificar como
portador do virus HIV. Eu tenho vontade de ir a
um servigo, mas ndo naquele que vao me identifi-
car. (colaborador 5)

O quarto colaborador mostrou em seu rela-
to 0 modo como a profissional de sadde Ihe aten-
deu, e a forma como a mesma reagiu quando
falou de sua sorologia. Ele relatou:

[...] ela me recebeu muito bem, foi super sim-
patica, [...] me perguntou o que eu sentia, e disse
que naguele momento eu estava bem, disse que
tinha ido apenas para receber informacdes sobre
o tratamento do HIV, por que eu estava com 0
virus. Foi muito engragado, pois a moga mudou
da agua para o vinho. Senti que ela se retraiu e



comegou a me fazer perguntas de ordem muito
intima, tipo: como eu tinha me infectado, quem
era a pessoa, se eu so transava de camisinha, e
que se eu sabia como pegava o HIV, porque ndo
usei o preservativo? Me senti naquela hora como
se estivesse em um tribunal e de novo recebendo
um sentenca de culpado, e pior, invadido por al-
guém que sequer disse 0 seu nome e que me per-
guntava tantas coisas da minha vida, que eu te-
nho certeza que naquela hora néo fariam ne-
nhuma diferenca para mim, talvez fizessem para
ela! (colaborador 4)

Interessante observar que o modo como a
profissional de sadde invadiu sua privacidade
questionando a forma como havia se infectado
revela a visdo preconceituosa do discurso bio-
médico no qual o portador do HIV oscila de
vitima a vildo da epidemia da AIDS?%. Esta situa-
¢do traz como pano de fundo o desconforto que
aepidemia da AIDS instalou no discurso biomé-
dico, situacdes polémicas recheadas de tabus para
as quais ndo se encontravam preparadas, uma
vez que elas ndo vinham sendo objeto de refle-
xdo para o saber das ciéncias biomédicas®.

As questdes apresentadas para a discussao
sobre o sistema de sadde versam sobre a légica
da concepcdo do novo modelo de atencdo para
o enfrentamento da epidemia da AIDS e sobre as
experiéncias vivenciadas no cotidiano das pes-
soas que ndo conseguem suplantar de forma sau-
davel os estigmas da doenca. Langando-se mao
das palavras de Raggio & Giacomini?, parece
que o novo modelo de intervencgdo é mais uma
reoferta do velho, que se reproduz continuamen-
te, ou seja, uma novidade velha, a servico da mo-
dernizacdo retrégrada. Pensar em um novo mo-
delo assistencial ndo se restringe a treinar pesso-
al que mantenha a esséncia do historicamente
modelo hegemonico, pois rapidamente se exau-
rem nos tributos que lhe prestam. Trata-se de
habilitar prestadores, gestores e usuarios para que
se tornem sujeitos de um processo de construgdo
[...]. A questdo dos modelos deve-se contrapor a
visdo de processo que negue ao setor satide como
mascara sanitaria de uma sociedade morbida, pro-
dutora de doenga. 248

Coloca-se para reflexdo que 0 modo como
se estabelece o ingresso das pessoas portadoras
do HIV e da AIDS no sistema de satde, tendo a
Unidade de Saide como Unica porta de entrada,
revela fragilidade, pois deixa solto na ponta aque-
les agentes do sistema que estdo mais fragiliza-
dos e vulneraveis.

Um olhar retrospectivo
sobre o percurso analitico

Utilizar o referencial metodoldgico da histéria oral
como caminho para conhecer uma determinada
faceta da realidade concreta das pessoas soropo-
sitivas para o HIV foi gratificante, pois os depoi-
mentos orais ganharam alcance social quando os
colaboradores foram inseridos nos grupos soci-
ais que os interpretaram na medida da inscri¢do
de cada colaborador nos grupos sociais que 0s
explicaram, deixando de ser individuos atomiza-
dos e passaram a ser significados. Os motivos
relatados foram analisados de modo a Ihes per-
mitir atribuir significado social, no qual a imagi-
nacdo e o simbolico almejam emergir, como pre-
coniza o0 método da historia oral.

A descoberta da soropositividade mostrou-
se um momento critico na vida dos colaborado-
res, evocando sentimento de ansiedade, angustia
e medo, no qual ndo vislumbram a possibilidade
de um desfecho sereno. Hé a consciéncia de um
perigo emanado ndo apenas pelo significado da
doenca que define o limite de sua existéncia, mas
também a possibilidade de grandes perdas que
inscreverdo profundas mudangas no modo como
se percebem e vivem; um perigo que vem de fora,
dotado de uma forga avassaladora, um fantasma
sem face definida que estd em todos os lugares e
personifica uma ameaca originada pela real con-
vivéncia com uma sociedade preconceituosa e dis-
criminatoria que lhe atribui a marca da degrada-
¢do. Diante desses fatos, acreditam que seu desti-
no esta tracado.

Essas situacdes levam as pessoas a vivenciarem
emog0es singulares e particulares, dependendo de
suas trajetorias de vida — mas que sdo significadas
no imaginario coletivo da AIDS — permeadas pelo
medo da rejeicdo e do abandono, encerrando-as
numa imperiosa necessidade de ocultacdo do diag-
nostico, seja no ambito familiar, seja nas relagdes
sociais e de trabalho. Ocultam a sua sorologia, ndo
pela informacéo objetiva e afirmativa de ter um
virus, ja que néo é um virus qualquer. E o HIV, que
pela sua roupagem metaf6rica conduz a um julga-
mento moral e reprovavel, que invade a vida priva-
da, revela um lado obscuro, ilicito e desvela os pra-
zeres do corpo que excederam ao ‘controle da car-
ne’. E como o destino j& estd inscrito aos transgres-
sores, sabem que serdo punidos, excluidos e deve-
réo sofrer pelo ato que cometeram. Em funcéo
dessas possibilidades geradoras de sofrimento, es-
colhem o segredo e muitas vezes se isolam no sen-
tido de se proteger, pois enfrentar essas situacdes
significa ultrapassar as forgas de que dispdem.
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Evidencia-se que a familia, por escolha consci-
ente dos colaboradores, ndo foi informada de sua
sorologia. Fato que pode ser explicado, pois, se
porventura um dos membros de uma familia for
portador do HIV, este acontecimento pode ser um
elemento desagregador que pde em risco o papel
da mesma como instancia de controle sobre os
comportamentos, instalando-se a desordem.

A representagdo social que agrega a AIDS a
um aspecto fisico deteriorado e, consequente-
mente, ao ideario da morte no qual encontra
rebdo no tipo de imagem edificada pelos meios
de comunicacéo e reforgado pelas ciéncias bio-
médicas, tem como postulado responsabilizar a
pessoa por sua debilidade fisica e emocional, de
tal sorte que a pessoa que se descobre portadora
do HIV ou doente de AIDS acaba carregando
consigo, em seu imaginario, uma imagem este-
reotipada, na qual parece prevalecer Thanatos,
ou seja, a morte, ao invés de Eros, vida, minando
a cada dia de sua existéncia seus sonhos, seus
projetos e seu poder vital®.

Outro fato importante que suscita o senti-
mento de medo dos colaboradores esté relacio-
nado a forma de ingresso das pessoas portado-
ras do HIV ao sistema de satde de Curitiba. Em
tese, 0 novo modelo de assisténcia estaria possi-
bilitando a expanséo da oferta e contribuindo para
melhorar a qualidade de assisténcia a elas. O que
se verifica nesta pesquisa é que elas rejeitam a 16-
gica de ingresso do sistema manifestado pela ne-
gacdo em integra-lo, ou seja, ele ndo esta sendo
legitimado justamente pela populagdo que o mo-
delo objetiva cuidar. Verifica-se que o modelo de
assisténcia ndo esta dando condicBes para que a
pessoa tenha uma sensagdo de protegdo e conti-
néncia com a instituicdo que Ihe atende?.

A observancia e analise em relagdo aos moti-
vos que dificultam os colaboradores a buscar os
servigos de salide, quando analisados sob o pris-
ma de um depoimento individual, distinguem-se
dos demais, uma vez que a trajetéria de cada pes-
soa, em si, é polissémica. No entanto, como pre-
ceitua o0 método da histdria oral, a importancia
do testemunho oral pode estar ndo em seu apego
aos fatos, mas na verdade simbdlica e no imagi-
nario, e, como local de expressdo da sociedade e
uma das forgas reguladoras da vida coletiva, aca-
ba explicando as atitudes individuais.

Os motivos que interferem na procura aos ser-
vicos de saude referidos pelos colaboradores pare-
cem ter sua génese e explicacdo no modo como se
deu o processo de simbolizagdo da AIDS a fim de
decifra-la e como foi significada, quando lhe de-
ram um sentido profundamente depreciativo, an-

corando-a no imaginario do mal, das pestes, do
sexo e damorte. Este sentido é o nucleo do estigma
do qual as marcas fisicas e o diagndstico positivo
constituem as manifestacdes perceptiveis do sinal
que desencadeia as condutas estigmatizantes.

Como os colaboradores desta pesquisa ndo
revelaram sua sorologia a publico e ndo portam os
estigmas denunciados pelo corpo, como manchas
na pele, emagrecimento, queda de cabelo — na me-
dida em que sdo estes sinais fisicos e 0 sentido atri-
buido a eles que provocam reag@es — ,salvo os de
culpa de carater que ndo podem ser visiveis, conse-
guem por meio da estratégia de dissimulacéo, men-
tira, isolamento e siléncio encobrir as marcas estig-
matizantes para que ndo venham a ser conhecidas
pelos ‘normais’ e se manterem na posi¢ao de desa-
creditaveis. Mas, para sustentarem esta caracteris-
tica precisam a todo 0 momento manipular a in-
formagcdo sobre seu defeito para que ndo se trans-
forme em sinal de estigma. Por conseguinte, as ati-
tudes de negacéo, isolamento e ocultacdo da doen-
ca se desenham como forma de se proteger e evitar
a ‘execragdo publica, que se traduz no plano das
relages por meio de atitudes preconceituosas, dis-
criminatorias, culpabilizantes e excludentes, respos-
tas provocadas pelo estigma.

Assim, o fato de a SMS estabelecer como es-
tratégia a descentralizagdo da assisténcia as Uni-
dades Bésicas de Satde coloca um empecilho na
vida daqueles que ndo querem ter a identidade de
soropositivo conhecida pelas pessoas de seu con-
vivio social. E para se proteger da rejeicdo, do pre-
conceito e da discriminagdo, preferem n&o se ex-
por, muitas vezes impedindo-os de confiar em
alguém ou procurar cuidados para a sua salde,
aumentando a sua vulnerabilidade para adoecer
de AIDS.

Importante registrar que os resultados que
emergiram desta investigacdo ndo tém nenhuma
pretensédo de buscar a verdade, visto que as ver-
dades sdo sempre versdes. Procurou-se trazer evi-
déncias, lembrando que a andlise final é fruto de
um momento, de um encontro e de um recorte
feito na trajetoria de vida de pessoas andnimas
que vivem com o HIV ou a AIDS, ndo podendo
ser creditada como incontestavel ou definitiva,
pois como a propria Historia se modifica e se
transforma. Lembra-nos Minayo®® que em se tra-
tando de ciéncia, as afirmacdes podem superar con-
clusBes prévias a elas e podem ser superadas por
outras afirmagdes futuras [...], mas se mostram
Gteis a medida que podem contribuir para dimi-
nuir a vulnerabilidade das pessoas em relagdo ao
sofrimento imposto pela vivéncia de uma doenca
estigmatizante.



O fascinante do trabalhado com esta meto-
dologia foi a possibilidade de empreender um ca-
minho pela temporalidade da trajetdria existenci-
al humana, e de escutar os excluidos sociais e ca-
lados pelos discursos hegemdonicos, permitindo
descobrir lugares onde acontecem experiéncias
marcantes de relacionamentos humanos belos ou
perversos.

Diante de algumas constatagdes, o fluxo da
trajetoria existencial humana demarcada por
uma cultura que constroéi significados sobre a
epidemia da AIDS ancorando-o0s - consciente ou
inconscientemente -, na desconstrucdo da vidae
na construgdo da morte, na dessexualiza¢do dos

corpos e adestramento das condutas, e que ex-
pressa por meio de pesos e desvalia, o destino
das pessoas por ela acometidos, pode nos afligir
e nos deixar perplexos ao percebermos que tam-
bém fazemos parte. Contudo, ela jamais seréd in-
transponivel ou imutével. Entdo, quem sabe
possamos ter coragem e forca de ousar buscar
outras esferas do pensamento e da vida, ajudan-
do a colaborar na luta das pessoas envolvidas. A
luta pela vida, a luta pela morte longe do exilio e
da soliddo, a luta por uma escuta sensivel, a luta
pelasolidariedade e pelos direitos a satide, a vida
e a morte com integridade e dignidade é, pois, a
luta pela cidadania.
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