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RESUMO

Esta dissertagdo aborda o cotidiano das pessoas portadoras do virus HIV com
transtorno mental associado evidenciando as adversidades sociais que atravessam
e marcam o cotidiano dessas vidas. O estudo foi realizado em Pelotas envolvendo
pacientes cadastrados no Hospital-Dia da UFPel, sendo estes portadores do virus
HIV, que utilizam duas ou mais medicacdes psiquiatricas, e/ou usuarios de CAPS
e/ou outro servico de saude mental. A historia oral tematica foi utilizada como
método de construcdo de narrativas, ja que, através das entrevistas, viabiliza as
falas de pessoas que vivenciam a experiéncia no cotidiano e, facilita dessa forma, o
desvelamento do problema de pesquisa. Buscou-se conhecer a compreensao das
pessoas portadoras de HIV com transtorno mental associado acerca de suas
enfermidades e de suas vidas; a forma como se relacionam com suas familias, além
de suas atividades sociais e profissionais para, assim, identificar e analisar as
adversidades sociais que enfrentam no cotidiano. A presente dissertacdo aborda a
dimenséo social da AIDS e da loucura destacando a existéncia do preconceito e do
estigma na sociedade contemporanea. Os resultados da pesquisa demonstram que
0 sentimento de medo da morte, a rejeicdo de outras pessoas e a percepcao do
preconceito marcam o cotidiano dos sujeitos pesquisados. Mostram, também, que os
sujeitos escondem os diagnosticos como um mecanismo de protecdo em relacao ao
preconceito e a discriminagéo.

Palavras-chave: AIDS; transtorno mental; preconceito; cotidiano; metodologia de
histéria oral.



ABSTRACT

This work is about the daily lives of HIV positive people who suffer from an
associated mental disorder by making social distress which goes through and leaves
impressions on these daily lives clear. This study was carried out in Pelotas and
patients registered at the UFPEL Hospital-Dia participated. The patients were HIV
positive and/or CAPS users and/or another mental health service users. They also
took two or more psychiatric medications. The thematic oral story was used as a data
collection method because, through the interviews, it enabled people’s speeches that
went through experiences in their daily lives, making the understanding of the
research subject easy. It was investigated how much the HIV positive people who
suffer from an associated mental disorder knew about their diseases and lives, how
they dealt with their families and what their social and professional activities were in
order to identify and analyze the social distress that they faced in their daily lives.
This study is about the AIDS and madness social dimension emphasizing prejudice
and stigma in society today. The research results show that the feeling of fear of
death, other people’s rejection and prejudice perception are in these patients’ daily
lives. They also show that the subjects studied hide their diagnoses as a protection
mechanism in relation to prejudice and discrimination.

Key Words: AIDS, mental disorder, prejudice, daily life, oral story methodology.
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APRESENTACAO E PROBLEMATIZACAO

Esta dissertacdo versa sobre o cotidiano das pessoas portadoras de HIV e
transtorno mental associado. A tematica decorreu da minha experiéncia como
assistente social iniciada hd 13 anos no Servico de Atendimento Especializado
(SAE) da Universidade Federal de Pelotas (UFPel).

Através das minhas atividades profissionais com atendimentos em grupos e
através de entrevistas individuais, pude conhecer a complexidade que possui 0
diagnéstico de portador do virus HIV, o qual é associado, muitas vezes, com
vulnerabilidade social, determinante na vida dessas pessoas. Percebia a dificuldade
que pessoas portadoras do virus HIV com transtorno mental associado enfrentavam
no seu dia a dia, visto que esses agravos em saude ainda séo dominados por signos
sociais muito fortes. Além disso, sdo marcados pelo preconceito e estigma por
exigirem a presenca constante de seus portadores em servi¢cos de saude, bem como
0 uso continuo de medicacdo. Assim, inquietava-me perceber como essas pessoas
viviam o seu cotidiano carregando o peso de serem portadoras de duas doencas

ainda tdo incompreendidas pela sociedade.

Assim, pude constatar que ha similaridade entre transtorno mental e
Sindrome da Imunodeficiéncia Humana Adquirida (AIDS), ja que a identidade das
pessoas portadoras dessas enfermidades estd marcada por atitudes de isolamento,
por baixa autoestima, por revolta e agressividade (sobretudo pelo modo como séo
tratados, quer pelo meio social, quer muitas vezes pela propria familia), que

despertam-lhes sentimentos de culpa. De acordo com Kahale (2010, p.86),

[...] a identidade social constitui a maneira pela qual nos apresentamos na
sociedade. [...] € o cardter que assumimos, e € por meio da identidade
social que estabelecemos nossos relacionamentos. O estigma tem efeito
marcante na autoimagem e autoestima.

O imaginario social a respeito dos portadores de transtorno mental inclui as
teorias do senso comum, nas quais a cabeca e 0s nervos estao no centro, opondo-
se em inocéncia e maldade, equilibrio e desordem, retardamento e degeneracao,
além de uma determinacdo do modo de vida e da moral como fontes de

perturbacdo. Por outro lado, e de acordo com Kahale (2010), os portadores desse
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transtorno sentem-se culpados por ndo conseguirem utlizar a razdo em seu
cotidiano, além do ndo cumprirem as normas de conduta social sendo, dessa
maneira, percebidos pelas pessoas, visto que atitudes imprevisiveis despertam

medo em quem se encontra em torno do portador de transtorno mental.

Com relacdo a AIDS, o fato desta ser uma doenca que teve seu aparecimento
atrelado a um grupo de pessoas marginalizadas e estigmatizadas socialmente (0s
homossexuais masculinos), e pelo fato de uma das formas de contaminacao ocorrer
por via sexual, foi forte o suficiente para determinar uma construgcéo social baseada
na culpa, no pecado e no julgamento despertando, sobretudo, o preconceito e a
exclusdo social. Segundo Sontag (1988), a AIDS foi codificada sob esses signos
sociais, 0s quais sdo, até hoje, fatores que dificultam tanto o tratamento da doenca

quanto a busca precoce do diagnéstico de HIV.

Uma analise comparativa entre o entendimento biolégico e o social da doenca
demonstra, no aspecto biolégico, que grandes avancos ocorreram. Sob esse ponto
de vista, a AIDS é considerada uma patologia crénica, porém controlavel. Ja no
aspecto social, ndo houve avango significativo quanto ao entendimento e ao

enfrentamento da doenca.

A AIDS e o transtorno mental sdo patologias que estigmatizam seus
portadores. Estigma é definido por Goffman (1988) como uma marca ou impresséo —
indicativo de uma degenerescéncia: os estigmas do mal, da loucura, da doenca. O
individuo estigmatizado esta inabilitado para a aceitacdo social plena. Assim sendo,
acredita-se que a associacao entre AIDS e transtorno mental em pessoas que vivem
em situacdo de vulnerabilidade social faz com que estas enfrentem muitas

adversidades sociais em seu cotidiano.

O ingresso no Mestrado em Politica Social da Universidade Catolica de
Pelotas possibilitou uma oportunidade de conhecer essa realidade de forma mais
aprofundada. Assim, defini como problema de pesquisa a seguinte questao: “Quais
as adversidades sociais que as pessoas portadoras do virus HIV com transtorno

mental associado em tratamento no Hospital-Dia enfrentam no seu cotidiano?”.

Como questdes norteadoras, foram definidas as que seguem:

1. Qual a compreensédo que as pessoas portadoras do virus HIV com transtorno

mental associado tém a respeito de suas enfermidades e de sua vida?
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2. Qual a maneira que as familias se relacionam com seu membro portador do

virus HIV e transtorno mental associado?

3. Quiais atividades sociais ou profissionais as pessoas portadoras do virus HIV
e transtorno mental associado, em tratamento no Hospital-Dia do HE/UFPel,

desenvolvem?

A historia oral foi definida como caminho metodoldgico, pois considero ser a
maneira mais apropriada para conhecer como 0s sujeitos da pesquisa sentiam e
percebiam, suas doengas e como conviviam com estas. Tenho a convicgdo de quem
vive e sente uma dada situacdo é quem tem mais condicdes de conhecer a
realidade. Por outro lado, durante a pesquisa, percebi que, através das narrativas, e
vivéncias, podemos conhecer como a sociedade, a familia e os amigos encaram o
portador do virus HIV e o transtorno mental e, também, quais estratégias de vida

essas pessoas langam mao para viver.

Esta dissertacdo apresenta os resultados dessa pesquisa, que foi organizada
em trés capitulos. O primeiro capitulo aborda o referencial teérico. Assim, analiso a
trajetéria de doencas que ainda sdo vistas socialmente com preconceito e
discriminacéo: a AIDS e o transtorno mental. Ainda nesse capitulo, faco um breve
comentario sobre o surgimento da AIDS: em principio considerada como uma
doenca desconhecida e misteriosa; em um segundo momento descobre-se que essa
doenca atingia a grupos socialmente discriminados como, por exemplo,
homossexuais, usuarios de drogas e prostitutas Desse modo, a AIDS adquire um
significado preconceituoso e estigmatizado. Atualmente, essa doenca adquiriu um
carater epidémico, pois atinge milhdes de pessoas em todo o mundo tendo na
vulnerabilidade social um fator que fragiliza determinados grupos populacionais

tornando-os, dessa forma, mais propicios a contaminacao pelo virus HIV.

Depois de abordar esses aspectos em relacdo a AIDS, aponto a trajetéria da
loucura, enfatizando que esta sempre se fez presente nas sociedades que
impunham medidas punitivas, de controle e segregacao aos loucos. Desse modo,
demonstrava-se que esses sujeitos nao tinham lugar nas sociedades. Dando
continuidade a essa trajetéria, faco uma rapida contextualizacdo da reforma

psiquiatrica, que procura manter o portador de transtorno mental em interagdo com
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seu meio social e, também, propde mudancas na terminologia provocando, assim,

uma mudanca de concepcéo e de atitude em relacdo a loucura.

Como vimos anteriormente, € na sociedade e nas relacdes sociais entre
portadores dessas patologias e ndao portadores que o preconceito e a discriminacao
se manifestam, ou seja, no cotidiano dos portadores. Assim, analisamos como 0
preconceito esta inserido na cotidianidade. Vimos que através das regras de
convivéncia, da imposicdo e da determinacdo de padrbes de comportamentos
considerados certos ou errados estrutura-se o preconceito cuja funcdo é a
integragao social, pois segrega e exclui o diferente, aquele que ndo se enquadra nos
padrées considerados adequados, considerado como uma ameaca a harmonia da

sociedade.

No segundo capitulo, caracterizo o SAE e o Hospital-Dia. Estes sé@o os locais
em que os portadores do virus HIV realizam o seu tratamento. E importante ressaltar
gue o Hospital-Dia foi o local no qual realizei a pesquisa. Analiso, também, o método
da historia oral tematica, o qual foi escolhido para ser utilizado nesta pesquisa, pois
entendo que este oportuniza a fala das pessoas que vivenciam a experiéncia de
sofrer a discriminacéo e o preconceito pelo fato de ser portador das duas patologias
(AIDS e transtorno mental) que, conforme apontamos anteriormente, ainda sdo

entendidas sob estes aspectos.

A fim de propiciar uma aproximacdo com os colaboradores desta pesquisa,
faco uma rapida caracterizacao destes oportunizando uma conexao entre quem fala

e a analise de dados, no sentido de constituir uma referéncia de quem fala.

No terceiro capitulo, faco a analise de dados, evidenciando as adversidades
sociais que os colaboradores desta pesquisa sentem e vivem, que surgem através
de suas falas. A partir destas, faco a ligacdo com o referencial tedrico utilizado nesta
pesquisa. Desse modo, procuro dar visibilidade as adversidades sociais que as
pessoas portadoras das patologias aqui estudadas enfrentam em seu cotidiano. O
processo de adoecimento traz consigo marcas e registros muito significativos e que,
muitas vezes, acabam por promover nos portadores outras doengas sociais —
culminadas pelo ambiente hostil no meio social e pelo modo como o familiar os
tratam, levando-os muitas vezes ao isolamento, visto que sentem-se culpados por

seu adoecimento.



CAPITULO |

1 A DIMENSAO SOCIAL DO ADOECIMENTO: AIDS E TRANSTORNO
MENTAL

Para conhecer o cotidiano das pessoas acometidas pelo virus HIV e
transtorno mental, e suas adversidades sociais, faz-se necessario conceituar as
categorias de analise desta dissertacdo. Assim, neste capitulo, faco um breve
histérico do surgimento da AIDS no Brasil e da sua transformacdo em epidemia,
buscando demonstrar como o0 preconceito marcou, e ainda marca, O

desenvolvimento dessa historia.

1.1 Aevolucdo da AIDS em epidemia com o impulso da vulnerabilidade social

Através do estudo de uma doenca dentro da dimensao social e histodrica,
temos a possibilidade de visualizar e compreender como a sociedade percebe essa
doenca e, consequentemente, seus doentes fazendo com que tal compreensao
extrapole o saber médico Nascimento (2005, p.42) reforca esse entendimento
quando diz que “por meio da saude e da doenga temos, portanto, acesso a imagem

da sociedade e de suas imposi¢des ao individuo”.

Por esse motivo, o entendimento da AIDS na sociedade e na vida de seus
portadores requer um estudo ampliado que abarque o seu aspecto social, bem como
a contextualize no momento histdrico, politico e econbmico em que surgiu. Entendo
gue uma doenca adquire representacéo e significacdo a partir do momento em que &
analisada dentro de um contexto histérico e ideoldgico. Segundo Nascimento (2005,
p.131), “a doenca para além de uma entidade patolégica é um fendbmeno social cujos
diferentes significados sdo construidos pela sociedade. Os individuos que compdem

tais sociedades partilham dessa construgao cotidianamente” (grifo da autora). Tal
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compreensao faz-se de fundamental importancia para o encaminhamento das agbes
em saude, tanto no que se refere ao tratamento e a prevenc¢do, como para entender

a influéncia da sociedade na determinacao das doencas. Ainda conforme a autora,

o individuo doente, em toda a parte e em cada época € doente aos olhos
da sociedade, em funcéo dela e segundo os modelos por ela fixados [...] a
analise de simbolos e imagens associadas a uma determinada doenca tem
uma importéncia crucial, pois é através destes que podemos determinar os
valores o0s padrdes de julgamento que guiam as praticas sociais,
configurando o perfil epidemiolégico que uma doenga assume em uma
sociedade (NASCIMENTO, 2005, p.38).

Dessa forma, podemos perceber porque doengas como a tuberculose, no
século passado, e a AIDS, na atualidade, adquirem contornos sociais muito
expressivos e provocam, na sociedade, medo da doencga, discriminacdo e exclusao
das pessoas por elas acometidas suscitando, assim, necessidade de estudos mais

abrangentes que envolvam areas para além da medicina.

Com isso, ao ser analisado o surgimento da epidemia da AIDS, no inicio da
década del980, e o seu desenvolvimento, € possivel analisar a sociedade em que
vivemos e como ela contribuiu — e ainda contribui — com a construcao do significado

social da doenca, e que obviamente estende-se aos seus portadores.

No caso da AIDS, é possivel inferir que essa doenca modifica a vida privada
das pessoas doentes, como também modifica 0 comportamento da sociedade em
relacdo a estas. Para Sontag (2007, p.78), “o virus da AIDS invade o organismo e o
medo da doenca invade toda a sociedade”. Um aspecto relevante em relacdo a
AIDS é que esta diferencia-se das demais doencas, pois desvela o privado,
revelando comportamentos dos doentes de AIDS (homossexualidade e, uso de
drogas, por exemplo), que sao reprovados pela sociedade. A AIDS pode revelar,
dessa maneira, o0 comportamento das pessoas que até entdo eram mantidos em
segredo, tanto da familia quanto da sociedade e dos amigos. Ha um entendimento
social de que a AIDS é resultado de um mau comportamento e que a pessoa
infectada é responséavel por seu adoecimento, jA que comportou-se fora do padrao.

Assim, o entendimento de que o comportamento inadequado é que produz a
AIDS é encarado como algo que vai além de uma fraqueza: trata-se de
irresponsabilidade e delinquéncia, em que o doente é viciado em substancias ilegais

ou a sua sexualidade é considerada divergente. Com isso, sdo culpabilizados e
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responsabilizados por contrair a doenca (SONTAG, 2007). O pensamento de Daniel
(1989, p.10) coaduna-se a ideia de Sontag com a afirmagao de que “ha uma sutil
violéncia gerada pelos preconceitos, que faz crer que um homossexual esta sendo

castigado pela culpa que carrega. Nao € um doente, € um relapso”.

Os autores Sontag (2007) e Daniel (1989) expressam concordancia a respeito
do sentimento de culpa e de responsabilizacdo dos doentes de AIDS, ja que eles
vivem e sofrem o0 estigma e o preconceito socialmente construido da doenca que
provoca isolamento e produz o que Daniel chama de morte civil: “ [...] a pior morte,
pois matava em vida e obrigava a pessoa com AIDS a viver de forma clandestina,
guase como um guerrilheiro, exilado em seu proprio corpo. [...] a morte civil é a pior

forma de ostracismo que pode suportar um ser humano” (DANIEL, 1989, p.11).

Outros aspectos da AIDS que corroboram a face estigmatizante da doenca
sdo a incurabilidade e a transmissibilidade. Tais aspectos despertaram medo nas
pessoas e transformaram o doente de AIDS em um agente do mal, que pode
transmitir um virus que leva a morte e, assim, ameacam a sociedade. Esse
sentimento € percebido pelos doentes de AIDS que, como enfatiza Nascimento,
“partilham o estigma sombrio, socialmente construido para estas doengas” ( 2005,
p.131). Um fator determinante no entendimento da AIDS, e em sua representacao

social, foi a forma como a doenca foi revelada a sociedade.

O anuncio da AIDS ao publico ocorreu através da midia (jornal, televiséo,
radio, revistas, entre outros) a partir do surgimento de casos de uma nova doenca
em principio desconhecida e misteriosa. O préprio meio cientifico demonstrava
desconhecimento quanto a etiologia e tratamento da AIDS e, portanto, estes também
sentiram-se perplexos frente seu aparecimento. Portanto, a0 mesmo tempo em que
a sociedade demonstrava pavor em relacdo a doenca, o meio cientifico também

mostrava-se despreparado para entender e ataca-la.

As noticias divulgadas mencionavam que o ataque da doenca se dava, em
um primeiro momento, no sistema imunolégico através de infeccbes, como a
pneumonia por pneumocystis carinni, sarcoma da Kaposi, candidiase oral
(NASCIMENTO, 2005). Associado a essas informacgdes, também era divulgado que
a doenca atacava homens homossexuais pertencentes a uma classe social mais
elevada e que, portanto, a via sexual e o sangue seriam os modos de transmissao. A

rapida letalidade era outro fator que delineava o perfil da nova patologia. Dessa
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forma, foi sendo construida a ideia de que a AIDS atacava somente homens
homossexuais. Nascimento (2005, p.86) relata que um artigo do jornal New York
Times, publicado em julho de 1981 e assinado pelo cronista de medicina Laurence
Altman, informou ao publico leigo sobre o surgimento de um fenbmeno patoldgico
curioso que intrigava os especialistas e que comecava a assustar os gays de Nova
York.

Por um lado, essa constatacdo reforcava 0 preconceito contra 0s
homossexuais tanto que, inicialmente, a AIDS recebeu denominagdes carregadas
desse sentimento de culpa, além de concepcfes morais como, por exemplo, cancer
gay, sindrome gay, imunodeficiéncia ligada ao homossexualismo e pneumonia gay
(NASCIMENTO, 2005, p.82). Por outro lado, produzia uma sensacao de alivio, ja
gue a AIDS ficava longe da maioria das pessoas. Dessa forma, reforcava-se o
carater punitivo da doenca, chegando-se a aventar a hipotese (por parte de grupos
religiosos) de que a AIDS seria uma forma de punicdo divina pela infracdo dos

padrées sexuais estabelecidos como normais pela sociedade.

Segundo Herzlich e Pierret (1992, p.22) “a ambiguidade na enunciagdo dos
mecanismos de transmissdo — ‘cancer gay’ ou ‘sindrome homossexual’ — levou a
fazer da homossexualidade o unico conteudo explicativo da doenga”. E assim a
AIDS foi sendo construida. De acordo com as autoras, “perplexos os cientistas e
aterrorizados os doentes, a AIDS foi expandindo sua teia de contégio por intermédio
das redes sociais de um mundo globalizado, chegando assim ao Brasil” (HERZLICH
e PIERRET, 2005, p.85).

As noticias sobre a AIDS chegaram ao Brasil nesse mesmo panorama, em
que foi destacado o carater preconceituoso da doenca, bem como o aspecto de
desconhecimento desta por parte dos cientistas. Nascimento (2005, p.86) enfatiza
qgue foi através de uma noticia publicada no jornal O Globo que se deu um dos
primeiros alertas a populacdo sobre a doenca: se restringe aos homossexuais
masculinos, em particular os viciados em drogas, que estdo sujeitos a uma
enfermidade misteriosa que reduz a imunidade natural as infec¢cbes e, com
frequéncia, leva a morte. A noticia informava ainda que a sindrome, recém-
descoberta, era tdo nova que ainda nao havia recebido denominacdo — esta
informacéo foi dada através de cientistas de trés centros médicos americanos, na

ultima edicdo da revista New England Journal Medicine. Em tom sensacionalista,
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noticiava-se também: Tragédia Venérea: o mal dos homossexuais americanos
(NASCIMENTO, 2005, p.87). Com isso, a AIDS foi tomando forma no imaginario das
pessoas, através de noticias da midia em geral, revelando também, por outro lado,
esforcos do meio cientifico em combater e entender tal doengca misteriosa. Assim
sendo, reforgcava-se sua concepcado como efeito moralista de préticas sexuais
reprovadas pela sociedade e como uma doenga que ndo atingia o cidaddo comum
brasileiro, desde que sua vida sexual estivesse dentro dos parametros concebidos

como normais e, portanto, socialmente aceitos.

O avanco da epidemia e a expansao de pessoas contaminadas pelo virus HIV
(transmissor da AIDS) para outros segmentos da sociedade, tais como as prostitutas
e 0s usuarios de drogas injetaveis, acabou por formar o denominado grupo de risco,
ou seja, aquelas pessoas que contraem o virus HIV tem um comportamento social
desviante. A expansdo dos casos de AIDS nao permaneceu restrita aos
homossexuais masculinos, mas acabou por atingir outras pessoas que pertenciam a
grupos também socialmente estigmatizados, resultando no reforco do carater
moralista, preconceituoso e estigmatizador da doenca. Aprofundando um pouco mais
a ideia de Nascimento, os autores Mann & Tarantola (1996) ressaltam que as
concepcOes iniciais em relacdo ao surgimento e ao avango da epidemia de AIDS,
procuraram explicacdes centradas nos individuos. Entdo, surgiram terminologias
como grupo de risco, ou comportamento de risco, as quais tinham carater de culpa e
de responsabilizagao.

Colocando grupo de risco entre aspas, Nascimento enfatiza que esse conceito
resultou em uma forte discriminacdo contra aqueles enquadrados em tal grupo e em
uma despreocupacdo com a prevencao daqueles que, por estarem fora desse
contexto, sdo considerados imunes; parecia a todos que bastava ficar fora dos
chamados grupos de risco. O perfil epidemiolégico contradisse esse conceito e,
assim, passou-se a trabalhar com a ideia de comportamento de risco, que, se
adotado, tornaria qualquer pessoa vulneravel (2005, p.26 grifos da autora).

Contudo, a concepgao dos termos grupo de risco e comportamento de risco,
na realidade, tornaram-se inconsistentes em suas fundamentagdes, pois 0 universo
de pessoas infectadas pelo virus HIV passou a atingir pessoas que nao se
encontravam nos chamados grupos de risco e, também, atingir pessoas que néao

tinham comportamento considerado de risco (Sousa, Espirito Santo, Motta, 2008),
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como mulheres (ndo somente prostitutas), criancas e jovens. Como explicitado pela

UNAIDS:

No inicio da década del1990, com o crescimento do nimero de casos de
AIDS na populagé@o feminina, em varios lugares do mundo e, também, no
Brasil, juntamente com o aumento dos casos de transmissdo materno-
infantil do HIV — transmissdo vertical —, a tematica da feminizacdo da
epidemia surge como ponto de discussdo para ativistas, pesquisadores/as,
e técnicos/as do setor da saude. (Disponivel em:
<www.unaids.org.executive sumary > Acesso em: 28 dez. 2012).

Outros autores ratificam esse pensamento em relacdo a modificagdo no perfil

desta epidemia. Os autores Szwarcwald et all (2000, 14) afirmam ser determinada

pelos denominados processos de heterosexualizacdo e feminizacdo, as

investigacOes mais recentes se dirigem a tentar estabelecer os grupos populacionais

sob maior risco, que terdo velocidades mais intensas de dissemina¢do nos proximos

anos. Através dos dados do gréfico 1, pode-se verificar o nimero de criancas

menores de 15 anos infectadas pelo virus HIV. Pode-se constatar, também, a

feminizacdo da AIDS — lembrando que as criancas sdo contaminadas pelo virus HIV

na gestacdo, denominada de transmissdo materno infantil. Dessa maneira, o gréfico

1, aponta, também, a feminizacao da epidemia da AIDS.

Grafico 1: Criangas infectadas pelo virus HIV.
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Em 1985, a razdo de sexo dos casos de AIDS (M:F), era de aproximadamente
33 casos de AIDS em homens para cada caso em mulheres. J& em 2008, passou de
16 casos de AIDS em homens para cada 10 casos em mulheres. Podemos concluir,
também através do grafico 1, que a realidade da evolucdo da epidemia de AIDS
acabou por desconstruir o chamado grupo de risco. Conforme destacou Nascimento
(2005, p.107), referindo-se a fala de Herbert em discurso na Corte Internacional de
Haia, em maio de 1991: “Nao acontece comigo. Acontece conosco. Acontece com a

humanidade hoje”. .

A epidemia da AIDS, com o passar dos anos, ndo sofreu modificacoes
somente com relacdo as pessoas contaminadas, mas também no aspecto sécio
demografico. Dessa forma, em relacdo a classe social, houve outra alteracdo: os
casos de AIDS no surgimento da epidemia concentravam-se em pessoas
pertencentes as classes sociais mais elevadas; agora, ela atinge as classes sociais
mais vulneraveis, “quer por situacao de pobreza ou outras formas de opressao
social” (GALVAO, 2000, p.172).

Conforme enfatiza a mesma autora, “uma concepgdo que se negou a ver a
AIDS como restrita ao campo da salude e a inserir em um contexto mais amplo, no
qual a orientacdo sexual, pobreza, género e racismo se cruzavam, de diferentes
maneiras, com uma pandemia” (GALVAO, 2000, p.167). A partir de entdo, a ideia de
grupo de risco e comportamento de risco foi substituida pelo conceito de
vulnerabilidade como podemos visualizar na tabela 1, que aponta que as regides
mais pobres do mundo sdo aquelas que registram a maior incidéncia de doentes de
AIDS.

Continua na préxima pagina.
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Tabela 1: Dados regionais do HIV/ViH e AIDS/SIDA em 2010

. Adultes e criangas Prevaléncia em Obitos por aids/SIDA
Adultos e criangas
. g recém-infectados com adultos (15 s 49 em adultos e
vivendo ¢com HIVIVIH
HIVIVIH anos) [%] criangas
o . 22,8 milhdes 1,9 milhéies 5.0% 1.2 milhdes
Africa Subsaariana 21,6 5 24,1 milhes] [17a 241 mihdes] |47 a52%] 11,1 81,4 mikes)
; i i i 470 mil 58 mil 0,2% 38 mil
Oriente Médio e Norte da Africa [350 2 5700 mil] [401 & 73 mil] 0,2 & 0,3%] [25 & 42 mil]
i i 4.0 milhdes 270 mil 0,3% 250 mil
Sul e Sudeste da Asia [35 a8 4,5 mikdez] [230 5 340 mil 10,3 5 0,3%] [210 = 280 mil]
] : 790 il 88 mil 0,1% a6 mil
Asia Oriental 1530 mil & 1,1 milhdes] 148 a 160 mil] [0160.1%] [40 & 7E mil]
. . 1.5 milhes 100 il 0.4% 67 mil
America Latina [1,2a 1,7 mihes] [73 2140 mil] 10,33 0,5%] [45 292 mil]
; 200 mil 12 mil 0.9% gmil
Caribe {1708 220 mil] 194 17 mil [D,Ba1,ﬂ%‘; 6.8 & 12 mil
i i 1.5 milhes 160 mil 0.9% 80 mil
Leste Europeu e Asia Central 1 3417 mikes] 11102 200 mil] g a 1% [74at1ami)
P 840 il 30 mil 0,2% 8.9 il
Europa Ocidental e Central [770 5 830 mil] [22 53 mil] 0,25 0,.2%] 15,85 11 mil
- 1,3 mihdes S8 mil 0,6% 20 mil
Ameérica do Norte [1,0a 13 mikées] 24 2130 mil] |0,5a08%] [16 527 mil]
. 24 mil 3.3 mil 0,3% 1.6 mil
Oceania [45 & B2 mil] [2,4 24 2mil 0,2 & 0,3%] 123 2mi]
TOTAL 34,0 milhGes 2.7 milhdes 0.8% 1,8 milhdes
[15 2352 milhies] (24229 milhdes] D& a0&%] 16 219 mihdes]

‘Os intervalos das estimativas apresentadas neste quadro, que estdo baseados nas melhores
informacdes disponiveis, definem as margens dentro das quais se encontram os dados reais.
Fonte: UNAIDS, World Health Organization.

Como nos mostra a tabela acima, a Africa Subsaariana é a mais afetada com
aproximadamente dois tercos do total mundial, 22,9 milhdes de criancas e adultos
vivendo com AIDS; ha 1,2 milhdes de 6bitos em adultos e criancas pelo HIV — sendo
que 76% das mortes sdo causadas pelo HIV. Esses dados alarmantes repetem-se
em outras regibes também consideradas pobres, como América Latina, Leste
Europeu, Asia Central, Sul e Sudeste da Asia.

Na América Latina estima-se que 1,5 milhdes vivam com o virus HIV. Na
Europa Oriental e Asia Central houve um aumento de 150% no nimero de pessoas
infectadas: passou de 630 mil, em 2000, para 1,5 milhdes em 2007. Além disso, 90%
das pessoas portadoras do virus HIV no Leste Europeu vivem na Ucréania e na
Russia. Na Asia, as mulheres representam 35% (1,7 milh&o) dos adultos vivendo
com HIV. Os nimeros sdo mais altos na india (800 mil), Tailandia (250 mil), China
(200 mil), Miamar (100 mil) e Vietna (76 mil). No Caribe, 50% (110 mil) dos adultos
vivendo com HIV sdo mulheres, sendo a Republica Dominicana e o Haiti os paises

com os maiores percentuais de mulheres infectadas — 51% e 53%, respectivamente

Os dados acima servem para corroborar o pensamento de que a evolugéo da
epidemia da AIDS tem na vulnerabilidade social as condi¢cbes propicias para o seu
aumento. Como enfatiza Mirtha, regides com elevado nivel de pobreza, bem como
em paises caracterizados por extrema desigualdade social e marcados por

diferencas relevantes ndo s6 nos padrbes de distribuicdo de renda e de educacéo,
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mas também nos de acesso aos servigcos e programas de saude, registram altos
niveis de contaminacdo pelo virus do HIV. E o que os autores Scrwald, Bastos,
Esteves, Andrade (2000, p.14) chamam de pauperizacédo da AIDS. Por esse motivo,
hoje a epidemia da AIDS passa a ser entendida pela questdo da vulnerabilidade
social, pois esse fator contribui tanto no aumento do nimero de pessoas infectadas

como nos altos indices de mortalidade decorrente da doenca.

Assim sendo, a vulnerabilidade social passa a ser um tema presente e
corrente quando se fala em epidemia de AIDS. Dessa forma, penso ser relevante
aprofundar a temética vulnerabilidade social através da abordagem das concepc¢des

de alguns autores que estudam esse tema.

O estudo da vulnerabilidade social surge a partir da tentativa de entendimento
das desigualdades sociais, com intuito de elucida-las a fim de garantir direitos de
cidadania aqueles mais fragilizados socialmente. Veremos que os autores que se
dedicam ao estudo da vulnerabilidade apontam que a forma como as estruturas
sociais estdo organizadas acaba por resultar em sociedades com maior ou menor
indice de desigualdade social, que atinge 0s grupos sociais tornando-os mais ou
menos vulneraveis. Por outro lado, o papel que o Estado assume no enfrentamento
das desigualdades sociais, através da implementacdo ou ndo de politicas sociais,
contribui também para a superacdo ou ndo dos niveis de vulnerabilidade desses
grupos. E essa logica (da desigualdade social e da vulnerabilidade) que esta por tras

do avanco da epidemia de AIDS, segundo os autores que abordaremos a seguir.

Para Pimenta e Souto (2003, p.28), vulnerabilidade

diz respeito a um conjunto de fatores estruturais que condicionam o avango
da epidemia, entre eles as condi¢des materiais de existéncia, sobretudo as
guestdes relacionadas aos direitos humanos, género, sexualidade, raga/cor,
e cidadania entre outros. Desta forma passando a exigir do Estado, politicas
e/ou acbes de combate ao HIV/AIDS, em uma perspectiva social e nao
meramente sanitaria.

Assim sendo, a configuracédo da epidemia da AIDS extrapola o campo restrito
da saude e passa a inserir 0 campo social e o das relagbes sociais. Ja para as
autoras Sousa, Espirito Santo, Motta (2007, p.1), vulnerabilidade diz respeito ao
como a sociedade esta organizada e como o Estado estrutura as acbes de
enfrentamento das desigualdades sociais, “[...] ensejando discussfes e reflexdes

acerca da estrutura da sociedade, sua organizacdo politica como também as
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estratégias do Estado diante das desigualdades sociais.” Para Bertolozzi, Sanchez
(2007, p.1), o termo vulnerabilidade surgiu na literatura da década de 1980, em
varios estudos epidemioldgicos, inicialmente centrado em uma perspectiva de risco,
sendo que, atualmente nao refere-se somente a isso. Hoje o seu sentido esta
ampliado e, assim, incorporou questdes como “dimenséo estrutural da realidade,
articulando-a as necessidades, que emanam do plano singular, que se refere aos
usuarios de saude/pacientes e suas respectivas familias.” Além disso, engloba
também “aspectos que dizem respeito a disponibilidade ou a caréncia de recursos

destinados a protecdo das pessoas” (ibidem, p.3).

Dessa forma, o conceito de vulnerabilidade enfatiza e reconhece que a
presenca de desigualdades sociais, econdmicas, culturais, politicas e de género
acabam por produzir situacdes de vida com oportunidades desiguais, fazendo com
que algumas pessoas tornem-se mais vulneraveis, mais frageis do que outras para
contrair a doenca. Dessa maneira, a compreensao da epidemia da AIDS passa do
individual para o coletivo. Essa posi¢cdo ndo nega o comportamento individual, mas
entende que os individuos que vivem em diferentes contextos socio, econémico e
cultural também possuem chances diferentes de exposi¢cdo ou ndo a vulnerabilidade
social. Disto, resultam individuos mais fragilizados, desprotegidos e vulneraveis do

que outros.

Para Mirtha (2006, p.26), o conceito de vulnerabilidade “tem sua origem na
area dos Direitos Humanos, designando originalmente grupos, ou individuos
fragilizados, juridica ou politicamente, na promocao, protecdo, ou garantia de seu
direito a cidadania”. Bertolozzi, Sanchez apontam que a compreensdo da
vulnerabilidade social no ambito da saude é relevante, pois fundamenta-se em
praticas de saude coletiva. E, sendo assim, ultrapassa a otica de praticas de saude
individualizantes, pois entende a vulnerabilidade “como um conjunto de aspectos
que véao além do individual abrangendo aspectos coletivos, contextuais, que levam a

suscetibilidade a doengas ou agravos” (2006, p.5).

Seguindo esse mesmo raciocinio, Mirtha defende a ideia de agregar a
vulnerabilidade social a AIDS a fim de desvincula-la do carater unicamente
individual, mas atrelada a subjetividade, aos aspectos socio, politicos, culturais, bem
como a infra estrutura de saude — no que se refere a prevencdo, promogdo e

protecdo a saude. Mirtha (2005, p.28) completa dizendo que “a vulnerabilidade de
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um individuo ou grupo social €é fruto da articulagéo desses trés grupos de fatores, em

modelo tridimensional”.

Para Ayres (1996, p.18), a nocéo de vulnerabilidade

visa nao a distincdo daqueles que tém alguma chance de se expor a AIDS,
mas sim ao fornecimento de elementos para avaliar objetivamente as
diferentes chances que todo e qualquer individuo tem de se contaminar,
dado o conjunto formado por certas caracteristicas individuais e sociais de
seu cotidiano, julgadas relevantes para a maior exposicdo ou menor chance
de protecédo diante do problema.

A partir de um conjunto formado por determinadas condi¢cfes individuais e
sociais no cotidiano dos individuos, as quais entende-se como importantes ou
determinantes, para a maior ou menor exposi¢cao a contaminagdo pelo virus HIV,
procura mensurar de forma objetiva as chances que todo individuo tem de contrair o
virus do HIV.

Parker, Camargo (2000) sdo mais claros e diretos ao abordar os fatores

sociais que acabam por facilitar o avanco da epidemia da AIDS:
a) Subdesenvolvimento econdmico e pobreza;

b) Mobilidade, incluindo migracéo, trabalho sazonal e convulsdo social, devido a

guerras e instabilidades politicas, que frequentemente interagem a

c) Desigualdades de género, que também interagem com a pobreza (e a continua
feminizacdo da pobreza), colocando as mulheres, bem como homens desviantes
com relacdo ao género, por exemplo, travestis, em situacdo de vulnerabilidade

acentuada a infeccao pelo HIV.

Os autores afirmam que a relacéo entre a

pobreza, migracdo/mobilidade e vulnerabilidade ao HIV, sugerem que os
fatores politico-econdmicos que impulsionam a epidemia de HIV/Aids estao
também intimamente ligados a organizacdo de estruturas de género e
sexualidade, cujas hierarquias fazem das mulheres — em especial, aquelas
dos segmentos de baixa renda — extremamente vulneraveis a infec¢ao pelo
HIV” (PARKER, CAMARGO, 2000, p.13).

Dentro dessa concepcéo, outro grupo que torna-se vulneravel a contaminacao
pelo virus HIV, por conta de estruturas de desigualdade de género, € o dos homens
homossexuais associados a outros determinismos sociais, tais como pobreza,

racismo e homofobia, que sofrem com o preconceito e discriminacdo, fazendo com
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que suas chances de trabalho sejam reduzidas e restando-lhe, desse modo, a opgéo
de sobrevivéncia a partir do sexo comercial. (CAMARGO e PARKER, 2000).

Os usuarios de drogas que néo dispdem de recursos para adquirir seringas e,
consequentemente, ndo compartilha-las, ou pessoas com baixa escolaridade com
pouco dominio da escrita e da fala, o que dificulta o entendimento de informacédo a
respeito da prevencdo da doenca, também sdo considerados dentro de um grupo
vulneravel. A dificuldade de acesso aos servicos de saude e de compreender a
doenca e suas implica¢des séo fatores que contribuem para o aumento do niamero
de contaminados pelo virus HIV, bem como pelo elevado nimero de 6bitos. E nesse
contexto que a epidemia se alastra e cresce em grande medida desapercebida néo
porque seja impossivel vé-la, mas porque a sociedade ndo quer enxerga-la. Como
muito bem enfatiza Mirtha (2000, p.3):

a vulnerabilidade da pobreza, da marginalizacdo, da iniquidade e da
exclusdo social, em que a sociedade joga homens que fazem sexo com
homens, os usuérios de drogas, as mulheres, os jovens, os profissionais do
sexo, 0sS migrantes, as minorias étnicas, as pessoas privadas de liberdade,
marcam o caminho destes para a caréncia, e a doenca.

Assim, a epidemia de AIDS passou a ser pensada e estudada dentro de um
contexto social e, desse modo, 0s aspectos sociais, politicos culturais e econémicos,
ou seja, 0 entorno da epidemia, € considerado para analisar o crescimento e propor
respostas para o tratamento da AIDS. (MIRTHA, 2000, p.18)

O entendimento da epidemia da AIDS no contexto da vulnerabilidade social
reflete a importancia que a contribuicdo de fatores histérico-sociais, como, pobreza,
desemprego, analfabetismo, homossexualismo, uso de drogas, trafico de drogas,
prostituicdo, entre outros, tem na propagacdo da epidemia de AIDS e que, dessa
forma, proporcionam uma nova Otica da epidemia. E fato das areas geogréaficas
onde vivem contingentes populacionais pobres, sejam areas que congregam
inumeraveis fatores desfavoraveis para a boa saude da populacdo. Quase sempre
esses ambientes ndo oferecem oportunidades de trabalho, ja que as condi¢cbes de
habitacdo e saneamento basico sdo precarias. Assim sendo, essas areas estao
segregadas em um espago geografico de pessoas pobres, de condicbes de vida
miseraveis que, de certo modo, acabam por reproduzir comportamentos que as

tornam vulneraveis a contaminacéo pelo virus HIV. Além disso, é frequente, e usual,
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0 uso abusivo de alcool e drogas, que culminam em altos indices de violéncia, bem
como de doencas sexualmente transmissiveis (MIRTHA, 2000). A mesma autora
complementa esse pensamento dizendo que: “isto significa que nos segmentos mais
pobres interagem, de forma sinérgica problemas de diversas ordens, ocasionando
diferentes efeitos adversos. E o que hoje se chama sinergia de pragas ou a AIDS
como sindemia”. Os efeitos negativos de uma gama de diferentes problemas sociais
interagem sinergicamente uma vulnerabilidade acrescida para o HIV/AIDS (MIRTHA,
2000, p.30). Ficam, dessa forma, evidentes os motivos pelos quais ocorre maior
difusé@o do virus do HIV nos extratos sociais mais empobrecidos (MIRTHA, 2000). Os
autores Mann e Mirtha compartilham a ideia a respeito de vulnerabilidade: Mann fala

em diversas epidemias e Mirtha em sinergia das pragas.

Para Mann (1993, p.321),

em linhas gerais, a epidemia de AIDS no Brasil apresenta padrao similar
aquele encontrado em nivel mundial, ou seja é o somatorio de dezenas de
epidemias que acontecem simultaneamente, acometendo diversos setores
da sociedade, com padrdes de disseminacdo e velocidades distintos,
condicionados por um expressivo numero de diferentes fatores recorrentes.

Outros autores, como Parker e Camargo (2000), reforcam esse pensamento.
Ao avaliarem a epidemia de AIDS no Brasil, identificam o0s aspectos
socioeconémicos como fatores que promovem a heterogeneidade e a desigualdade
entre as regibes brasileiras, quanto a vulnerabilidade a infec¢do pelo HIV. Para
Camargo e Parker (2001, p.101), a epidemia da HIV/AIDS se instala cada vez mais
na polarizacdo crescente entre ricos e pobres e 0s que vivem em situacdo de
extrema pobreza na exclusdo de setores inteiros da sociedade e na integracao
perversa de outros nas economias criminosas como sdo as do trafico internacional
de drogas, de armas, de 6rgaos, etc. Como cita Castro (2003), situacdes estruturais
como a pobreza acabam por se incorporar no individuo, fazendo com que estes
tornem-se mais vulneraveis em contrair o virus. Os individuos que encontram-se
nestas situacdes estdo fragilizados e, assim, mais vulneraveis a contrair o virus HIV.
Dessa forma, fica evidente a relacdo entre vulnerabilidade para o HIV e a situagao

de pobreza, subdesenvolvimento, injustica e marginalizacao social.

Ainda nessa mesma linha de pensamento, Barbosa, Sawyer (2003, p.243)

argumentam:
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na identificacdo dos elementos essenciais a definicdo dos padrdes de
incidéncia e de evolucdo da AIDS no Brasil hd que se ter em mente que
diferentes segmentos populacionais, subordinados a condigcbes ou
caracteristicas distintas, submetem-se a diferentes vulnerabilidades pelo
HIV.

A intengcdo de estudar a epidemia de AIDS dentro do contexto social,
econdmico, cultural e politico, nos levara, por um caminho de desigualdade e
injustica social, tendo por produto a vulnerabilidade social dos individuos que
encontram-se em desvantagem nesse processo. Todavia, a intencdo ndo € somente
constatar, mas, sobretudo, contemplar nas politicas publicas de saude ac¢bes
preventivas abrangentes e equitativas (Barbosa, Sawyer, 2003, p.242). Como afirma
Mann (1993), os direitos humanos devem ter papel fundamental no que se refere
tanto ao diagnostico da vulnerabilidade, quanto na definicho de objetivos e
estratégias para sua reducao.

Dessa forma, pensar a epidemia de AIDS € abordar também as questdes que
envolvem vulnerabilidade, pois solucdes eficazes para controlar ou erradicar a

epidemia podem ficar centradas em ac¢des técnicas. Segundo Mirtha (2000, p.20),

ndo temos duvida de que o desenvolvimento de novas tecnologias para
prevencdo e tratamento serdo sempre prioritdrias,, mas uma resposta
técnica ndo pode estar separada das respostas politicas e éticas. Sem
realizar mudancas na estrutura da sociedade, nas relacdes de poder que
submetem certas populacdes a uma maior vulnerabilidade, ndo teremos
sucesso no controle da epidemia.

O pensamento dos autores Szwarcwald et all (2000, p.12) corrobora com o
pensamento anterior de Mirtha, quando ressaltam que “a epidemia da AIDS, suscita
estudos, investigacles, pois, esta desperta novos desafios ao longo do tempo, as
politicas publicas e a acdo da sociedade civil.”

Da mesma forma que a AIDS encontra-se atravessada pela vulnerabilidade
social, os transtornos mentais experimentam similaridade nessa questdo. Assim, no
proximo item, abordo a definicdo de transtorno mental e sua constru¢do social,
demonstrando como essa patologia e a AIDS tém um impacto social semelhante. O
doente de AIDS e o portador de transtorno mental trilham o caminho do isolamento,
da exclusdo, sendo percebidos em algum momento como o mal da sociedade e,

assim, sdo tratados com preconceito e discriminagao.
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Na continuacdo deste trabalho, a transformacdo da loucura em transtorno
mental serd abordada enfatizando que a transformacao da terminologia nédo traduz a

libertacdo total do portador dessa patologia do estigma da loucura.

1.2 A trajetdria da loucura e potencializacao do estigma

A loucura, hoje denominada, Transtorno Mental, ja teve e talvez ainda teré
outras denominacgdes no decorrer dos tempos como veremos a seguir. Penso ser
significativo este movimento de busca por uma terminologia mais adequada, pois
acredito estarmos as voltas no intuito de entender e aceitar a demonstracdo de
comportamentos, e sentimentos desconexos considerados irracionais, 0S quais
foram enquadrados como patologia, que ainda ndo é entendida e nem aceita por
muitos. De qualquer modo, creio que esse movimento é positivo, para as pessoas
gue sdo acometidas por essa patologia, pois imagino que seja em beneficio a elas
que essa evolucéo iniciou ou, quem sabe, talvez esteja sé iniciando.

Veremos entdo que a loucura sempre esteve presente no mundo. Varias das
medidas adotadas giravam em torno da sua erradicacdo, ou controle, sendo que
todos os mecanismos adotados foram infrutiferos. Por outro lado, a loucura gerava e
ainda gera sentimentos de medo, rechaco, preconceito e segregacao para com 0S
seus portadores.

Conceituar transtorno mental é uma tarefa ardua. No momento da revisdo
bibliografica, busquei de forma insistente um conceito consensual de transtorno
mental. Contudo, essa busca foi infrutifera, ja que véarios conceitos dos mais
variados enfoques foram encontrados. A fim de fixar um parametro para anélise que
a ser feita, trago um conceito de transtorno mental extraido de uma publicacdo da
Organizacdo Mundial de Saude, a qual trata de legislacdo e direitos humanos e
saude mental. Na referida obra, a propria OMS menciona que é dificil conceituar

transtorno mental, conforme segue.

Definir transtorno mental é dificil porque ndo se trata de uma condicao
unitaria, mas de um grupo de transtornos com alguns pontos em comum.
Ha um intenso debate acerca de quais condicdes sdo ou devem ser
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incluidas na definicdo de transtornos mentais. Isso pode trazer implicacdes
importantes quando, por exemplo, uma sociedade esta decidindo sobre os
tipos e a gravidade de transtornos mentais potencialmente qualificados para
tratamento e servicos involuntarios. A definicdo de transtorno mental
também depende do contexto social, cultural, econdmico e legal das
diferentes sociedades. (FUNK, 2005, p.27)

Para compreender de forma mais profunda o transtorno mental, e a forma
como ele é visto na sociedade, faz-se necessario abordar um breve histérico sobre a
transformacdo da loucura em doengca mental e os movimentos da reforma
psiquiétrica.

Os estudos sobre a loucura construidos, entre outros, por Foucault (2005) e
Castel (1978), reportam a Franca a partir da Revolucdo Francesa e da queda da
Monarquia Absolutista. Esse periodo foi marcado por fortes modificacdes culturais,
sociais, politicas e econémicas. A razdo e o trabalho despontam como determinantes
para a estruturagao da nova sociedade, bem como para o surgimento da ciéncia do
homem. Com isso, tais transformacdes influenciaram nos padrées de
comportamento, como também nas relacdes entre as pessoas e nos conceitos de
certo e errado (AMARANTE, 2003). Amarante afirma que a busca da razdo era
entendida como a responsavel pela evolucdo do homem e, por isso, era necessaria
a superacdo do misticismo e da fé, considerados elementos que entravavam a tal
evolucdo. Assim, a construcdo do entendimento da loucura e o tratamento

dispensado aos loucos foram embasados nesses novos valores sociais.

Na historia das sociedades, sempre existiram doencas que, por determinadas
caracteristicas que demonstravam, encarnavam o sentido do mal e, portanto,
adquiriam um forte significado social, levando a segregacao dos grupos acometidos
por essas enfermidades, como a lepra, por exemplo. A partir da Alta Idade Média até
o final das cruzadas, os leprosarios tinham se multiplicado por toda a Europa. Com o
fim das Cruzadas, o ciclo de infec¢do foi interrompido. Com isso, 0s leproséarios
ficaram vazios e seus ritos, que nao tinham objetivo de cura, mas sim o objetivo de
manter os leprosos afastados das demais pessoas, permaneceram COMO
representacdo social para o enfrentamento de outras doencas (FOUCAULT, 2005). A
doenca que ira assumir o lugar da lepra, no sentido do imaginario do medo, da

exclusao e do desconhecido sera a loucura.

A loucura encarna diferentes concepc¢des ao longo da historia da humanidade,

mas a postura em relacdo a ela oscila entre a exclusdo e a punigdo a pessoa por ser
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louca. Na Idade Média, a loucura foi concebida como vicio, como fraqueza humana
ou como expressdo do demonio e bruxaria. Assim, os loucos eram perseguidos pela
Inquisico’. Segundo o entendimento da época, a religido catélica era concebida
como a salvacao de todos os males, de todas as doencas e da bruxaria (MILLANI e
VALENTE, 2008).

Foucault (2005, p.24) retrata outras caracteristicas sobre a loucura: “a loucura
atrai, mas néo fascina. Ela governa tudo que ha de facil, de alegre, de ligeiro no
mundo.” O entendimento da loucura parte de uma posicao de descrédito em relagcédo
ao louco. E descartada qualquer possibilidade de conhecimento que o louco possa
ter ou produzir; tudo o que gira em torno da loucura nao € considerado valido, pois a
loucura é entendida como irracional, fora dos padrées defendidos pela sociedade, os

quais estdo embasados na racionalidade.

Na Renascenca, surge a Nau dos Loucos, um barco que levava uma carga
insana — pessoas consideradas loucas — de uma cidade para outra. De acordo com
Foucault (2005), embora o objetivo primeiro da Nau tenha sido de escorragar das
cidades o0s insanos inconvenientes, algumas dessas viagens tinham um carater de
peregrinacdo em busca da razdo perdida a determinados lugarejos, considerados
santos, como a Aldeia de Gheel, na Bélgica, em que, através de ritos religiosos
(como a novena), os loucos ansiavam por libertar-se da loucura. Essas viagens eram
carregadas de simbolismo, pois personificavam no louco o sentido de passagem
entre uma terra e outra; aquele ndo pertencia a terra de onde saia, nem a terra em
gue chegava, e esta lhe era totalmente desconhecida. A sorte do louco era entregue

aos marinheiros, ao rio e as suas incertezas.

Ainda conforme Foucault (2005, p.12), esse simbolismo que outrora
pertenceu a ordem invisivel tornava-se, agora, “castelo de nossa consciéncia”.
Assim, os sentimentos em relacdo a loucura e aos loucos, bem como a concepc¢éo
sobre estes, estdo baseados nessas agdes de segregacao.

Corroborando ainda mais com a formacdo dessa ideia, outros ritos eram
utilizados contra os loucos, tais como a proibicdo do acesso a igreja, enquanto o

direito eclesiastico ndo lhes proibia 0 uso dos sacramentos, como também atitudes

! Tribunal de Julgamento foi instituido pela Igreja Catélica com a finalidade de punir hereges (os
loucos eram assim considerados) e pessoas que ndo cumpriam os ditames da Igreja Catolica, como,
por exemplo, ir & missa)
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de escorraca-los das cidades abastonadas, além da pratica de chicoteadas publicas

para aqueles que eram punidos por serem loucos.

Paralelamente a Nau dos Loucos, em algumas cidades da Europa, ao longo
de toda a Idade Média e da Renascenca, também existiram hospitais ou prisdes que
recebiam os loucos. Cabe destacar que o0s hospitais ndo tinham o objetivo do
tratamento, e sim o confinamento dos loucos. Percebe-se que a loucura ndo era
somente transferida de cidade a cidade. Mesmo outras formas de tratamento
estavam centradas no afastamento do louco da sociedade e, dessa forma, foi criada
a concepcdo de que o louco ndo tem condi¢cdes de conviver com outras pessoas,

impondo-lhes um status social desfavoravel.

Assim sendo, foi-se construindo e difundindo a ideia de que se deve afastar o
louco do convivio social porque ele € portador de um mal, ou seja, ele personifica
algo ruim que se manifesta em seus comportamentos, atitudes estranhas, cadticas,
desordeiras, opondo-se a estabilidade e ao equilibrio que as pessoas deveriam
possuir. Com isso vai sendo estabelecido o preconceito em relacao a loucura, pois o

louco ndo interage socialmente da forma como € esperada.

O artigo 479 do Caodigo Penal da Franga, conforme a lei Constituinte de 1790

refere-se aos loucos da seguinte forma:

Confia a vigilancia dos corpos municipais os acontecimentos deploraveis
gue possam ser ocasionados pelos insanos ou furiosos deixados em
liberdade e por animais daninhos e ferozes, ou da velocidade ou mé direcdo
ou da carga excessiva dos carros, cavalos, animais de tracdo, de carga ou
de montaria (apud CASTEL,1978, p.44).

De acordo com o texto da lei, é possivel perceber que a loucura e o efeito de
sua divagacdo sdo comparados a animais ferozes e a carros desgovernados.
Também ¢é atribuida ao louco a imagem de irresponsavel, miseravel e
desafortunado, visto que este perdeu o atributo mais precioso que um homem pode
ter: a razdo (CASTEL, 1978). O entendimento da loucura ficou dividido, na época,
entre a Nau dos Loucos, com o afastamento destes das cidades, e a loucura, como

fraqueza e defeitos humanos (FOUCAULT, 2005).
Paralelo a esses fatos, foi fundado em Paris, no ano de 1656, o Hospital
Geral. Esse periodo é caracterizado por Foucault (2005) como a Grande Internacao.

Trata-se de um novo rumo dado ao atendimento da loucura, pois, a partir da metade
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do XVII, o hospital foi considerado o lugar adequado aos loucos, ainda que sem
carater médico. Ja existiam outros hospitais, como o hospital Dieu de Paris,
Salpétrére e Bicétre, que a partir dessa data passaram a ter uma administracéo
Unica. Essas casas eram destinadas aos pobres de Paris, de ambos os sexos, dos
mais variados lugares e idades, validos ou invélidos, doentes, convalescentes,
curaveis e incuraveis (FOUCAULT, 2005). Assim, era reclusa toda a ordem de
pessoas consideradas marginais, miseraveis, doentes, pervertidos, velhos,
prostitutas e loucos (AMARANTE, 2003b) que, por suas atitudes irracionais, nao

conseguiam enquadrar-se na sociedade.

Esse contingente populacional era improdutivo, ou seja, ndo trabalhava, ndo
produzia e, portanto, ndo respondia de forma desejada e adequada aos apelos da
sociedade capitalista, pois ndo participava das trocas sociais. Segundo Castel (1978,
p.123), esse grupo recebia a denominagao de “vagabundos e a solucéo para estes é

0 banimento”.

A Grande Internacao descrita por Foucault (2005), também reutiliza os locais
fisicos dos leprosarios, fazendo reacender a representacdo social da segregacao
dessa doenca e reforcando, assim, o isolamento e a segrega¢cdo como 0 caminho a
ser tomado no trato com as situacbes que fogem a racionalidade. Nessas
instituicdes, convivem vérias a¢bes as vezes conflituosas, como ressalta Foucault
(2005, p.53):

[...] vém-se misturar os velhos privilégios da igreja na assisténcia aos
pobres e nos ritos da hospitalidade, e a preocupacéo burguesa de pdr em
ordem o mundo da miséria; o desejo de ajudar e a necessidade de reprimir;
o dever da caridade e a vontade de punir; toda uma pratica equivocada cujo
sentido é isolar, sentido simbolizado sem duavida por esses leprosarios,
vazios desde a renascenca, mas repentinamente reativados no século XVII.

Durante a Grande Internacdo, os hospitais recebiam as pessoas por livre e
espontanea vontade ou por determinacao da autoridade real, ou judiciaria, ou, ainda,
por solicitacdo da familia (FOUCAULT, 2005). Essas pessoas recebiam alojamento e
alimentacéo, ndo havendo associacao a alguma ideia médica. Na visdo de Foucault,
a Grande Internagdo exercia, também, o papel de ordenamento, que pretendia
manter a ordem social ameacada por aquele grupo de pessoas. Dessa forma, o

“hospital geral € uma instancia de ordem, da ordem monarquica e burguesa que se
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organiza na Franga” (FOUCAULT, 2005, p.50). Esses espagos exerciam o papel de
assisténcia publica, acolhimento, reclusdo e corregcdo (AMARANTE, 2003b).

A internacdo traz em si um novo entendimento da miséria, da loucura, do
desemprego e, além disso, da maneira de enfrenta-los, j& que, nesse momento, é
baseada em uma nova ética do trabalho e em uma concepc¢éo de formas autoritarias
de coacado, em que a obrigacdo moral se uniria a lei civil, ou seja, a internacdo € a
solucdo encontrada para manter a ordem na sociedade — que poderia ser
desestabilizada com a presenca dos pobres, dos insanos e dos desempregados
(CASTEL, 1978). Assim como refere Basaglia (1979), ja no século XX, a internacao
dos loucos € a garantia de seguranca publica através do isolamento de pessoas

indesejaveis, provocando a morte civil destas.

Para Castel (1978), a internacdo dos loucos era fundada no direito assim
como em outras categorias de pessoas que necessitassem de correcdo, como 0S
prédigos e os libertinos que colocavam em risco a ordem familiar, a seguranca
publica, a disciplina religiosa e militar. A funcdo dos locais de internacdo é controlar
0S pacientes, seus desejos e suas improdutividades (BASAGLIA, 1979) reforcando o
isolamento como a pratica a ser utilizada no trato de pessoas que ndo respondiam
aos preceitos da sociedade capitalista na época em formacédo. Segundo Foucault
(2005), os diretores desses estabelecimentos tinham plenos poderes conferidos pelo
Rei. Uma jurisdicdo quase absoluta, ndo s6 sobre os internados, mas também sobre
as pessoas com as mesmas caracteristicas e que ndo tiveram oportunidade de
serem internadas. A incumbéncia que tinham era de zelar pela subsisténcia, pela
boa conduta e pela ordem. O Hospital Geral tinha poder entre a policia e a justica,
de acordo com a lei, ocupando o terceiro lugar na ordem da represséao.

No decorrer do século XVIIl, com o aumento do numero de loucos, a loucura
volta a preocupar, como se o isolamento ndo tivesse conseguido retira-la totalmente
de cena. Ela volta a perturbar ndo s6 no contexto social, mas dentro do proprio
internamento (FOUCAULT, 2005).

Como refere Amarante (2003), Pinel e Esquirol, entendia-se que o aumento
do namero de loucos era resultado do igual aumento desmesurado da sociedade,
pela introdugé&o de novos valores — e da consequente necessidade de abandonar os
antigos valores — e pela modificacdo ética, sendo esta a responsavel pela

degradacédo moral dos individuos. Portanto, a loucura ndo se limita ao doente ou ao
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tratamento, mas a estrutura social em geral, ao mundo do trabalho e suas
especificacoes.

As inovacdes introduzidas por Pinel, aléem de motivadas pelo crescente
namero de loucos na sociedade daquela época — e também pela constatacdo de que
o Grande Internamento ndo ofereceu a resposta adequada as necessidades da
sociedade —, ocorreu também por pressdes desta a fim de que os loucos
recebessem um tratamento mais humano. De acordo com Castel (1978, p.60),

através do Comité de Assisténcia Publica é feito um apelo aos médicos franceses:

gue concedam a loucura toda a atencdo que ela merece: essa doenca tao
aflitiva e tdo humilhante para a humanidade e cuja cura proporcionaria ao
coracao e ao espirito uma completa satisfagéo, [...] por meio de um regime
conveniente, mesmo cuidado indulgente, atencioso e consolador, ao passo
gue a dureza com que sao frequentemente tratados torna-os incuraveis e
infelizes.

As reformas produzidas no tratamento da loucura através de Tuke (Inglaterra),
Pinel (Franca) e Reil (Alemanha) foram a construcdo dos grandes asilos do século
XIX (FOUCAULT, 2005) responsaveis por introduzir no internamento dos loucos um
tratamento mais humanizado. Os loucos deixaram de ser tratados com violéncia
fisica extremada, sendo, por exemplo, abolido o uso de correntes. Porém, a ideia do
isolamento permanece, nesse momento, com a perspectiva de cura por meio da
introducédo do médico (AMARANTE, 2003b).

Na introducdo dessas inovacdes, Pinel utilizou o seu conhecimento em
botanica, ja que tinha formacdo naturalista. Portanto, para ele, a producdo de
conhecimento deveria acontecer do mesmo modo que para o botanico. Assim, ele
separava 0s loucos que estavam internados nos hospitais agrupando-os por
caracteristicas semelhantes e pelas diferencas, constituindo um estudo nosografico,
ou seja, um estudo baseado nos sinais e atitudes e sintomas apresentados pelos
loucos que estavam internados. Para Amarante (2003, p.41), “os habitos bizarros, as
atitudes estranhas, os gestos e os olhares séo registrados e comparados com quem
estd perto, com que é semelhante ou diferente”. Surge, nesse momento, a
diferenciacdo de varias loucuras, a intrusdo da diferenca entre a semelhanca da
loucura (FOUCAULT, 2005).

Pinel referencia que sua acao foi uma reforma administrativa, em relagéo ao

ordenamento do espago hospitalar, através do isolamento da exclusdo e do
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afastamento para prédios distintos dos loucos de acordo com as manifestacdes da
sua loucura. Os loucos agora passam a ser categorizados e separados. A categoria
da loucura se destaca, entdo, em sua especificidade e, dessa forma, ela se torna
uma doenca (CASTEL, 1978). A partir do momento em que a loucura é isolada no
seu proprio espaco, o insano aparece, sem duvida, sequestrado (da sua vida, da sua
familia, do seu meio) pela loucura.

Castel (1978) afirma, ainda, que o ato do isolamento revela a natureza da
doenca, a diversificacdo de seus sintomas, através da distribuicdo metddica dos
insanos — o0 que produz a racionalidade da doencga. Ocorre, a partir de entdo, a
construcdo da psiquiatria alienista e a distribuicdo, no hospital, dos insanos agora
classificados por suas diferencas e semelhancas. Os loucos eram observados
isoladamente e suas acOes e atitudes descritas e analisadas. Ao isolamento, era
atribuida a possibilidade do estudo e do controle das atitudes que, segundo o
entendimento da época, atentavam contra a moral. Buscava-se, com isso, a

moralizacéo, tendo em vista o fim da epidemia.

Nessa nova pratica asilar de reclusdo e de segregacdo, pode-se dizer que
houve uma exclusdo dentro da excluséo, visto que os loucos foram separados das
outras pessoas também internadas — como velhos, doentes e prostitutas —, criando-
se um espaco para a transformacéo da loucura em doenca mental. Assim, comeca a
ser construido um rétulo: o diagndéstico da loucura.

O internamento propiciou a medicina apropriar-se da loucura, pois através do
isolamento foi possivel a busca do entendimento, do conhecimento e a busca pela
cura dos loucos. A partir dai, a loucura passa ser chamada de doenca mental. Para
Amarante (2003b), o hospicio foi o a priori da percepcao médica. O internamento,
portanto, tinha dois objetivos fundamentais: retirar o louco do convivio social, e
assim manter a ordem e a seguranca da sociedade, bem como propiciar a medicina

a busca de conhecimento e a cura para a loucura.

O isolamento dos loucos produz na sociedade uma solucéo eficaz, pois afasta
0 que incomoda, este sentimento é respaldado no carater cientifico da medicina que
o designa como local de estudo e tratamento da loucura. Assim, o isolamento
adquire consenso e € reconhecido socialmente como adequado aos loucos,

conforme afirma Rotelli (2001, p.61):
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A governabilidade teve a psiquiatria entre seus instrumentos de gestédo da
ordem e da miséria. A administracdo da psiquiatria se exercitou com um
instrumento principal: a privacdo. A tutela, a internacdo tem esta Unica
finalidade: a subtracdo de trocas, estabelecer relagbes de mera
dependéncia pessoal.

De acordo com Amarante (2003, p.42), “com Pinel a loucura passa a receber
definitivamente o estatuto tedrico da alienacdo que implicara em profundas
modificacdes no modo como a sociedade passara a pensar e lidar com a loucura dai

por diante”. A loucura assume, assim, o carater patologico.

O asilamento preconizado por Tuke desenvolveu formas mais sutis de
responsabilizar e punir o louco pela sua loucura, “aqui o medo dirige-se ao doente
nao através de instrumentos, mas num discurso de delimitar e exaltar uma regido de
responsabilidade simples, onde toda manifestagdo de loucura se vera ligada a um
castigo” (FOUCAULT, 2005, p.479). A culpa é despertada no louco pela sua propria
loucura; cria-se a responsabilizacdo da loucura. No asilo criado por Tuke, “trocou-se
o terror livre da loucura pela angustia fechada da responsabilidade” (FOUCAULT,

2005, p.479). No asilo, o trabalho é visto sob a 6tica da terapéutica, pois

o trabalho possui uma forca de coacdo superior a todas as formas de
coacgdo fisica, uma vez que a regularidade das horas, as exigéncias da
atencdo da obrigacdo de chegar a um resultado separavam o doente de
uma liberdade de espirito que seria funesta e o engajam num sistema de
responsabilidade; o trabalho regular deve ser preferido, tanto do ponto de
vista fisico como moral (FOUCAULT, 2005, p.480).

O tratamento no asilo passa por uma busca de regramento, ordem,
submissdo a ordem e limitacdo da liberdade com o objetivo Unico de desalienar o
espirito. Conforme Foucault refere, no entendimento de Pinel, o tratamento da
loucura deve ser moral, através do asilamento, sendo este um recurso, para a

obtencao da padronizagcédo moral.

A cura da loucura € vista como o ressurgimento de uma moral que existe e
gue, mesmo na pior da deméncia, aparece e promove a cura. O objetivo do asilo era
reprimir 0s vicios e extinguir as irregularidades. A atribuicdo do asilo era a busca do
“reino homogéneo da moral, sua extens&o rigorosa a todos aqueles que queiram
escapar dela” (FOUCAULT, 2005, p.488).

O asilo adquiriu um carater de repressdo, pois procurou obter junto aos

asilados um comportamento considerado normal, jA que este é a garantia do



38

funcionamento harmoénico da sociedade. Assim sendo, a estabilidade social é a
finalidade do asilo, como refere Moffatt (1986, p.43):

A atitude repressiva baseia-se e justifica-se por outro escaldo do sistema
ideolégico global: € a proposta adaptativa, ou seja, o modelo de
pensamento que dita as pautas e determina o pensar e o atuar “normais”,
justificando, ai, a mensuragéo e a puni¢cao dos desvios.

A causa da alienacao, segundo Pinel e as consequéncias familiares e sociais
gue esta provoca residem na devassidao dos costumes da moral (FOUCAULT, 2005,
p.489).

A prética no asilo de Pinel é relativamente complexa: trata-se de operar
sinteses morais, assegurar uma continuidade ética entre o mundo da
loucura e da razdo, mas praticando uma segregacéo social que garanta a
moral burguesa uma universalidade de fato e que Ihe permita impor-se
como um direito a todas as formas de aliena¢do. (FOUCAULT, 2005, p.489)

A loucura é vista como ameaca; é o que se sabe dos bas-fonds? (FOUCAULT,
2005). A organizacao asilar é estruturada de forma que o louco, no mundo do juizo
(que julga todos os lados), é vigiado, julgado e condenado; da falta & punicao, a
culpa é reconhecida por todos. O objetivo da puni¢do, do castigo, era despertar na
consciéncia do louco o sentimento de remorso. Com o surgimento e reconhecimento
desse sentimento pelo louco, os castigos eram suspensos ou aliviados, ou seja, 0
objetivo era o surgimento e o reconhecimento da culpa e do remorso nas atitudes
dos loucos. A cela e a reclusdo (dentro da prépria reclusdo do asilo) também eram
utilizadas pelos loucos mais resistentes para desperta-los da culpa. O objetivo do
internamento estava baseado na crenca de que a razdo estava perdida dentro da
prépria pessoa e que o despertar da culpa e do remorso faria com que a razao
emergisse e, assim, a pessoa readquirira 0 seu espaco na sociedade, pois a razéo
seria o aval da convivéncia social (FOUCAULT, 2005).

A sociedade estabelece o cumprimento de determinadas normas que sao
consideradas essenciais ao seu bom funcionamento. O ndo cumprimento de tais
normas podera levar a sociedade a desordem e ao desequilibrio. Ainda segundo
Moffatt (1986), os critérios de normalidade estabelecidos, cujo cumprimento é

2 Al. A camada social formada por marginais; RALE. Zona de prostituicdo de uma cidade [PI.: bbas-
fonds]) da sociedade. (FONTE: iDicionario Aulete. Disponivel em <www.aulete.uol.com.br>. Acesso
em 20 jan. 2012)
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exigido pela sociedade, tém por fungcdo a manutencao da estrutura socioecondmica.
O seu descumprimento exigia que fossem utilizadas formas de contencéo rigorosas,
a fim de que a sociedade ndo entrasse em colapso. Sendo assim, eram concebidas

as seguintes normas como fundamentais para a estabilidade social:

[...] desobediéncia por fanatismo religioso, resisténcia ao trabalho e roubo:
sdo trés fatos contra a sociedade burguesa, os trés atentados maiores
contra seus valores essenciais e que nao sdo desculpaveis, nem mesmo
pela loucura, e merecem a prisédo pura e simples, a exclusdo em tudo aquilo
gue ela pode ter de rigoroso, pois manifestam em todos a mesma
resisténcia a uniformizacdo moral e social, que constitui a razdo de ser do
asilo tal como Pinel o concebe (FOUCAULT, 2005, p.495).

Para o pensamento do século XIX, a loucura ainda tem uma condicéo
enigmaética, inacessivel de fato e de momento. Em sua verdade total, ndo se duvida,
contudo, que ela um dia se abra para um conhecimento que podera esgota-la
(FOUCAULT, 2005, p.465).

O tratamento que foi empreendido para diminuir a loucura na sociedade ndo
foi eficaz. A utilizacdo do mesmo método da botanica ndo obteve 0 mesmo sucesso
com a loucura. O olhar que estudou a loucura centrou-se nos sinais e sintomas,
deixando de lado as experiéncias pessoais, as particularidades dos individuos e
suas vicissitudes e o contexto socioeconémico, cultural e familiar no qual ele esta

inserido.

A bela retiddo que conduz o pensamento racional a analise da loucura como
doenca mental deve ser reinterpretada numa dimensao vertical; e, nesse caso,
verifica-se que, sob cada uma de suas formas, ela oculta de uma maneira mais
completa e também mais perigosa essa experiéncia tragica que tal retiddo néo
consegue reduzir (FOUCAULT, 2005, p.29).

A pessoa considerada louca perde sua importancia e o seu significado. E,
dessa forma, a loucura através de suas manifestacdes assume papel preponderante
nos estudos e no tratamento. A loucura assume uma condi¢do de independéncia da
pessoa e de suas experiéncias e esta é reduzida a sua doenca, ao seu rotulo:
epilético, esquizofrénico, bipolar, depressivo, histérico.

Segundo Rotelli e Leonardi (2001, p.90), o entendimento da loucura pela
psiquiatria foi um mal obscuro, com a construgao de instituicdes que separam “o

objeto ficticio — a doenca — da existéncia global, complexa e concreta do paciente e
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do corpo da sociedade”. Essa concepc¢ao volta-se somente para a loucura, visto que
desconhece a pessoa, 0 meio social em que vive, as experiéncias que viveu e que

vive. A pessoa € reduzida a sua doenca. Como afirmam os autores,

o olhar médico ndo encontra o doente, mas sua doenca, € em Seu corpo
nao lé uma biografia, mas uma patologia na qual a subjetividade do paciente
desaparece atras da objetividade dos sinais sintomaticos que nao remetem
a um ambiente ou a um modo de viver ou a uma série de habitos
adquiridos, mas remetem a um caso clinico onde as diferencas individuais
que afetam a evolucdo da doenca desaparecem naquela gramatica de
sintomas, com a qual o médico classifica a entidade mérbida como um
boténico classifica as plantas (ROTELLI e LEONARDI, 2001, p.92).

O olhar que observa o louco esta permeado de preconceito e de juizo de
valor, pois € o um olhar considerado normal. E, a partir desse olhar, entende-se a
loucura, procurando resgatar a normalidade e adaptar o louco aos padrbes
socialmente estabelecidos e aceitos. A loucura, portanto, ndo € vista na sua verdade,
mas na possibilidade de transformacdo em normalidade. A cura nada mais € do que
a busca da adaptacdo do louco aos padrbées de comportamento socialmente
exigidos.

As mudancas ocorridas no periodo pés-Segunda Guerra Mundial, marcaram
grandes mudancas em Varios setores da vida social e a psiquiatria ndo passou ilesa
a estas. O foco de criticas e questionamentos centrava-se no hospital psiquiatrico,
comparado aos campos de concentracao pelo modo como eram tratadas as pessoas
internadas nesses locais, ja que os internos eram destituidos de liberdade, sofriam
violéncias, privacdes, exclusdo e tinham seus direitos humanos violados
(AMARANTE, 2003b, p.26).

A partir de entdo, surgiram varias iniciativas de modificacdo das préticas da
psiquiatria, as quais passaram a ser chamadas de Reforma Psiquiatrica. Amarante
(2003b) ordenou em trés grupos 0s movimentos que se propuseram a modificar as
concepgOes da psiquiatria. Um primeiro grupo tinha como proposta abordar a
psiquiatria a partir do proprio modelo do hospital psiquiatrico. Nesse grupo, sao
colocadas as experiéncias da Comunidade Terapéutica. Um segundo grupo assumia
a comunidade como ponto central para o desenvolvimento do tratamento; nele esta
incluida a Psiquiatria de Setor Comunitaria ou Preventiva. No terceiro e ultimo grupo

0 questionamento se dirige a psiquiatria em si; tanto a pratica utilizada quanto os
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saberes da psiquiatria eram questionados no ambito da Antipsiquiatria e da
Psiquiatria Democratica Italiana.

A Reforma Psiquiatrica Brasileira iniciou seu movimento no final dos anos de
1970, permanecendo até hoje. Baseada na experiéncia da Reforma Psiquiatrica
Italiana, a Reforma Brasileira ocorreu em um momento politico muito propicio, pois
havia um forte movimento social e sindical motivado pelos anos de ditadura militar
pelos quais atravessava o pais. Particularmente no setor da saude havia muita

mobilizagdo em torno de uma proposta de uma Reforma Sanitaria.

Como cita Amarante (2003b, p.58), a Reforma Psiquiatrica no Brasil tem como
uma das suas principais caracteristicas o fato de “se tornar um dos mais expressivos
movimentos a fim de ultrapassar o campo estrito da assisténcia em Saude Mental,
para se tornar um dos mais expressivos processos sociais no cenario nacional
contemporaneo”. A Reforma Psiquiatrica Brasileira ndo centrou-se somente em
propor outras formas de tratamento, mas principalmente em perceber o paciente em
sua “existéncia problema, em sua relagdo com o corpo social, que seja visto como
cidaddo com direitos, deveres, responsabilidades. E um sujeito capaz de conquistar
niveis de autonomia e emancipacdo para organizar a sua vida, para se tornar
protagonista de sua vida” (AMARANTE, 2003b, p.62).

Outro ponto relevante, citado por Amarante, € que a Reforma Psiquiatrica
Brasileira provocou o repensar na assisténcia a saude com uma visdo mais ampla,
pois, as politicas publicas de saude procuraram consolidar a formacédo de uma rede
territorial de atencdo em saude mental diversificada, atendendo aos diversos tipos
de problemas psiquiatricos — dos mais simples aos mais graves — e as necessidades
das pessoas (AMARANTE, 2003b, p.64).

As propostas da Reforma Psiquiatrica Brasileira tinham por metas — e objetivo
— a centralidade na democratizacdo, na participacdo, bem como no coletivo, ou seja,
buscava-se uma nova dindmica diferente de asilar. Essa reforma n&o visava
somente o tratamento mais adequado ao louco, mas também “a construcdo de um
novo espago social para a loucura” (AMARANTE, 2003b, p.58). O autor continua
expondo que, através de politicas de saude, a Reforma Psiquiatrica Brasileira
propde-se a intervir no campo das relagdes da sociedade a loucura e, dessa forma,
transformar a relagdo entre elas. Tal transformacédo esta baseada nos seguintes

principios éticos: “inclusao, solidariedade e cidadania”.
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A reforma psiquiatrica busca fazer o caminho inverso ao qual foi conduzida a
loucura — o da excluséo — e quer agora reconduzi-la pelo caminho da incluséo. Para
isso, faz-se necessario um trabalho conjunto e articulado de técnicos em saude,
familiares e da propria pessoa portadora de transtorno mental, sendo que, a partir
dessa nova visdo, o portador de transtorno mental passa de objeto de estudo a
condi¢c&o de sujeito de seu tratamento.

A reforma psiquiatrica entende — e vé — os asilos e manicbmios como
depoésitos, nos quais as pessoas eram (sdo) internadas e deixadas l&
indefinidamente, uma vez que ndo eram compreendidas, tampouco respeitadas em
suas diferencas. Portanto, para elas ndo havia lugar na sociedade que se supunha
racional e normal, embora na realidade atual o que se percebe é que as acbes ainda
sdo insuficientes para mudar os pensamentos anteriores a reforma psiquiétrica.

Com a reforma psiquiatrica, a pessoa € vista na sua “existéncia-sofrimento”
(AMARANTE, 2003b, p.62) e como um sujeito em sua relacdo com a sociedade,
capaz de exercer seus direitos e arcar com seus deveres. A proposta de atendimento
€ centrada na atencdo psicossocial, ou seja, baseada no cuidado e na atencédo
integral a pessoa em suas necessidades. “O cuidado psicossocial pretende tratar a
pessoa em sua complexidade” (AMARANTE, 2003b, p.62). Isto €, entende-se que a
atencao deve englobar os aspectos mental-psiquicos, bem como o social (a relacao
com a familia, a escola, o trabalho, o lazer, o grupo de amigos, entre outros). A
pessoa é reconhecida como capaz, assim como é reconhecido seu potencial, que

devera ser estimulado para realizar as atividades e organizar sua vida.

Nesse modelo de atencdo psicossocial, criado e introduzido no atendimento
do transtorno mental, no¢cdes em relacdo aos loucos, como periculosidade,
incapacidade, cura e internacdo, sao questionadas e novos conceitos e acfes sao
introduzidos. A periculosidade é vista como uma justificativa que foi utilizada para
que ocorressem as internagbes, bem como a nocdo de incapaz, que também
propiciava a tutela sobre o louco; a cura, que propunha a transformagédo do
comportamento do louco para adequar-se aos padroes de comportamento impostos
pela sociedade; e o internamento, que destruia o ser humano, transformou-se em
um depdsito de pessoas. A partir da reforma psiquiatrica, a cura é vista como
“producao de saude com direitos e dignidade” (AMARANTE, 2003b, p.65).



43

A criacdo de novos espacos de tratamento extra-hospitalar na comunidade em
que a pessoa vive objetiva implicar a sociedade, como um todo, nas questdes que
dizem respeito a loucura e, com isso, ela passara a conviver no meio social. Sendo
assim, as unidades de salde e seus profissionais devem estar preparados para
atender as pessoas com transtornos mentais graves na comunidade em que elas

vivem.

Dessa forma, e como afirma Amarante (2003b, p.69),

transformar o imaginario social, isto é, os preconceitos, as representacdes
gue a sociedade tem sobre a loucura, a partir do momento em que esta
extrapolar os muros do isolamento e assim promovendo mudangas no
interior da sociedade, revendo Vvalores, crencas excludentes e
estigmatizantes, propondo-se a libertar a loucura do espaco médico-
psicoldgico, para os diversos espacos do meio social.

Portanto, no ambito da Reforma Psiquiatrica, “novas diretrizes sobre a loucura
séo abordadas, como novos servicos e novas estratégias de tratamento, regido por
novas palavras, categorias, no¢des que levam em conta a vida humana em sua

dindmica e ndo como algo natural, estavel, imutavel” (AMARANTE, 2003, p.62).

Por outro lado, os movimentos que buscam promover outras formas de
entendimento e encaminhamento dessas situacdes sao recentes e, como tudo o que
€ novo, sofrem resisténcia e ndo raras sdo as vezes que ferem interesses. Portanto,
caminha-se, quem sabe, para uma construcao inovadora a partir dos movimentos de
Reforma Psiquiatrica e outros como o movimento em defesa do Sistema Unico de
Saude (SUS), que nado centra-se na loucura e na doenca, no diferente, mas na

integralidade da pessoa.

O estigma e o preconceito ainda estdo presentes em nossa sociedade ndo s6
em relacdo a loucura, mas também em relacdo a outras situacdes que Ssao
identificadas como diferentes aos padrdes socialmente estabelecidos. Tém-se as
situacdes de pessoas homossexuais, desempregadas, moradoras de rua, portadoras
de HIV, dependentes quimicos e outros que ainda despertam sentimentos de
rechaco e indignacéo, culminando no desejo de afasta-los do convivio social por
comprometer “o cenario social tdo harmoniosamente constituido”. Persiste, ainda
hoje, o grupo social que nédo se enquadra nas prerrogativas ditadas pela sociedade,
e nao raras vezes tem-se 0 mesmo entendimento de incapacidade e de inutilidade.

Afinal, sédo séculos de construcdo e reafirmacdo da exclusdo que colocam sobre o
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individuo a culpa e a responsabilidade de sua inadequacdo aos critérios pré-
estabelecidos de ordem social. Essa ordem social nos impde normas, sancoes e
parametros que devemos usar para julgar o certo e o errado, o normal e o anormal.
Dessa maneira, formam-se nosso pensamento, acdes e atitudes que, obviamente,
expressam-se nas relacdes sociais entre as pessoas no dia a dia, ou seja no

cotidiano.

1.3 Cotidiano e preconceito

Entender o cotidiano, enquanto categoria de analise € fundamental para
responder ao questionamento desta dissertacdo. Para tanto, utilizamos a autora
Agnes Heller para estudarmos esse tema.

Com relacdo ao cotidiano, Agnes Heller (1970, p.17) afirma que “a vida
cotidiana é vida de todo o homem?”, pois entende que o homem “ja nasce inserido
em sua cotidianidade.” Assim sendo, o homem coloca-se por completo nela sua
individualidade, personalidade, colocando-se em funcionamento “todos o0s seus
sentidos, todas as suas capacidades intelectuais, suas habilidades manipulativas,
seus sentimentos, paixdes, idéias, ideologias” (HELLER, idem). Segundo a autora,
‘0 homem da cotidianidade é atuante, fruidor, ativo e receptivo. Mas néo pode voltar-
se totalmente para estes, nem tampouco exercé-los plenamente, pois ndo tem
chances, nem tempo para fazé-lo” (ibidem, idem). A fim de viver em sociedade, é
exigido do homem amadurecimento, que significa o entendimento e a aceitacdo das
relacGes sociais. Esse processo de amadurecimento ocorre através da vivéncia dos
homens nos grupos, tais como, familia e escola, pois estes exercem o papel de
intermediadores entre os individuos e as normas e os padrdes sociais estabelecidos
pela sociedade, a fim de que estas sejam assimiladas por eles. Dessa forma, para
Agnes Heller, o nascimento do homem dentro da cotidianidade faz com que este ja
assuma papeéis dados e os exerca. Assim, a vida cotidiana é a vida do individuo.
(ibidem).

Por conseguinte, 0 homem constréi o seu carater na propria sociedade que

Ihe fornece as habilidades imprescindiveis para a vida cotidiana a partir da camada
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social a que pertence. O homem é considerado adulto quando for capaz de viver por
si mesmo a sua cotidianidade (ibidem). O amadurecimento para a cotidianidade é

entendido como “sinbnimo de assimilacao das relagdes sociais” (ibidem, p.19).

Dessa forma, a vida cotidiana do homem, é formada a partir das normas e dos
valores estabelecidos pela sociedade na qual este homem encontra-se inserido.
Assim sendo, para ser aceito e reconhecido como participante desta sociedade, o

individuo deve acata-las em sua vida cotidiana.

Ainda conforme Heller (1970), a vida cotidiana esta organizada de forma
heterogénea e hierarquica, cujas funcdes é de organicidade: “a organizagdo do
trabalho e da vida privada, os lazeres o descanso e a atividade social sistematizada,
o intercambio e a purificagdo” (HELLER, 1970, p.18). A heterogeneidade promove “a
explicitacdo normal” da produgdo e reproducdo, ndao apenas no “campo da
producao” no sentido estrito, mas também no que se refere as formas de intercambio
na cotidianidade. (ibidem, idem).

Esse fato € o que possibilita uma “explicagdo do normal” da producédo e
reproducdo, ndo apenas no “campo da producdo em sentido estrito, mas também no
gue se refere as formas de intercambio” (ibidem, p.18). Portanto, quando ocorre o
surgimento de uma determinada situacdo que ndo se enquadre e escape, ao
controle do que é previamente estabelecido como certo, como correto, surge o

preconceito.

Diz, ainda, a autora que “o preconceito € um tipo particular de juizo provisério”
(HELLER, 1970, p.45), uma vez que, no seu pensamento, este advém do carater,
“‘doxa”, que é o proprio saber cotidiano (1970, p.45), ja que pode sofrer modificacdes
e alteracbes na atividade social e individual e, portanto, seu carater provisorio
conserva-se na prépria alteracdo (ibidem, idem). Como enfatiza a autora, devemos
pensar 0 preconceito a partir de uma propriedade da vida cotidiana: o pragmatismo,
pois, para Agnes Heller, a vida “pela unidade imediata de pensamento e acao,
implica na inexisténcia de diferenca entre correto e verdadeiro na cotidianidade; o
correto € também verdadeiro” (ibidem, idem). Por conseguinte, a atitude da vida
cotidiana é absolutamente pragmatica (ibidem, p.32). Assim sendo, “a atividade
individual é aqui muito poucas vezes completamente individual; em geral, é uma
projecéo das aspiracdes e dos interesses de uma camada e de uma classe social

(ibidem, idem). A orientagdo social aos individuos é dada pela classe ou pela
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camada social, a que pertencem. O que revela ser correto, Uutil, o que oferece ao
homem uma base de orientacdo e de acdo no mundo, o que conduz ao éxito, é

também verdadeiro (ibidem, p.45).

Para Agnes Heller (1970, p.43) “o preconceito é a categoria do pensamento e
do comportamento cotidianos”, e este é um pensamento fixado na experiéncia,
empirica, e, a0 mesmo tempo, ultrageneralizadora (ibidem, idem). Segundo a autora,

0 pensamento cotidiano tem como caracteristica a ultrageneralizacéo,

seja em suas formas tradicionais seja como consequiéncia da experiéncia
individuais. Os juizos ultrageneralizadores sao todos eles juizos provisoérios
gue a pratica confirma ou, pelo menos, nao refuta, durante o tempo em que
baseados neles, formos capazes de atuar e de nos orientar (HELLER,
1970, p. 34).

Agnes Heller continua seu pensamento a fim de explicar como alcancamos a
ultrageneralizacdo. Para isso, aponta duas maneiras: assumirmos estereotipos,
analogias e esquemas ja elaborados e, por outro lado, eles nos sédo impingidos pelo
meio em que crescemos. Com relacdo a consciéncia de que esses comportamentos
nos sdo impostos, a mesma autora revela que pode-se passar muito tempo até
percebermos com atitude critica esses esquemas recebidos, se € que é possivel
perceber que tais esquemas sdo recebidos. Da mesma forma, a problematizacéo
destes dependera da época e dos individuos (HELLER, 1970, pp.43-44). Desse
modo, pode-se inferir que o pensamento individual € raramente individual e este, de
fato, reflete os interesses e os padrbes de uma classe social a que os individuos
pertencem. Portanto, conclui a autora, o preconceito é o resultado da vida e do
pensamento cotidiano: é no cotidiano que este se manifesta e se revela, através do
manejo “do grosseiro do singular” (ibidem, pag. 35). Dessa forma, a vida cotidiana
ndo estd fora da histéria, mas no centro do acontecer historico: € a verdadeira

esséncia da substancia social (ibidem, p.20).

Cabe destacar que “a classe burguesa é a classe social que mais produziu
preconceitos, pois através destes consegue difundir sua ideologia e através da
coesado social assim manter-se hegemoénica no poder” (ibidem, p. 55). A coeséo
social ocorre da seguinte maneira: as classes dominantes querem manter a coesao
de uma estrutura social que atende aos seus interesses. Para isso, através dos

preconceitos (que estdo centrados em particularidades individuais), e com a
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contribuigdo de comportamentos do “conformismo, do comodismo, do
conservadorismo”, 0os quais mobilizam e neutralizam os individuos e grupos que tem
interesses divergentes dos seus, e assim acabam por efetivar e consubstanciar a
coesao que proporciona a dominacao da classe dominante para ocorrer a integracao
social. Agnes Heller coloca que por de trds do preconceito estd a moral, cuja funcéo
é a inibic&o, o veto. Outra fun¢éo da moral

As exigéncias e normas da ética formam a intimacdo que a integracao
especifica determina (e a tradicdo do desenvolvimento humano) dirige ao
individuo, a fim de que esse se submeta a sua particularidade ao genérico
e converta essa intimacdo em motivacao interior. (ibidem, p.23).

A ética como motivacdo (o que chamamos de moral) € algo individual, mas
ndo uma motivacdo particular: é individual no sentido de atividade livremente
adotada (com liberdade relativa), por nés diante da vida (ibidem, p.23). Dessa forma,
chega-se a integracado social, que “esta a servico dos afetos, dos desejos, e do
egoismo do individuo” (ibidem, idem) através das determinacdes de certo e errado

gue sociedade imp0de e pelas garantias que esta oferece.

Podemos pensar que esses parametros de julgamentos que a sociedade
impde aos individuos atingem diretamente as pessoas portadoras do virus HIV e
com transtorno mental associado, pois essas pessoas, de algum modo, nao
cumprem as exigéncias sociais impostas e, assim, sdo consideradas e vistas de
forma preconceituosa, como portadores de estigmas. Suponho que o estigma é uma
das adversidades sociais que os portadores das duas patologias enfrentam e, por
essa razdo, faz-se necessario analisar, ainda que rapidamente, o pensamento de

Erving Goffman.

Goffman (1988), na apresentacdo de sua obra Estigma: notas sobre a
manipulacdo da identidade deteriorada, com propriedade define estigma como

sendo uma

marca ou impressdo. Desde os gregos emprega-se como indicativo de uma
degenerescéncia: os estigmas do mal, da loucura, da doenca, algo de mau
sobre o status moral da pessoa. Estes sinais eram feitos com fogo e cortes
e significavam que esta pessoa era marcada, ritualmente poluida e deveria
ser evitada principalmente em lugares publicos. Na idade classica, através
do estigma procurava-se tornar visivel qualquer coisa de extraordinario, de
mal sobre o status de quem o apresentasse. O estigma avisava a existéncia
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de algum escravo, de um criminoso, de uma pessoa cujo contato deveria
ser evitado. (contracapa).

A diferenca entre estigmatizados e ndo estigmatizados é determinada pela
sociedade. Essa determinacdo permanece inalterada desde a Grécia até os dias

atuais.

Goffman refere (1988, p.134):

A diferenca, em si, deriva da sociedade porque, em geral, antes que uma
diferenca seja importante, ela deve ser coletivamente conceptualizada pela
sociedade como um todo. Portanto, deve-se a isto o fato de que, para
termos claro entendimento do diferente, devemos primeiro entender a
sociedade. Pois 0 pressuposto basico da vida em sociedade € que todas as
pessoas devem cumprir com as regras sociais estabelecidas, visto que

estas dao sustentabilidade a sociedade, pois ja foram incorporadas por
todos.

Heller (1970, p.55) também referencia o diferente e completa:

O desprezo pelo outro, a antipatia pelo diferente, sdo tdo antigos quanto a
propria humanidade. Mas, até a sociedade burguesa, a mobilizagdo de
sociedades inteiras contra outra sociedades, mediante sistemas de
preconceitos, ndo constituiu jamais um fenémeno tipico.

As pessoas estigmatizadas, como as prostitutas, os usuarios de drogas, 0s
portadores de transtorno mental, os homossexuais e o0s alcodlatras, sdo percebidas
socialmente como pessoas que ndo querem ou nao tém condicdes de aproveitar as
oportunidades que a sociedade oferece, sejam de progresso e/ou de ascensao
social e, portanto, sdo consideradas numa espécie de negacdo da ordem social
(Goffman, 1988).

Assim, é possivel inferir, segundo Goffman (1988, p.141), o papel da pessoa
normal e da pessoa estigmatizada fazendo parte do “mesmo complexo, recortes do
mesmo tecido-padrao”. O autor continua afirmando que “o normal e o estigmatizado
Nao sao pessoas, e sim perspectivas que sédo geradas em situacdes sociais durante
0S contatos mistos, em virtude de normas nao cumpridas que atuam no encontro”
(GOFFMAN, 1988, p.149).

A sociedade estabelece as categorias de pessoas e os atributos para seus

pertencentes. Os ambientes sociais selecionam o tipo de categorias de pessoas que
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sdo aceitdveis neles. Portanto, as pessoas tém previamente estabelecido qual
categoria irdo encontrar em determinado ambiente social. As relagbes sociais
estabelecidas favorecem relacbes com categorias de pessoas que ndo exigem
indagacdes, pois é sabido quem faz parte dos ambientes em que vivemos. Essa
normalidade € quebrada quando surge uma pessoa diferente, fora dos atributos
normais no ambiente, forcando a “prever a sua categoria e os seus atributos, a sua
identidade social” (GOFFMAN, 1988, p.12). Essa caracterizagao, feita das pessoas,
Goffman denomina de identidade virtual social; ja os atributos que efetivamente a

pessoa possui, sdo denominados pelo autor como identidade social real.

A estigmatizacdo apresenta-se nas relagdes sociais, ou seja, na interacao
social ocorrida entre as pessoas. Os individuos sdo socialmente classificados por
atributos positivos ou negativos e, a partir destes, sao identificados. As pessoas
classificadas com atributos positivos sao identificadas socialmente como normais; ja
aguelas classificadas com atributos negativos, sao identificadas como anormais,

degeneradas, estranhas, ndo se enquadrando na sociedade (GOFFMAN, 1988).

A sociedade exerce o papel de classificar as pessoas através do
estabelecimento de normas e, principalmente, da expectativa de que a pessoa deve
cumprir seu papel para que a sociedade mantenha a ordem. A presenca de uma
pessoa estranha, que ndo porte os atributos desejaveis de uma determinada
categoria, impde a atribuicdo de valores e sentimentos que a desvalorizam e a
desqualificam, definindo-a como uma pessoa ma, perigosa ou fraca,
desconsiderando-a em sua totalidade, diminuindo-a (GOFFMAN, 1988).

Ainda segundo o mesmo autor, “tal caracteristica é um estigma,
especialmente quando seu efeito de descrédito € muito grande — algumas vezes ele
também é considerado um defeito, uma fraqueza, uma desvantagem [...]" (ibidem,
p.12). O estigma deve ser entendido como norte das relagbes que sé&o
estabelecidas. Portanto, os estigmas séo o traco central e determinante nas relacoes
sociais que o individuo devera arcar na sociedade em que vive, pois ele possui um
estigma, ou seja, uma caracteristica que o torna diferente dos demais, para a qual
nao existe aceitacao social.

Para Goffman (1988, p.117), “uma vez que em nossa sociedade o individuo

estigmatizado adquire modelos de identidade que se aplicam a si mesmo a despeito
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da impossibilidade de se conformar a eles, & inevithvel que sinta alguma
ambivaléncia em relagdo ao seu proéprio eu”.

Segundo Goffman (1988, p.15), “com base nisso, fazemos varios tipos de
discriminagBes, através das quais efetivamente, e muitas vezes sem pensar,
reduzimos as suas chances de vida”. Ainda conforme o autor, o ambiente hostil no
qgual se encontra a pessoa estigmatizada favorece respostas agressivas e também
hostis, e estas acabam por corroborar com o estigma. A convivéncia social torna-se
dificil, pois o individuo estigmatizado incorpora o padrdo ou a referéncia que a
sociedade faz dele, fazendo com que se sinta, ndo raras vezes, como “alguém que
ficou abaixo do que deveria ser” (GOFFMAN, 1961, p.111) e, assim, desperta
sentimentos como a vergonha, baixa autoestima, 6dio, autodepreciacdo, além do
sentimento de inseguranca, pois suas atitudes, suas acdes sempre serdo entendidas
como derivacdes de seu estigma. O atributo de diferenciagdo, que em dUltima
instancia produz o estigma, assume um papel determinante, as vezes superior a

pessoa.

Heller, na citacdo a seguir, ratifica o pensamento anterior:

[...] nem um nem varios preconceitos bastam para fazer com que um
homem seja imoral, mas isso depende essencialmente da relagdo da
individualidade com a totalidade, das conseqiiéncias e das motiva¢gbes do
preconceito. Mas, entdo, por que afirmamos que 0 preconceito,
abstratamente considerado, € sempre moralmente negativo, porque todo o
preconceito impede a autonomia do homem, ou seja, diminui sua liberdade
relativa diante do ato da escolha, ao deformar e, consequientemente,
estreitar a margem real de alternativa do individuo (HELLER, 1970, p.59).

A autora ainda aponta que o aspecto moral esta presente em varios tipos de
preconceito: mesmo em outros ambitos que ndo o dos preconceitos morais, todos 0s
preconceitos se caracterizam por uma tomada de posicdo moral. Assim, por
exemplo, a acusacdo de imoralidade costuma juntar-se aos preconceitos artisticos,
cientificos, nacionais, etc. Portanto, o contato social entre pessoas consideradas
normais e pessoas estigmatizadas torna-se muito doloroso e dificil para o portador
de estigma. Alguns sentimentos que podem ser identificados nesse contato, relata
Goffman (1988), sdo a agressividade, a retracdo, o isolamento e o reconhecimento
do sentimento de inferioridade, pois para a pessoa portadora de estigma, o contato
esta centrado em posi¢cdes desiguais, em que o medo de ndo ser aceito e de ser

rechacado produz sentimentos de inseguranca em relagcdo ao tratamento muitas
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vezes desrespeitoso que poderdo receber das pessoas consideradas normais. O
mesmo autor sugere “que poderia haver uma discrepancia entre identidade virtual e
identidade real de um individuo. Quando conhecida ou manifesta, essa discrepancia
estraga a sua identidade social” (GOFFMAN, 1988, p.28). Essa discrepancia resulta
no afastamento da pessoa do convivio social e de si mesma, pois, em muitas
situacdes, tal pessoa sente-se realmente desacreditada j& que vive em uma
sociedade que a rejeita e impde modelos que muitos ndo podem cumprir,

despertando a sensacao de que a sociedade esta contra ela.

Em algumas situagcdes de convivio social, mesmo com pessoas mais
préximas ou com estranhos, as marcas sociais ficam identificadas, determinando o
lugar que cada pessoa ocupa. A familiaridade com determinados tipos de estigma
nao reduz o menosprezo quando as pessoas referem-se aos portadores de estigma
(GOFFMAN, 1988).

O espaco social dos individuos estara dividido por sua identidade pessoal e
por sua identidade social, bem como esses espacos serdo publicos ou privados,
retirados e estabelecidos a partir do ocultamento ou da revelacdo do estigma e do
significado de ser conhecido ou ndo (GOFFMAN, 1988). Esse ocultamento acarreta
muito sofrimento ao individuo, pois necessita da criacdo de falsas explicacdes a fim
de encobri-lo. Por outro lado, as falsas explicacfes geram muita ansiedade, além de

provocar mal entendidos junto a outras pessoas.

Para Goffman (1988, p.98),

o fenbmeno do encobrimento sempre levantou questBes referentes ao
estado psiquico da pessoa que se encobre. Em primeiro lugar, supde-se
que ela deve pagar um alto preco psicologico, um nivel muito alto de
ansiedade por viver uma vida que pode entrar em colapso a qualquer
momento.

Uma das formas de manipular o estigma, no sentido de encobri-lo, € criar
formas e meios de esconder os sinais do estigma, complementa o autor. Situagoes
de portadores de transtorno mental que possuem histérias de internacdes em
instituicbes psiquiatricas (sendo essas instituicdes altamente estigmatizadoras de
seus internos), bem como portadores do virus HIV que realizam o tratamento de sua

doenca em instituicdes publicas, sdo exemplos de pessoas que criam estratégias de
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encobrimento de seu sofrimento, pois sdo portadoras de patologias que possuem
carater estigmatizador.

Para Goffman (1988), a manipulacdo do estigma é uma caracteristica geral da
sociedade, um processo que ocorre sempre que h&d normas de identidade. Os
sentimentos de medo e receio sdo comuns nas pessoas estigmatizadas, no
momento em que novas relacdes sociais sdo estabelecidas. E normal que a
revelacdo de sua situacdo estigmatizadora ndo seja revelada de forma imediata e,
em certos casos, seja até evitada. Por outro lado, também relacbes mais intimas,
mais proximas, por vezes também sdo evitadas por acarretar um risco de que a

proximidade favoreca a revelacdo ou levante suspeita da situacao estigmatizadora.

A trajetéria de vida de uma pessoa pode compor-se de sucessos e de fracassos.
Essa trajetoria € ambivalente, ou seja, por um lado diz respeito a assuntos intimos,
“a imagem do eu” e, por outro lado, diz respeito “a posicado oficial, as relacoes
juridicas e a um estilo de vida” (GOFFMAN, 1961, p.111). Portanto, essa carreira
também tem um carater publico. Dessa forma, Goffman (1961, p.112) afirma que “o
conceito de carreira permite que se va do publico para o intimo e vice-versa, e entre
0 eu e a sociedade significativa, sem precisar depender manifestamente de dados a
respeito do que a pessoa diz que imagina ser”. O autor advoga que as mudancgas
gue ocorrem na carreira moral irdo provocar modificagdes no eu da pessoa, bem
como na imagem que esta faz de si mesma.

Goffman (1961) abordou a carreira moral do doente mental em trés
momentos: pré-paciente, fase do internamento e fase de alta hospitalar — contudo,

neste trabalho, somente nos dois primeiros momentos foram abordados.

A procura pelo internamento em um hospital ocorre de forma voluntéria,
(quando a pessoa percebe que “esta perdendo a cabeca” (Goffman, 2010) ou que
esta fora de controle) ou por insisténcia de familiares que lhe sdo importantes. O
sentimento da propria pessoa reconhecer-se como descontrolada |he causa muito
medo. A0 mesmo tempo em que desencadeia muita inseguranca em relacdo ao
outro, no sentido de tentar captar se o0 outro percebeu ou ndo o seu descontrole,
imediatamente procura lancar mao de estratégias que encubram essa nova
sensacdo. E importante salientar que os julgamentos e entendimentos feitos pela

pessoa sobre esse descontrole estdo embasados “em estereétipos culturalmente
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derivados e socialmente impostos quanto a significagdo de alguns sintomas”
(GOFFMAN, 1961, p.115).

Segundo Goffman (1961), a carreira moral do doente mental inicia-se com a
internacdo em hospital psiquiatrico, ou seja, desde 0 momento em que ocorreu a
dendncia de sua transgressao, geralmente feita por um familiar préximo, e que
provocou a internacdo voluntaria ou involuntaria, inicia-se a fase de pré-paciente. A
partir desse momento, inicia-se um processo de ruptura e perda. Ruptura com as
relacdes estabelecidas no mundo externo e perda dos direitos, ao mesmo tempo em
que é criada uma nova rede de relagbes, com médicos, enfermeiros e outros
técnicos, os quais se fardo presentes no dia a dia do doente. A transformacédo que
ocorre na vida de uma pessoa nessa situacdo provoca no seu eu aquilo que
Goffman (1961, p.120) caracteriza como “coalizdo alienadora”, formada pelo
“sentimento de traicdo/enganacdo em relacdo ao familiar ou pessoa mais proxima
que revelou a transgressao”, e “cerimoénia de degradagao”, denominada pelo autor
como a violacdo geradora do fato social, envolvendo outras pessoas, médicos,
enfermeiros, policia, etc.

Para Goffman (1961), a pessoa na fase de internamento desenvolve
sentimentos de abandono, desejo e anonimato e, além disso, evita contatos. Em
uum segundo momento, ocorre a aceitacdo quando é internalizado que a privacao
de seus desejos, de suas relagbes, de sua vida faz parte do tratamento. O autor
afirma que, com a retirada de seu ambiente usual e de seus apoios, é dificil para a

pessoa manter a concepcao de si mesmo.

Ainda de acordo com Goffman (1961, p 126) a partir da aceitacdo de sua nova
condicdo, a pessoa passa a viver de acordo com as regras disciplinares do local em
gue esta segregada, seja cadeia, campo de concentracdo, mosteiro, entre outros,
juntamente com um grupo de pessoas que tem 0 mesmo status social. E importante
ressaltar que, para chegar a esta situacdo de aceitacdo, € imposto as pessoas
experiéncias morais humilhantes e castigos para que ocorra tal aceitacdo. Tal ideia

se faz presente nas ideias de Goffman (1961, p.127):

se desobedecer as normas onipresentes da instituicdo, o internado recebera
castigos severos que se traduzem pela perda de privilégios: pela
obediéncia, sera finalmente autorizado a readquirir algumas das satisfacfes
secundarias que, fora, aceitava sem discussao.



54

Para o autor, “os hospitais para doentes mentais burocraticamente
institucionalizam esse mandato extremamente amplo ao formalmente basear o
tratamento do paciente em seu diagndstico e, por isso, ha interpretacao psiquiatrica
de seu passado” (GOFFMAN, 1961, p.132).

O eu de uma pessoa e sua carreira moral desenvolve-se a partir das normas

de um sistema social ou de um sistema institucional, como o hospital psiquiatrico.

E possivel perceber, através de estratégias de relacionamento ou de
determinadas posi¢cdes assumidas pelas pessoas, que algum acontecimento foi
marcante em certo momento de sua vida, constituindo-se, talvez, em uma
experiéncia moral que, por sua vez, foi relevante para a modificacdo no
entendimento dos eus e do seu préprio eu — provavelmente trazendo modificacdes
em sua carreira moral. Todos esses fatores sdo determinantes para a ocorréncia

do afastamento das pessoas, as vezes de familiares e amigos proximos.

A pessoa portadora do virus HIV e transtorno mental associado sofre
duplamente o preconceito e a discriminacdo, uma vez que essas patologias
despertam sentimentos de rechaco nas outras pessoas. E importante frisar que s&o
as patologias que carregam consigo codigos e signos sociais, permeados de
desconfianca, medo e repulsa. A busca de um sinal exterior (no caso da AIDS, o
emagrecimento repentino e a perda de cabelo, por exemplo) é motivo para gerar a
desconfianca de que aquela pessoa possa sofrer da doenca, pré-determinando seu
afastamento da sociedade, bem como pré-julgando que aquela pessoa teve atitudes
imorais, que ocasionou a contaminacao pelo virus do HIV. Ou seja, a contaminagéo
pelo virus é de sua responsabilidade e, portanto, ela devera ser punida. O fato da
AIDS ser uma doenca incuravel e transmissivel recrudesce o medo e o pavor nas
pessoas que tém a possibilidade de uma proximidade e um convivio com um
portador do virus HIV. Todos esses fatores sao determinantes para a ocorréncia do

afastamento das pessoas, as vezes de familiares e amigos proximos.

Segundo Mirtha (2005), transcorridos mais de 20 anos da aparicdo dos
primeiros casos de AIDS, a intolerancia social, a discriminacdo e a estigmatizacao
das pessoas afetadas pela epidemia estdo cotidianamente presentes em grande
namero de comunidades. Parker e Aggleton (2001) apontam que enquanto o0 mundo
luta para dar respostas a epidemia de AIDS, o estigma, a discriminacdo e a negacao

coletiva da doenca vém tornando os dilemas cada vez mais persistentes, que
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precisam ser enfrentados com urgéncia pelas politicas publicas de saude e

educacédo. “Sem duvida, a AIDS é hoje muito mais que uma doenga infecciosa”.

Conforme visto até aqui, a AIDS é uma doenca que, de modo geral, ainda €&
associada a morte, ao homossexualismo masculino e ao uso de drogas, ou seja,
atrelada a comportamentos considerados desviantes pelos padrbes sociais. Dessa
forma, o surgimento da doenca e a sua progressdo sdo acompanhados pelo “panico
moral”’, como denomina Galvao (2000, p.172), tendo como consequéncia as varias
formas de preconceito e discriminagdo que sofrem os doentes de AIDS. Tais
preconceitos, por vezes, podem ser mais letais do que a propria doenca, pois
imputam aos doentes sentimentos de culpa, responsabilizacéo pela contaminacéo e,
como consequéncia, despertam sentimentos de isolamento social, as vezes até
familiar, além de baixa autoestima. Assim sendo, a pessoa acaba por desistir de
viver, abandonando o tratamento e a busca de qualidade de vida, pois por vezes

sente-se como se nao tivesse direito a ser feliz.

Em relacdo ao transtorno mental, alguns sinais comportamentais, como
também internagcBes em hospitais psiquiatricos ou a frequéncia nos Centro de
Atencédo Psicossocial (CAPS), revelam o portador de sua problematica. Tais fatores
acabam igualmente por provocar o afastamento das pessoas de seu convivio. O fato
de as pessoas portadoras de transtorno mental terem comportamentos e atitudes
que nao se enquadram dentro do que € socialmente aceito e esperado por outras
pessoas — e as vezes pela familia e pela sociedade — faz com que esses doentes

sejam tratados como seres inferiores, incapazes de viver e conviver em sociedade.

Como enfatiza Michel Foucault (2000, p.74), “é préprio a nossa cultura dar ao
sentido do desvio e ao doente um status que o exclui’. Assim sendo, para Foucault,
uma doenca s6 adquire valor e torna-se real quando € inserida em uma cultura que

Ihe fornece tal status.

Para o autor Jodo Frayze-Pereira, numa sociedade que tem horror ao
diferente, que reprime a diversidade do real a uniformidade da ordem racional-
cientifica, que funciona pelo principio da equivaléncia abstrata entre seres que nao
tém denominador comum, a loucura é uma ameaca sempre presente. Pois “o louco
é excluido porque insiste no direito a singularidade e, portanto, a interioridade”
(2002, p.102).
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Dessa forma, os portadores das patologias aqui abordadas — e, em alguns
casos, os familiares dos portadores — as entendem e sentem como um sinal de

punicao e culpa, assim como caracteriza Goffman (1988, pp.14-15):

as culpas de carater individual, percebidas como vontades fracas, paixdes
tirAnicas ou ndo naturais, crencas falsas e rigidas, desonestidade, sendo
essas inferidas a partir de relatos conhecidos de, por exemplo, distarbio
mental, prisdo, vicio, alcoolismo, homossexualismo, desemprego.

Esse sentimento de rechaco e de ndo aceitacdo gera nas pessoas portadoras
dessas patologias atitudes de isolamento do meio social e do convivio com o0s

outros, bem como dificuldades de se manter aderentes aos tratamentos.

Ainda de acordo com Goffman (1988, pp.11-12),

a sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de
atributos considerados como comuns e naturais para 0s membros de cada
uma dessas categorias. Os ambientes sociais estabelecem as categorias de
pessoas que tém probabilidade de serem neles encontrados.

Um ambiente social hostil que ndo propicia o exercicio dos direitos individuais
ao portador de transtorno mental e de AIDS, reduzindo os seus espacos de
participacdo e de convivio, acaba produzindo sentimentos de culpa, como se eles
proprios fossem responsaveis por tais patologias, sentindo-se inaptos ao convivio
social. Essas pessoas tém bloqueadas suas chances e perspectivas de vida, pois
suas patologias assumem um carater determinante em suas vidas. As pessoas
acabam por perder espaco e importancia; sua propria identidade. E como se as

patologias fossem mais importantes que elas mesmas.



CAPITULO Il

2 A PESQUISA

Neste capitulo, apresento o caminho metodolégico percorrido para o
desenvolvimento da pesquisa. Assim, faco uma breve apresentacéo dos Servicos de
Saude que prestam assisténcia as pessoas portadoras do virus HIV, SAE e Hospital-
Dia, j& que os entrevistados estdo vinculadas a esses servicos. Dessa forma, €
possivel, também, fazer um panorama de como ocorre o0 tratamento as pessoas

portadoras dessa patologia.

A seguir, abordo a metodologia da historia oral tematica e procuro enfocar a
sua adequacao no desvelamento do tema proposta nesta pesquisa. Por fim, destaco
de forma sucinta caracteristicas individuais de cada colaborador, a fim de que ocorra

a contextualizacdo das falas, para situar o leitor sobre os entrevistados.

2.1 Caracterizacdo do SAE e Hospital-Dia

O Hospital-Dia é uma unidade de saude situada no segundo andar do
Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas, fundado em julho de 2008
juntamente com a fundacao do Servico de Atendimento Especializado em HIV/AIDS
SAE. Ambos os servicos foram criados em Pelotas a partir da elaboracdo de um
projeto voltado para a assisténcia integral as pessoas portadoras do virus HIV. Pelo
fato da doenca ser considerada como uma epidemia ja nessa época, o Ministério da
Saude estimulou e viabilizou a criagdo e implantacdo desses servicos de saude
voltados ao atendimento dos portadores do virus HIV.

A assisténcia em saude ao portador do virus HIV realiza-se da seguinte forma:
no SAE é realizada a assisténcia e 0 acompanhamento interdisciplinar ao paciente

portador do virus HIV, ou seja, é observada a evolucdo da doenca propriamente dita
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com a liberacdo da terapia antirretroviral e solicitacdo de exames de cd4® e carga
viral®.

No Hospital-Dia, a assisténcia € voltada aos pacientes portadores do virus
HIV, que estejam acometidos de alguma doenga oportunista, que foram
encaminhados das Unidades Bésicas de Saude, Pronto Socorro Municipal e SAE.

Seu cadastro comporta, desde sua fundagao, 600 pacientes. Atualmente, a
média mensal de atendimento no hospital € de 20 pacientes, em que a internagéo de
45 dias pode ser renovada ou ndo de acordo com a necessidade do paciente. Aqui
vale ressaltar que a internacdo no Hospital-Dia é diferente de uma internacdo em
outra unidade do hospital, como clinica médica, cirurgia, ginecologia obstetricia, por
exemplo. No Hospital-Dia, o paciente recebe atendimento pela equipe de saude, ou
realiza exames, e /ou, medicacdo, e apés € liberado, ou seja, o paciente nao

pernoita no hospital.

® Os medicamentos antirretrovirais surgiram na década de 1980, para impedir a multiplicacdo do virus
HIV no organismo. Eles ndo matam o HIV, virus causador da AIDS, mas ajudam a evitar o
enfraquecimento do sistema imunolégico. Por isso, seu uso é fundamental para aumentar o tempo e
a qualidade de vida de quem tem AIDS. Desde 1996, o Brasil distribui gratuitamente o coquetel
antiaids para todos que necessitam do tratamento. Disponivel em: <http://www.aids.gov.br> Acesso
em 20 mar. 2013.

* Carga viral

A carga viral € uma avaliagdo quantitativa do RNA do HIV e fornece informagdes importantes usadas
em conjunto com a contagem de linfécitos CD4:

» Para monitorar a infecgao pelo HIV

* Para orientar o tratamento

* Para prever a evolugao futura da doenga

O exame de carga viral do HIV é usada para monitorar o nivel de virus apds o diagnéstico de HIV. Os
meétodos de pesquisa de anticorpos anti-HIV sdo recomendados para o diagnéstico da infeccao.

A carga viral é relatada como o nimero de cépias do virus em um mililitro de sangue. Resultados
iniciais em pacientes ndo tratados podem chegar a um milhdo ou mais de cépias/ml. Durante o
tratamento, uma carga viral alta oscila entre 5.000 e 10.000 cépias/ml. Dependendo do método
usado, uma carga viral baixa, entre 40 a 500 cOpias/ml, indica progresso lento da doenga.

Um resultado indetectavel ndo significa que a pessoa esta curada, e sim que o HIV ndo estava
presente no sangue no momento da colheita ou estava presente em quantidade abaixo do nivel
minimo de deteccdo do método. Mesmo néo sendo detectavel no sangue, o HIV persiste integrado ao
DNA de células dos tecidos, como provirus ou DNA proviral do HIV

A carga viral do HIV é pedida quando é feito o diagnéstico de infec¢édo pelo HIV. Em geral, pede-se
em conjunto com uma contagem de linfécitos CD4. Os resultados fornecem uma base para
comparacao futura e indicam se o tratamento deve ser iniciado imediatamente.

Quando o tratamento € iniciado, o0 médico pede uma carga viral em duas a oito semanas para avaliar
sua eficacia. O exame é feito a cada trés a quatro meses para monitorar o tratamento a longo prazo.
Disponivel em: <http://www.labtestsonline.org.br> Acesso em 20 mar. 2013.

Exame Cd4

Em geral, esse exame é usado para avaliar a funcdo do sistema imunoldgico em pessoas com
diagnéstico de infecgdo pelo HIV.

O exame é feito logo apds o diagndstico de infeccao pelo HIV, para avaliar o estado basal do sistema
imunolégico, entre duas a quatro semanas apos o inicio do tratamento antiviral e depois a cada trés a
quatro meses. Disponivel em: <http://www.labtestsonline.org.br> Acesso em 20 mar. 2013.



http://www.aids.gov.br/pagina/hiv
http://www.aids.gov.br/pagina/aids
http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico
http://www.aids.gov.br/pagina/medicamentos
http://www.aids.gov.br/
http://www.labtestsonline.org.br/
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A equipe de saude é composta por trés meédicos, duas enfermeiras, dois
técnicos em enfermagem e uma assistente social. O atendimento aos pacientes
compreende consulta médica, realizacdo de exames laboratoriais e liberacdo de
medicacdo. Além disso, € realizado um trabalho de adesdo ao tratamento e ao

Servigo com o0s pacientes.

O Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas atende pessoas
provenientes de todo o estado do Rio Grande do Sul. Por ser um hospital publico,
atende somente através do Sistema Unico de Satide (SUS). Esse hospital € dividido
em enfermarias, atendendo diferentes especialidades: clinica médica (29 leitos,
onde sado hospitalizados pacientes com intercorréncias clinicas pelo HIV);
ginecologia e obstetricia (24 leitos); cirurgia (23 leitos); pediatria (16 leitos); UTI
pediatrica (3 leitos); UTI neonatal (6 leitos); semi-intensiva (4 leitos); UTI geral adulto
(6 leitos) e, ainda, ambulatério de oncologia e pré-natal, além dos servicos de
imaginologia e laboratdrio de andlise clinica. Conta, ainda, com servicos de apoio,

como servico social, psicologia e nutricao.

2.2 A metodologia da historia oral aplicada neste trabalho

Por que utilizar a metodologia da histéria oral nesta pesquisa? Como o tema
desta pesquisa propde levantar as adversidades sociais, que pessoas portadoras do
virus HIV e transtorno mental associado tém em seu cotidiano, a opcdo pela
metodologia de historia oral deu-se pelo fato desta metodologia propor apresentar-
se como forma de “captagcdo de experiéncias de pessoas dispostas a falar de
aspectos de sua vida mantendo um compromisso com o contexto social” (MEIHY,
1996, p.13).

A forma de captacgdo do vivido, através das narrativas, € realizada por meio
de entrevistas que oportunizam dar voz a quem muitas vezes ndo consegue falar,

revelar o vivido, o sofrido, como explicita Meihy (1996, p.9):

propde-se a inclusdo de historias e versdes mantidas por seguimentos
populacdes antes silenciados, por diversos motivos, ou que tenham
interpretacdo prépria, variada e nado oficiais, de acontecimentos que se
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manifestam na sociedade contemporanea. Por meio da Historia oral, por
exemplo movimento de minorias culturais e discriminadas, principalmente
de mulheres, indios, homossexuais, negros, desempregados além de
imigrantes, exilados, tém encontrado espaco para abrigar suas palavras,
dando sentido social as experiéncias vividas sob diferentes circunstancias.

Assim sendo a historia oral documenta “estudos referentes a vida social das
pessoas. Ela € sempre uma historia do tempo presente e também conhecida por
historia viva. Como histéria dos contemporaneos” (MEIHY, 1996, p.13). Através
desta citacdo de Meihy e Holanda (2007, p.28), aprofundo um pouco mais o enfoque

social da histéria oral:

O que se chama de Grupal, cultural, social, ou coletivo em histéria oral é o
resultado das experiéncias que vinculam umas pessoas as outras, segundo
pressupostos articuladores de construcdo de identidades decorrentes de
suas memdrias expressadas em termos comunitarios. Os individuos, nesse
contexto tém autonomia de procedimento na medida em que suas vontades
dimensionam de maneira original a combinacdo de fatores pessoais,
biolégicos, e as influéncias do meio em que vivem. As experiéncias de cada
um sdo autenticas e se relacionam &s demais por meio de constru¢do de
uma identidade comum. Em histéria oral, o grupal, social ou coletivo ndo
corresponde 4 soma das particularidades. Nesse sentido a histéria oral é
sempre social. Social, sobretudo porque o individuo sé se explica na vida
comunitaria.

Como mencionado anteriormente, a tematica desta pesquisa esta focada no
tempo presente, na realidade atual e no dia a dia de pessoas comuns que sdo
portadoras de patologias com forte significado social. Dessa forma, o contexto social
e a sociedade sdo o pano fundo da tematica aqui abordada e, portanto, tém um
papel fundamental. A histéria oral, por seu turno, mostra-se pertinente para
descortinar essa realidade, jA& que € um método que se propde a conhecer a
realidade presente e o dia a dia, como também o cidaddo comum, que através de
sua narrativa expde suas vivéncias e experiéncias considerando também o carater
subjetivo desta (MEIHY, 1996). Conforme salienta Meihy (1996, p.11), “a histéria oral
trabalha com a questdo do cotidiano, evidenciando que a histéria dos cidaddos
comuns é trilhada em uma rotina explicada pela légica de vida coletiva de geracdes
que vivem o presente.” Ou seja, a histéria oral percebe o individuo dentro do
contexto social, ou seja, na sociedade em que vive (MEIHY, 1996).

Finalizo esse aspecto da historia oral com uma citacdo de Meihy (1996, p.10):

“assim ha uma revolugao promovida pela palavra oral que deixa de ser letra morta e
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passa a ter sentido no questionamento da documentacdo capaz de explicar a
sociedade presente”.

Dos trés tipos de histéria oral, a historia oral tematica € a metodologia mais
adequada para desvendar o objetivo desta dissertacdo, visto ter um foco a ser
esclarecido, ou seja, as adversidades sociais enfrentadas no cotidiano das pessoas
portadoras das duas patologias (HIV e transtorno mental), ao mesmo tempo em que
outros aspectos subjetivos sdo recorrentes a este foco, 0os quais irdo aparecer
durante as entrevistas, pois essas pessoas estao inseridas em uma dinamica social
rica em contradicdes e ambiguidades (MEIHY, 1996). Os autores Meihy e Holanda

(2007, p.35) aprofundam um pouco mais esse tema:

No caso da histéria oral tematica, ha existéncia de um foco central que
justifica o ato da entrevista em um projeto, recorta e conduz, a possiveis
maiores objetividades. Por logico reconhece-se que objetividade absoluta
ndo existe, mas ha recursos capazes de limitar devaneios e variacdes. As
perguntas e respostas, pois, sdo partes do andamento investigativo
proposto.

Na histéria oral tematica, os questionarios podem ser “diretos ou indutivos”
(MEIHY, 1996, p.42). Os questionarios diretos estdo centrados no tema a ser

abordado, que é o caso desta pesquisa.

ApOs os breves comentarios acerca da pertinéncia da escolha da metodologia
de historia oral, dar-se-4 inicio a exposicdo do percurso metodolégico desta
pesquisa. Na fase exploratéria, foi realizada uma revisédo bibliografica com aporte na
revista Servico Social e Sociedade, no periodo compreendido entre os anos de 2000
e 2011, a fim de identificar a producéo cientifica acerca da tematica proposta neste
projeto e a producao cientifica de temas correlatos. Cabe destacar que, apesar
desta Revista ser umas das principais formas de divulgacdo cientifica da area do
servico social no Brasil, nenhum artigo ou resenha sobre o tema foi encontrado.
Esse fato pode revelar que tal tematica ainda nao foi trabalhada por profissionais da

area.

Foi realizada, igualmente, revisdo bibliografica no Portal da CAPES
(Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior) utilizando-se
varios preditores relacionados, tais como HIV e Transtorno Mental; AIDS e
Transtorno de Humor; AIDS e Doenca Mental; Infeccdo pelo Virus HIV e Doenca

Mental; Infeccdo pelo Virus HIV e Transtorno de Humor; AIDS e Epilepsia; AIDS e
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Transtorno Bipolar; Transtorno Mental e Infeccdo pelo Virus HIV; AIDS e Aspectos
Sociais; AIDS e Aspectos Psicologicos; AIDS e Ansiedade; AIDS e Transtorno
Mental; AIDS e Esquizofrenia e AIDS e Depressédo. No entanto, ndo foi identificado
nenhum estudo abordando o tema. Esse fato corroborou a analise anterior e
fortaleceu a proposta de pesquisa.

Apos, foi realizada a revisdo de literatura que propiciou 0 embasamento
tedrico para dar seguimento as etapas posteriores. O referencial tedrico utilizado
para abordar o tema Transtorno Mental esta centrado em Paulo Amarante, Franco
Baséglia, Michel Foucault, Alfredo Moffatt e Franco Rotelli. A partir desses autores,

faco uma rapida retrospectiva, da transformacéo da loucura em doenca mental

O referencial tedrico sobre a AIDS esta centrado nos seguintes autores:
Susan Santag, Dilene Raimundo Nascimento, Jane Galvao e Herbert Daniel, a partir
dos quais faco um breve histérico do surgimento da AIDS no Brasil e sua
transformacdo em epidemia e, ainda, de como o preconceito acompanhou e ainda

acompanha esta epidemia.

O referencial tedrico de vulnerabilidade social esta estruturado a partir de
varios artigos que abordam o tema. Através destes e de graficos, identificamos como
as altas taxas de contaminacdo e mortalidade pelo virus HIV estdo atreladas a
vulnerabilidade social.

O referencial tedrico sobre Estigma e preconceito esta baseado em Erwing
Goffman e Agnes Heller. J& o tema cotidiano tem o referencial te6rico baseado em
Agnes Heller. Esses dois itens sdo abordados a partir da formacdo do cotidiano e
como O preconceito apresenta-se neste, bem como qual o papel de ambos na
sociedade em que vivemos. Com relacdo a histéria oral, o referencial tedrico
utilizado basou-se em Verena Alberti, José Carlos Bom Meihy, Fabiola Holanda,
Alessandro Portelli, Lucila de Almeida Neves Delgado, Acildo Leite da Silva e foi
estruturado como embasamento para justificar a pertinéncia desta metodologia ao
tema estudado nesta pesquisa.

O presente estudo passou pelo Comité de Etica da Universidade Catdlica de
Pelotas, recebendo aprovacao através do parecer numero 225.826 (ANEXO E).

A experiéncia profissional junto as pessoas portadoras do virus HIV em
tratamento no Hospital-Dia, no HE/UFPel, proporcionou facilidade na indicacdo e na

escolha intencional dos sujeitos da pesquisa. Para os autores Alberti e Meihy, na
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metodologia da histéria oral, o conhecimento prévio do tema a ser estudado é
requisito fundamental para a formulacdo de qualquer projeto de pesquisa em histéria

oral, sendo que este é o primeiro passo desta metodologia.

O conhecimento prévio da tematica a ser pesquisada, bem como das pessoas
que poderdo tornar-se entrevistados, € um fator que contribui para a qualidade do
levantamento da tematica focada, como também na escolha dos entrevistados
(MEIHY, HOLANDA, 2007). Nessa metodologia, 0 entrevistador possuindo
conhecimento prévio sobre o tema a ser abordado, e sobre os entrevistados, tem
condicbes de elaborar perguntas que serdo mais interessantes e profundas, bem
como terd condi¢cdes de escolher entrevistados que serdo qualificados com relacao a
tematica a ser conhecida, pois trabalha-se com testemunhos (MEIHY, HOLANDA,
2007).

Alberti (2004, p.32) corrobora sobre o conhecimento prévio da tematica a ser

estudada:

dele dependem as primeiras escolhas que devem ser feitas para o
encaminhamento da pesquisa: de pessoas entrevistar, que tipo de pesquisa
adotar e quantas pessoas ouvir. Tais escolhas fazem parte da pratica da
historia oral e devem ser objeto de reflexdo no momento da elaboracédo do
projeto de pesquisa.

Esse requisito faz-se importante também em outros momentos deste método.
Assim, farei o devido destaque no decorrer desta exposicao.

Os critérios utilizados para inclusdo dos sujeitos da pesquisa foram os
seguintes:
a) Serem cadastrados no Hospital-Dia da UFPel e, portanto, portadores do virus
HIV; e
b) Utilizarem duas ou mais medicacBes psiquiatricas e/ou serem usuarios de
CAPS e/ou outro servigo de salude mental.

A escolha dos sujeitos, baseada na metodologia da histéria oral, ocorreu da
seguinte forma:

No cadastro de pacientes do Hospital-Dia, identifiquei 20 pacientes
portadores do virus HIV e transtorno mental associado, ou seja, pessoas que
possuem experiéncias e vivéncias relacionadas ao tema desta pesquisa e que, por

outro lado, possuem disponibilidade e condicdes de narra-las. Nesse momento,
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reitera-se a importancia do conhecimento prévio do tema, conforme enfatiza a autora
Verena Alberti (2004, p.32):

Escolher essas unidades qualitativas entre integrantes de uma determinada
categoria de pessoas requer conhecimento prévio do objeto do estudo. E
preciso conhecer o tema, o papel dos grupos que dele participaram ou que
0 testemunharam e as pessoas que nesses grupos, se destacaram, para
identificar aqueles que, em principio, seriam mais representativos em
funcdo da questdo que se pretende investigar — 0s atores e/ou testemunhas
gue, por sua biografia e por sua participacdo no tema estudado, justifiguem
o investimento que os transformara em entrevistados no decorrer da
pesquisa..

A escolha dos entrevistados ndo deve estar centrada em quantidade, mas sim
na qualidade da vivéncia destes em relacdo ao tema pesquisado. Como esclarece a

mesma autora:

A escolha dos entrevistados ndo deve ser predominantemente orientada por
critérios quantitativos, por uma preocupacdo com a amostragem, e sim a
partir [...] do significado de sua experiéncia. Assim, em primeiro lugar,
convém selecionar os entrevistados entre aqueles que participaram,
viveram, presenciaram ou se inteiraram de ocorréncias ou situacdes ligadas
ao tema e que possam fornecer depoimentos significativos. O processo de
selecdo de entrevistados em pesquisa de histéria oral se aproxima, assim,
de escolha de informantes em antropologia, tomados ndo como unidades
estatisticas, e sim como unidades qualitativas — em funcdo de sua relacdo
com o tema estudado (ALBERT]I, 2004, pp.31-32).

Das 20 pessoas identificadas, seis pessoas foram entrevistadas, pois as
narrativas tornaram-se repetitivas e ja havia informacfes suficientes para a
elaboracao de generalizacdes. Como nos demais passos metodoldgicos percorridos,
a metodologia de histéria oral foi adotada. Dessa forma, em histéria oral, o0 nimero
de entrevistados depende da obtencdo de narrativas suficientes para a elaboracéo

de generalizacdes sobre o tema em estudo. (ALBERTI, 2005).

Por outro lado, deve-se ficar atento a0 momento de cessar com as entrevistas
que, para Verena Alberti, devera acontecer “quando as entrevistas realizadas em
uma pesquisa de histdria oral comecam a se tornar repetitivas, continuar o trabalho
significa aumentar o investimento enquanto o retorno é reduzido, ja que se produz
cada vez menos informacédo” (ALBERTI, 2004, p.37). Assim, em histéria oral o
namero de entrevistados depende da obtengcdo de narrativas suficientes para a

elaboracao de generalizacdes sobre o tema em estudo. (ALBERTI, 2005).
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Meihy e Holanda (2007, p.28) afirmam também que:

O que garante unidade e coeréncia as entrevistas enfeixadas em um
mesmo conjunto é a repeticdo de certos fatores que, por fim, caracteriza a
memoria coletiva. A observancia em relagdo a pessoa em sua unidade,
contudo, é condicdo basica para se formular o respeito & experiéncia
individual que justifica o trabalho com entrevista, mas ela vale no conjunto.
Nesse sentido a histéria oral € sempre social.

E no contexto social e na comunidade na qual esta inserido que o individuo se
expressa. Por esse motivo, através da apreensdo das narrativas, das vivéncias e
das experiéncias de pessoas que se dispbem a fazé-las, € que a historia oral
mantém o seu compromisso de esclarecimento e de conhecimento do contexto

social.

Com relacdo ao numero de entrevistados, Alberti (2004, p.34) menciona que
‘o numero de entrevistados de uma pesquisa de histéria oral deve ser
suficientemente significativo para viabilizar certo grau de generalizagdo dos
resultados trabalho”. Essa colocacéao reforgca que a selecao dos entrevistados sera
confirmada ou ndo durante o projeto, pois é a partir das narrativas que sera avaliado

0 grau de importancia ou n&o destes.

podemos concluir entdo que a escolha dos entrevistados, por mais criteriosa
e justificada que seja durante a formulacdo do projeto de pesquisa, s6 é
plenamente fundamentada no momento de realizagdo de todas entrevistas,
guando se verifica, Ultima instancia, a propriedade ou ndo da selec¢éo feita.
E nesse momento que se pode avaliar a outra face da escolha, aquela que
até entdo permanecia desconhecida por dizer respeito apenas ao
entrevistado, ndo se deixando apreender pelos critérios do pesquisador
antes de iniciada a entrevista. Trata-se do estilo do entrevistado, de sua
predisposicdo para falar sobre passado, do grau de contribuicdo daquele
depoimento para o conjunto da pesquisa (ALBERTI, 2004, p.33).

Por outro lado, isto ndo significa dizer que devem ser feitas entrevistas de
forma indiscriminada. Ja foi referenciado que para a Histéria Oral o qualitativo é o
determinante, pois a quantidade por si s6 ndo garante a qualidade das narrativas. A
gualidade das narrativas torna-se importante para que possa haver material

consistente sobre o qual possamos fazer a analise, segundo Alberti (2004, p.36):

assim, é natural que, quanto mais entrevistas puderem ser realizadas, mais
consistente sera o material sobre o qual se debrugard a analise. (2004,
p.36). Ocorre que tais critérios devem levar em conta também quantos
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entrevistados sao necessarios para que se possa comegar a articular os
depoimentos entre si e, dessa articulagéo, chegar a inferéncias significativas
para os propoésitos da pesquisa. Ou seja: uma Unica entrevista pode ser
extremamente relevante, mas ela s6 adquire significado completo no
momento em que sua andlise puder ser articulada com outras fontes
igualmente relevantes. No caso da metodologia de histéria oral, essas
outras fontes sdo também e prioritariamente outras entrevistas.

Assim, em historia oral, 0 niumero de entrevistados depende da obtenc¢éo de
narrativas suficientes para a elaboracéo de generalizagdes sobre o tema em estudo.
(ALBERTI, 2005).

O contato para convidar os potenciais entrevistados (Alberti, 2005) para
participarem desta pesquisa foi feita da seguinte forma: alguns pacientes foram
contatados no proprio Hospital-Dia, e outros por telefone. No momento do convite,
foram explicados os objetivos da pesquisa e a metodologia de coleta de dados.
Todos foram informados de que suas narrativas seriam utilizadas em uma pesquisa

cientifica, e que seria mantido o anonimato, sendo a participa¢éo voluntaria.

2.3 Andlise de dados em histéria oral

Inicio a abordagem desse tema com uma citacao de Alberti, pois entendo que
a autora consegue, a partir de uma linguagem simples, explicar a importancia da

analise de dados em histéria oral.

Convém lembrar que a palavra dita e gravada ndo existe como fenémeno
ou acéo isolada. Muito do que é verbalizado ou integrado a oralidade, como
gesto, lagrima, riso, siléncios, pausas, interjeicdes ou mesmo as expressfes
faciais — que na maioria das vezes nado tém registros verbais garantidos em
gravacado —,pode integrar os discursos que devem ser trabalhados para dar
dimenséo fisica ao que foi expresso em uma entrevista em histdria oral. A
consideragdo da entrevista além do que é registrado em palavras é um
desafio em historia oral. Garante-se a verdade dessa integracao definindo-
se a palavra gravada em entrevista como um dos elementos componentes
de uma sessédo (ALBERTI, 2007, p.14).

Considerando essas questbes, foi utilizada nesta pesquisa a proposta de

andlise de dados proposta por Meihy (1996, p.98): “apd6s a entrevista quando
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absorvido o ritmo da entrevista e a intencdo procede-se, a transcricdo, que num

primeiro momento, é literal, ou seja deve ser fiel ao acontecido”.

Apols essa etapa, devera ocorrer a textualizacdo em que elabora-se um texto
no qual as perguntas sdo retiradas. Desse modo, o texto “passa, pois, a ser
dominante do narrado”. O entrevistado (narrador), “passa a ser figura unica por

assumir o exclusivismo da 12 pessoa” (MEIHY, 1996, p.58).

Na elaboracdo da textualizacdo das entrevistas escolhe-se o tom vital, que
significa escolher “a frase que serve de epigrafe para a leitura da entrevista”. Essa
frase sera o norte que orientara, a recepgao do trabalho”. Assim sendo, tal frase vai

“organizar o critério de percepcgao do leitor” (MEIHY, 1996, p.59).

Meihy e Holanda (2007, p.156), em relacdo a textualizacdo, ainda afirmam
que nessa fase “a narrativa deve ser limpa, enxuta e coerente”, com a retirada das
perguntas do entrevistador, a fim de propiciar uma leitura facil e compreensivel.

Complementam, ainda, seu pensamento acerca da textualizagao final:

deve conter em si a atmosfera da entrevista, seu ritmo e principalmente
comunicacdo ndo verbal nela inclusa: emoc¢bes do depoente, como riso,
choro, entonagéo e inflexdo vocal, gestos faciais, de méos, ou mesmo do
corpo. O texto, ainda, ndo pode abandonar a caracteristica de originalidade
falado, devendo ser identificado tal pelo leitor (MEIHY e HOLANDA, 2007,
p.156).

Apés as etapas expostas acima, chega-se a fase mais importante para a
histéria oral, que é a do texto elaborado através da transcricdo. Essa etapa ira
resultar na “formacao de um corpo documental” (MEIHY, HOLANDA, 2007, p.155).

Para Meihy e Holanda (2007, pp.133-135), o conceito de transcricdo diz
respeito a uma mutacado, uma “acao transformada agao recriada” de uma coisa em
outra, de algo que, sendo de um estado da natureza, se torna outro.. A entrevista
transcrita é a outra e a mesma. A transcricdo nos aproxima do sentido e da intencdo
original que o colaborador quer comunicar. Tudo vira ato de entendimento do sentido
pretendido pelo emissor, que pode ser expresso tanto oralmente quando por escrito.

Em outra dimensao, o projeto como um todo também reproduz essa intencao.

Para Meihy, a Ultima etapa € a transcrigédo

evocando pressupostos da traducdo, a transcricdo devera ser um texto
recriado em sua plenitude. Por este fato ocorre a inferéncia do autor no
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texto. O texto é reelaborado varias vezes, sempre com o consentimento do
colaborador, o qual ira referendar o texto final no momento da conferéncia.
Os discursos orais transformados em textos escritos tornam-se
testemunhais (MEIHY, 1996, p.59).

Foi contratado um profissional para executar a degravacdo e, logo apos,

iniciou-se o trabalho de analise das narrativas.

Cumprir as etapas previstas no tratamento dos dados facilitou focalizar a fala
dos colaboradores para o tema desta dissertacdo, bem como compreender e
valorizar do que nao é verbalizado, mas que deve ser integrado a fala, ou seja,

captar além da gravacao.

A escolha dos nomes ficticios, por parte dos colaboradores, aconteceu antes
do inicio da entrevista: a pesquisadora informou que as identidades seriam
preservadas e, portanto, era necessaria a escolha de um nome para o tratamento
durante a entrevista e, posteriormente, para a publicagcdo dos dados. Assim, foi
sugerido que os entrevistados escolhessem o nome de uma flor, de um animal ou

outro nome qualquer, desde que fosse significativo para o colaborador.

Entendo que uma répida caracterizacdo de cada colaborador € importante,
pois promove a conexao entre eles e suas falas tratadas na analise de dados, além
de tornar esse momento mais completo, com mais sentido, pois ocorre a ligacao

entre o colaborador e sua fala.

A seguir, sdo apresentados os colaboradores desta pesquisa’:

Cigana

2

“Eu acho que esse termo aidético preconceituoso.’

Cigana é mulher de 50 anos, vilva, que estudou até a 42 série do Ensino
Fundamental. Nunca teve vinculo previdenciario e sua fonte de renda € o Beneficio
de Prestacdo Continuada que recebe, no valor de um salario minimo nacional. Essa
renda € muito baixa, ja que Cigana auxilia no sustento dos seus dois filhos e seis

netos, sendo que um deles mora com ela. Desse modo, ela trabalha como

® Os informantes desta pesquisa autorizaram a gravacdo das entrevistas, bem como a utilizacdo dos
dados obtidos para posterior analise de acordo com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(ANEXO C) e com a Carta de Cessdo (ANEXO D). Tais documentos assinados estdo em posse da
pesquisadora.
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vendedora ambulante (camel®) a fim de aumentar a renda familiar. Cigana lamenta
ndo ter concluido os estudos para, assim, conseguir um emprego em que pudesse
ganhar melhor para poder auxiliar seus filhos.

Os seus dois filhos, um homem e uma mulher, n&o tém atividade profissional
regular. A filha tem problemas mentais e j4 foi internada em hospital psiquiatrico,
pois tentou suicidio. Apés a internacdo, a filha de Cigana fez tratamento com
remédios e ndo apresentou outras crises. O outro filho € dependente quimico e ex-

presidiario que, atualmente, esta em liberdade.

Seu marido faleceu ha dois ou trés anos por complicacbes do HIV e uso

abusivo de alcool. Atualmente, Cigana estd sem companheiro.

Com a familia de origem, ndo teve muito contato e convivéncia, pois seu pai e
sua mae morreram muito cedo. Além disso, Cigana tem dois irmaos homens, mas
também ndo convive com eles, visto que a av0, a entregou em adocdo para uma
vizinha, que era amiga de sua mée. Dessa forma, s6 reencontrou os irméos na fase
adulta, por iniciativa propria e dos irmaos.

O contato com Cigana, a fim de convida-la a participar da pesquisa, ocorreu
no Hospital-Dia durante a entrega de medicacéo. O convite foi prontamente aceito e,
assim, combinamos que fariamos a entrevista a tarde no proprio Hospital-Dia, visto
gue é préximo ao seu local de trabalho — o Pop Center (antigo camelédromo) — ja
que, ela sai de manha cedo e retorna para casa tarde da noite; essa rotina é a
mesma nos finais de semana.

Cigana compareceu para a entrevista muito bem disposta e, além disso,
demonstrou muita tranquilidade e facilidade de verbalizagdo ao narrar suas
experiéncias, pois ela pensa em contribuir de alguma maneira para melhorar o
entendimento da AIDS.

No inicio da entrevista, ela foi logo relatando que seu filho estd em Pelotas,
pois saiu do presidio e estd disposto a reiniciar o tratamento para dependéncia
guimica. Ao narrar esse fato, ela demonstrou muita felicidade.

O nome Cigana foi escolhido pela colaboradora, pois ela referiu que gosta de
brincar de ler a sorte das pessoas e tem identificagdo com o povo cigano, mas nao
sabe muito bem o porqué.

A colaboradora teve muita facilidade em falar, inclusive em relacdo aos

momentos dolorosos de sua vida. Emocionou-se ao narrar os momentos de perda,
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que teve em sua vida, e 0s momentos em que relata a dependéncia quimica de seu
filho, como também as situacées em que sentiu-se discriminada por ser portadora do
virus HIV e transtorno mental. Apesar de reconhecer e repudiar o tratamento
preconceituoso e discriminatério com os portadores do virus HIV, ela prépria, em
alguns momentos, deixa transparecer algumas narrativas com teor preconceituoso,
por exemplo:

Eu perco o sono e tem horas que entro em parafuso, quando a pessoa se
prostitui, troca de parceiro, tudo bem. Receber a noticia, como pessoas que trocam
de parceiro, que eu conhego, conhecidas minhas. “Ai Cigana eu fico chorando, eu

estou com depresséo’, ai eu digo para elas, vocés pegaram porque procuraram.

Cigana reconhece que fazer o uso da tantas medica¢fes (para o virus HIV,
transtorno mental e hepatite C) é dificil. Hoje, manttm o uso regular dos
antirretrovirais, mas ja houve momentos em que o uso destes foi irregular, o que
acarretou em internacées hospitalares. Ela tem muito presente o 6nus que sofreu

pela forma inadequada de uso dos medicamentos.

Apesar de inumeras perdas, e rejeicdes, que vivenciou desde a infancia,
Cigana € uma pessoa extremamente carinhosa, afetiva e presente na vida de seus

filhos e netos.

A forma como contraiu o virus HIV foi por transfusdo sanguinea. A
colaboradora narra com muita dificuldade a soropositividade do filho, deixando esse

assunto transparecer nas entrelinhas.

Durante a entrevista, Cigana menciona que outro motivo que a levou em optar
por realizar a entrevista no Hospital-Dia € o fato deste ser um local que lhe da muita
seguranca. Por outro lado, relata ter vizinhas muito fofoqueiras, que passam o dia na
frente de casa, cuidando a vida dos outros moradores e, dessa forma, a presenca de

uma pessoa estranha despertaria curiosidade e perguntas.

Cigana tem consciéncia de que o tratamento para o transtorno mental é
fundamental para sentir-se bem. Sempre realizou tratamento para esse problema:
primeiro, no sanatorio e, depois, no centro de especialidades. Agora ela esta sem
um fixo local para se tratar, pois a médica que a atendia aposentou-se. Desse modo,
Cigana esta em uma lista de espera ha quatro meses para receber esse tipo de
atendimento. Esse fato faz com que a colaboradora sinta-se muito mal, uma vez que

necessita de receitas médicas para adquirir a medicacéo. Esta ela consegue no SAE
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ou Hospital-Dia. Ela tem esperanca de voltar a ser atendida no centro de
especialidades, porque relata lhe fazer falta esse tipo de atendimento.

Cigana acredita que o problema do transtorno mental é hereditario, pois seus
outros familiares, como o pai e a avo, tinham transtorno mental. Atualmente, ela e

seus dois filhos também sdo portadores desse tipo de transtorno.

Adalia

2

“Filho homem é fogo tapa as sujeiras do pai.”

Adélia € mulher, tem 64 anos e é vilva. Ela ndo frequentou escola, pois sua
familia € do interior onde ndo havia escola préxima a sua casa. Por achar feio ndo

saber ler e escrever, ela aprendeu sozinha escrever o nome e ler pouca coisa.

O contato com Adalia ocorreu por telefone a fim de propor a sua participacao
como colaboradora nesta pesquisa. O horario foi marcado a tarde, pois pela manha
Addlia cozinha e auxilia a filha mais nova nos cuidados com seu neto. Ao ser
indagada sobre o local para a realizacdo da entrevista, Adélia perguntou se poderia
ser no Hospital-Dia, jA& que sua casa esta muito movimentada (com familiares
visitando sua filha pelo nascimento do filho) e, portanto, ndo teriamos siléncio para

conversarmos. A sugestao foi aceita e marcamos dia e hora para a entrevista.

A escolha do nome pela colaboradora deu-se pelo fato dela gostar muito da
flor Adalia.

A entrevistada casou com 0 seu primeiro e Unico namorado e nunca teve
outro companheiro. Apesar de ter contraido o virus HIV do companheiro, ela
permaneceu ao seu lado e cuidou dele no pronto socorro até ele morrer. Adalia é
aderente ao tratamento para o virus HIV: ela usa de forma regular os antirretrovirais.
Porém, a adaptacdo a estes foi muito dificil, visto que provocavam muitos efeitos
colaterais que impediam o uso da medicacdo. Foi necesséria a troca do esquema
antirretroviral por trés vezes para que ela conseguisse fazer o uso da medicacao.
Hoje, em relacdo a medicacdo, Adalia sente-se muito tranquila.

Adalia tem transtorno mental e em mais de uma oportunidade tentou suicidio.
Hoje o que a preocupa muito € o fato de ndo conseguir tratamento para seu
problema de forma continua e regular. Isso a deixa muito ansiosa e apreensiva, pois

sente que para viver bem e tranquila, precisa o uso regular de medicacao
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psiquiatrica, bem como de acompanhamento de uma equipe de salde para o seu
problema — ela sente necessidade de conversar sobre seus problemas.

Outra situacdo que a preocupa bastante é sua situacao financeira: Adalia é
pensionista e recebe um salario minimo. Trabalhou em uma empresa de limpeza de
rua, mas nao trabalha mais por motivos de saude. A fim de manter vinculo com a
previdéncia social, efetua pagamento como autbnoma. Essa situacdo € muito

onerosa, ja que a deixa com saldo financeiro muito baixo.

A sua familia de origem era formada por ela e o pai. A mae cometeu suicidio
guando era bem pequena. Adalia queixa-se do pai que, ao invés de cuida-la, saia e
a deixava em casa. O pai constituiu outra familia. Ela tem um irméo por parte de pai,

mas sem convivéncia.

Adalia tem trés filhos, que considera seus amigos, e netos que, segundo ela,
sao a razao da sua vida. O neto menor completaria dois meses na semana posterior
a entrevista. Para Adalia, esse neto despertou forca e coragem, que ela achava nao
ter mais. Ela também criou outro neto, desde os trés anos de idade que agora esta
grande e foi morar com o pai. Por um lado, ela fica mais tranquila pelo fato de o neto
estar perto do pai, pois segundo ela, “ele ja estd naquela fase de namorar sair”.
Assim sendo, Adalia ficava acordada e preocupada esperando por ele retornar para
casa. A colaboradora nao tem companheiro, pois sente que sua familia Ihe basta.

Addlia foi muito receptiva tanto ao convite para participar desta pesquisa,
como também muito solicita, tranquila e com facilidade de verbalizacdo as

perguntas. Em nenhum momento demonstrou irritacdo, magoa ou ressentimento.

Apesar das perdas e traicdes, que sofreu na vida, Adélia demonstra muita

afetividade e carinho em relagdo a sua familia.

Romeu

“Eu fiquei atbnito.”

Romeu é homem e tem 54 anos. Concluiu o Ensino Médio. E solteiro e mora
com o irmao. Os pais séo falecidos ha muitos anos.

O contato com Romeu aconteceu por telefone, em que foi convidado a
participar da entrevista, que ele prontamente aceitou. Foi solicitado que Romeu
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sugerisse o local para a realizagéo do encontro e sua ideia foi o Hospital-Dia. Desse
modo, marcamos horario e a data para a realizagéo da entrevista.

Romeu é uma pessoa muito reservada e extremamente solicito para participar
da entrevista. Em nenhum momento hesitou em participar da pesquisa, muito menos
negou-se a responder alguma pergunta, entretanto pensou muito antes de
respondé-las. Demonstrou certo receio em mostrar-se e, por iSso, pareceu procurar

manter o controle e medir as palavras.

Romeu n&o sobe explicar o motivo que o levou a escolher esse nome para a

entrevista.

Romeu demonstrou uma forte tendéncia para atividades artisticas. Morou no
Rio de Janeiro, na década de 90. Trabalhava com serigrafia e tinha envolvimento
com teatro. Todavia precisou retornar a Pelotas em decorréncia de uma crise
financeira no pais a época que atingiu principalmente os setores com o0s quais ele
trabalhava.

De volta a Pelotas, trabalhou em uma atividade burocréatica que ndo permitia
que sua vocacdo artistica fosse exercitada e sentia-se, portanto, muito frustrado,
mas alegou que precisava trabalhar para se sustentar.

A timidez e a retracdo sdo marcas fortes de sua personalidade. O irmao
sempre foi mais expressivo e atuante, ele sempre ficou em outro patamar, em uma
posicdo mais coadjuvante, segundo o colaborador. Existe cumplicidade entre Romeu
e seu irmao, que também é portador do virus HIV.

Romeu tem problemas de transtornos mentais que o levaram ao uso abusivo
do alcool. Além disso, tem histdrias de internacdo psiquiatricas em que, em uma
delas, foi diagnosticada a contaminacao pelo virus HIV.

Romeu sente falta de um espaco onde pessoas portadoras do virus HIV
pudessem conversar abertamente. Nesse momento da entrevista, ele emocionou-se,
guando se lembrou da amiga e assistente social Mariley Senna, fundadora de uma
ONG e a primeira assistente social do SAE. Segundo ele, a assistente social foi uma
pessoa muito presente em sua vida, que o ajudou muito.

Atualmente, o colaborador esta aposentado devido ao transtorno mental.
Possui muita vontade de voltar a atuar na vida artistica de Pelotas, a qual ele

acredita estar muito parada. Seu irméo faz curso na mesma area e, por isso, Romeu
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acredita poder estruturar uma parceria na area que gosta de trabalhar, que € a

serigrafia e o teatro.

Apesar de ser muito retraido, abordou com facilidade os assuntos levantados,

e também mostrou-se disposto a participar da entrevista.

Rosa

“‘Quando pensei em me matar bateu uma coisa, a mae esta

sempre orando por mim”.

Rosa tem 38 anos € separada, estudou até a 32 série e tem dois filhos. Ela
mora com o filho mais moco, de 16 anos. A filha € casada e mora em Santa
Catarina. Quando se referiu a filha, demonstrou emocao e alegou sentir muita falta,
pois esta € muito amiga e companheira. A dificuldade financeira € um empecilho
para elas manterem contato com mais frequéncia, visto que a passagem de Onibus
até o outro estado tem custo elevado. A renda familiar de Rosa é de um saléario
minimo, proveniente do beneficio de prestacdo continuada (LOAS). Ela trabalhou
como empregada domeéstica e teve a carteira profissional assinada durante certo
tempo, o qual ndo soube precisar. Devido a um problema de saude, Rosa solicitou
sair do emprego néo retornando mais a desenvolver atividade formal de trabalho.
Quando sente-se bem, trabalha como diarista a fim de aumentar a renda familiar,

mas relatou ndo ter se sentido em condicfes de desenvolver tal atividade.

O contato com a Rosa deu-se durante uma consulta médica no Hospital-Dia.
Ela mostrou interesse em participar da pesquisa e em realizar a entrevista. A
sugestéo, feita pela colaboradora, sobre o local para a realizacdo da entrevista foi 0
Hospital-Dia. Rosa questionou se seria se possivel naquele mesmo dia, pois ela iria
passar o dia no centro e, assim, ndo precisaria retornar outro dia para também
economizaria as passagens de 6nibus urbano. Acatada a sugestdo de Rosa, 0
encontro foi marcado a tarde para a realizacao da entrevista.

Rosa foi muito participativa e afetiva durante a realizagcdo da entrevista e,
além disso, suas respostas fluiram com tranquilidade. Nao transpareceu incomodar-
se em nenhum momento com nenhum assunto, contudo demonstrou emog¢ao ao
falar de como ocorreu a contaminacao pelo virus HIV e ao mencionar a saudade da
filha.
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Jasmim

“Eu tenho uma irméao que nédo toma chimarrdo comigo, ele

ainda tem preconceito.”

Jasmim tem 52 anos, estudou até a 42 série, € vilva e mora com a filha, o
genro e seus dois netos. Sua renda familiar € de R$70,00, oriundos do bolsa familia.
O genro faz biscates e a filha ndo esta trabalhando no momento, pois tem um filho
ainda bebé. Essa situacdo deixa Jasmim bastante apreensiva, ja que do pouco que
recebe, ainda auxilia a filha no sustento dos netos. Seu falecido marido recebia
beneficio de prestacdo continuada (LOAS), o qual extinguiu-se com a morte do
beneficiario.

Assim como com os demais colaboradores, o contato com Jasmim também
ocorreu no Hospital-Dia, quando ela foi retirar um exame. Jasmim foi convidada a
participar da pesquisa, bem como informada sobre os objetivos do trabalho. A
colaboradora mostrou vontade de participar. Dessa forma, foi questionada sobre a
sugestdo de local para a realizacdo da entrevista. Jasmim sugeriu o Hospital-Dia,
pois no dia seguinte, ela teria consulta médica no SAE as 14h e, apos esse horério,
ela poderia retornar ao Hospital-Dia para a entrevista. A sugestao foi aceita.

Na entrevista, Jasmim ficou muito emotiva e chorou muito ao lembrar-se do
marido e da relacao conflitante que vive com a filha.

Seu esposo morreu por problemas cardiacos. Jasmim cuidou do marido até
este morrer. Narrou que ele foi um bom companheiro, que sempre esteve ao seu
lado e, por isso, ela apenas retribuiu quando ele precisou.

Mesmo nos momentos em que demonstrou emogédo, Jasmim ndo manifestou
incdbmodo em abordar nenhum tipo de assunto. Deixou transparecer sempre muita

solicitude nas respostas.

Madame Butterfly

“As pessoas falaram horrores de mim, que por causa da minha
bipolaridade, que eu estava desregulado, tinham que ter

cuidado comigo.”
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Madame Butterfly € homem, solteiro, tem 56 anos e completou o ensino
médio. E solteiro, ndo tem filhos e mora com a mée — o pai faleceu ha pouco tempo
(ndo lembrava exatamente a data). Tem uma irmad com a qual tem uma relagcéao
conflitante. E aposentado, pois sua familia sempre contribuiu com a previdéncia

como autbnomo.

O contato com Madame Butterfly foi no Hospital-Dia quando ele foi retirar o
resultado de um exame. Ele aceitou prontamente a proposta de participacdo na
pesquisa. Como local para a realizagdo da entrevista, o colaborador sugeriu o
Hospital-Dia. Questionado pelo motivo da escolha, ele relatou que sua méae esti
gripada e sua irma esta acompanhando-a em sua casa e, por isso, ele ndo queria a
presenca da irma por perto, pois ela poderia intrometer-se na entrevista. A sugestao

foi aceita e, dessa maneira, a data da entrevista foi marcada.

O colaborador disse amar borboletas e, por esse motivo, escolheu esse

nome.

Relatou ter um lado artistico muito forte. Morou por volta de 10 anos no Rio de
Janeiro, trabalhando como costureiro. Disse adorar jardinagem e pintura, além de
gostar muito de ler. Confessa que deprimiu-se muito quando voltou para Pelotas,
pois considera a cidade como uma vila, com meia ddzia de esnobes que nédo

conhecem nada e mesmo assim S&80 muito preconceituosos.

Madame Butterfly foi um entrevistado muito interessante, pois no inicio da
conversa parecia estar representando um teatro em que ele era um personagem.
Entretanto, no decorrer da entrevista, o personagem foi-se retirando e dando espaco
a pessoa real. Em todos os momentos o bom humor esteve presente. Em relatos de
algumas situagdes, como a morte do pai, o fato de lidar sozinho com os medos de
ser portador do virus HIV, as experiéncias do preconceito e a negacdo do
diagnéstico de bipolar, provocaram no entrevistado expressdes de sofrimento.
Mesmo assim, mostrou-se sempre disposto a colaborar na entrevista e sempre muito

a vontade em abordar qualquer questao.



CAPITULO Il

3 ADVERSIDADES SOCIAIS — ANALISE DAS NARRATIVAS

Neste capitulo, chegamos as falas dos colaboradores que vivem a
experiéncia de serem portadores de duas patologias que tém forte significado social.
Por meio das narrativas, encontramos experiéncias de vida muito sofridas, em que
vivéncias de decepcao, traicdo e incompreensao estao presentes e vinculadas ao
adoecimento, assim como em tentativas de sobreviver ou em op¢des como 0O
isolamento. A fala de quem vive com essas patologias €é reveladora das

adversidades sociais, que esses sujeitos enfrentam em seu cotidiano.

Para responder ao problema desta pesquisa, a saber “Quais as adversidades
sociais que os portadores do virus HIV com transtorno mental associado enfrentam
no seu cotidiano”, faz-se necesséario analisar mais detidamente questdes como: (a)
compreensao sobre seu adoecimento; (b) relagdo familiar e (c) vida social e
profissional.

Entendo que tais questdes podem sinalizar quais as dificuldades enfrentadas
e guais os instrumentos de resolucéao utilizados por esses sujeitos.

Os dados das entrevistas serdo analisados tendo como norte as questdes

acima, como veremos a seguir.

3.1 Compreensdo que as pessoas portadoras do virus HIV com transtorno mental

associado tém sobre o adoecimento e suas vidas

A andlise das narrativas permite afirmar que os colaboradores possuem
visdes de diferentes angulos sobre o transtorno mental e apresentam dificuldade de
lidar com ele. Um dos colaboradores afirmou que os portadores dessa doenga sao

considerados loucos, pois se tratam com psiquiatra. Outro negou o diagnostico
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médico, pois entende que ndo tem comportamento que o justifique. Os demais
colaboradores se centraram nos sintomas e na complexidade de lidar com o
diagnéstico, bem como no sofrimento de familiares e amigos ao vé-los sofrer. Por
outro lado, narram situacdes em que as denominacdes louco/doido séo utilizadas
por familiares e amigos para referirem-se a eles. Além do mais, mencionam que a
hospitalizacé@o psiquiatrica ainda € considerada uma alternativa para essa patologia.
Rosa, por exemplo, é muito clara ao assinalar que o transtorno mental |he traz

sentimentos de tristeza, que a colocam para baixo.

“E horrivel qualquer coisa me bota para baixo e tenho vontade de
me matar. O transtorno mental me impede de viver bem, mas eu nao
demonstro isso para as pessoas. Eu disfarco, eu demonstro o que eu néo
sou, me mostro alegre, dou risada, pareco ser feliz, mas por dentro estou
triste. Fago assim porque as pessoas ndo tem nada que ver com 0S meus

problemas. Quando estou s6 eu so6 choro” (Rosa).

Adalia, assim como Rosa, demonstra sentimentos de tristeza e angustia.
Menciona que sente-se envergonhada frente a familia e aos amigos por ter esse tipo
de sintomas, em suma pelo transtorno mental. Acrescenta, ainda, que sua familia

sofre muito e sente-se impotente ao vé-la sofrer.

“Me causa muita agonia, muita tristeza, ndo tenho vontade de sair,
ndo tenho vontade de viver, tentei suicidio vérias vezes. Me sinto
envergonhada em relacdo aos meus filhos e as pessoas. As vezes se estou
no dnibus e encontro algum conhecido, desvio o olhar. J& me perdi na rua,
nao sabia onde era a parada de Onibus da Bom Jesus. Tive que perguntar
para uma pessoa na rua. Eu tenho uma colega de trabalho, que chamo de
amiga irmd, ela me cuidava enquanto nos trabalhavamos. NGOs varriamos as
ruas, e as vezes sentia vontade de largar o rastilho e me jogar embaixo de
um carro, entao ela ficava me cuidando com os olhos, eu a considero a irma

que ngo tive” (Adalia).
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Jasmim, em sua narrativa, aponta sentimentos como tristeza e vontade de se

matar, como Rosa e Adalia.

“Triste, vontade de acabar com tudo sumir, sair, para bem longe

para que ninguém me achasse e me matar” (Jasmim).

Cigana difere um pouco dos demais narradores, pois enfoca o preconceito

das outras pessoas em relagéo ao portador de transtorno mental.

“A pessoa nao é tratada do mesmo modo. Ah! Aquela louca que se

trata com psiquiatra” (Cigana).

Madame Butterfly, diferentemente de Rosa, Adalia e Jasmim, nega o
transtorno mental, pois acredita que tem bons sentimentos, que nao retratam a
patologia com a qual foi diagnosticado. Identifico nesta narrativa uma concepg¢ao que
traduz uma nuance de preconceito com relagdo ao portador de transtorno mental

transparecendo que esse é dotado apenas de sentimentos considerados ruins.

“Eu nédo sou bipolar, se fosse, eu ndo seria humanitario, sensivel,

como sou” (Madame Butterfly).

Romeu, através de sua narrativa, aborda o transtorno mental sob outro

angulo: o alcoolismo.

“O alcool me faz mal, mas é dificil de lutar” (Romeu).

Pode-se identificar a narrativa dos colaboradores por meio da citagdo do autor
Joao Frayze-Pereira (2000, p.22), pois de forma tedrica o autor aponta que o
portador de transtorno mental é enquadrado como louco por suas atitudes e
comportamentos que fogem ao padrao de normalidade instituido pela sociedade em

que vivemos. “Portanto, o individuo € doente sempre em relacdo: aos outros, em
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relacdo a si mesmo. Em outras palavras, é teoricamente dificil definir a loucura em si

mesma, como fato isolado.”

Com efeito, os termos segundo os quais se procura uma definicdo da loucura
sdo, explicita ou implicitamente, sempre relacionais. Isto €, designa-se louco o
individuo cuja maneira de ser é relativa a outra maneira de ser. E esta ndo é uma
maneira qualquer de ser, mas a maneira normal de ser. Portanto, sera sempre em
relagdo a uma ordem de normalidade, de racionalidade ou de saude que a loucura é
concebida nos quadros da anormalidade, da irracionalidade ou da doenca (FRAYZE-
PEREIRA, 2002). Ou melhor, a sintomatologia, que é o produto de partida do
psiquiatra para a conceituacdo de qualquer forma de doenca mental, enraiza-se na
vida social (ibidem).

Nesse sentido, Goffman (1988, p.41) também contribui quando analisa o

estigma. Para o autor,

As pessoas que tém um estigma particular tendem a ter experiéncias
semelhantes de aprendizagem relativa a sua condi¢cdo e sofrer mudanca
semelhantes na concepg¢édo do eu [...]. Uma das fases desse processo de
socializagdo é aquela é aquela na qual a pessoa estigmatizada aprende e
incorpora o ponto de vista dos normais, adquirindo, portanto, as crengas da
sociedade mais ampla em relacdo & identidade e uma ideia geral do que
significa possuir um estigma particular.

Através dessa citacdo, entende-se 0 sentimento de vergonha ou o
encobrimento do diagnéstico que foi enfocado pelos colaboradores, pois o fato de
desenvolver comportamentos e atitudes que socialmente séo incompreendidos pela
sociedade, e muitas vezes o0s julgam como estranhos, diferentes e, portanto,
anormais, acaba por desenvolver no préprio portador de transtorno mental o
reconhecimento e até mesmo a aceitacdo de ser diferente e estranho, exatamente
como o0 meio social impde. Assim, a atitude desses sujeitos é de isolamento ou
retraimento em sua vida, que tornam-se a Unica opc¢ao nao por livre vontade, mas

por medo ou inseguranga para o convivio social.

Sera abordada agora a reacdo ao diagnéstico positivo do HIV. Tal reacao
demonstra o entendimento que os colaboradores fazem do seu adoecimento. Todos
os colaboradores desabafam desespero, choro, angustia, medo de morrer
brevemente e, ainda, a presenca do medo do abandono e de ser excluido por

familiares e amigos em decorréncia do resultado positivo para HIV. E possivel
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perceber, através das narrativas, um pensamento similar em relacdo ao diagndstico
positivo do virus HIV. Fica evidente que ainda hoje o espectro da morte eminente e 0

preconceito ainda rondam as pessoas contaminadas por esse Virus.

Rosa, em seu relato, apontou o0 medo do preconceito e do abandono por parte
de sua familia e amigos, quando soube do diagnéstico positivo do virus HIV.

“Achei que tinha acabado o mundo, que ninguém ira querer mais
nada comigo, no sentido de conversar, que meus amigos nao iriam mais em
minha casa e que eu iria morrer em seguida. E achei, também, que minha

familia n&o iria me aceitar” (Rosa).

Adalia, assim como Rosa, ficou com medo de ser abandonada e acrescentou,

ainda, outro medo: o medo de morrer.

“Cheguei em casa desesperada, chorava muito. Achei que iria

morrer em seguida e que as pessoas iriam se afastar de mim” (Adalia).

Jasmim enfatizou em sua narrativa certo medo, mas nao o especificou de que

tipo, como as colaboradoras anteriores.

“‘Eu e meu marido pensamos em nos matar, para hdo conviver com

a doenga” (Jasmim).

Cigana menciona uma particularidade na sua contaminacdo e demonstra a
forma preconceituosa que percebe os portadores dessa patologia, com significado
de culpa e responsabilizacdo. Ela se sente no direito de sentir-se injusticada, em
relacdo as outras pessoas, pois contaminou-se por transfusdo de sanguinea e,

dessa forma, pensa que nao contribuiu para sua contaminagéao.

Foi horrivel, eu ndo peguei no contato sexual. Quando a pessoa pega
no contato sexual, a pessoa nao deve se culpar, nem acusar ninguém. Agora,

eu sempre usei camisinha e eu tenho certeza que eu peguei numa transfusao
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de sangue, ndo so o HIV como a Hepatite C. O sangue nao era daqui, era de
Rio Grande, eu nado sabia... Quando eu adoeci de novo, e engravidei também,
foi quando foi descoberto que eu era portadora do HIV. Tanto é que meu
marido ndo era portador do HIV. Se eu pegasse dele, ele seria também. E o
primeiro marido também... Meu primeiro marido esta lindo e belo e néo é
portador do HIV. Que fazer, meu marido nédo tinha, eu ndo transava com
outro, tomava banho com ele, saia com ele, viaja com ele, n&o tinha outro, se
eu dissesse: -Nao, eu troquei, escapei um dia e transei com outro, eu nunca
ia cobrar nada, porque eu procurei, eu sabia que tinha que usar preservativo e
nao usei. Eu ja tinha um sabia que tinha que cuidar, e eu sabia que tinha que
me cuidar, eu ja tinha um como eu ia ajudar ele a se cuidar se eu ia cuidar ele
se eu ndo me cuidasse. Entdo isso ai € um peso que nunca vai terminar na
minha cabeca, ndo tem que tire da minha cabeca isso. Agora a pessoa que
nao se cuida, porque é vagabunda, eu vou falar o que é, o que eu sinto, é
vagabunda, € prostituta, se prostituiu e pegou essa doenca ndo tem que
cobrar nada, ela esta plantando ela vai colher, € que nem uma lavoura, eu
tenho uma horta nos fundos da minha casa, eu vou plantar vou semear bem
direitinho, se eu nédo cuidar ela vai cair vai apodrecer, e tudo é assim. Isso ai
que eu perco o sono e tem horas que entro em parafuso, quando a pessoa se
prostitui, troca de parceiro, tudo bem. Receber a noticia, como pessoas que
trocam de parceiro, que eu conhego, conhecidas minhas. ‘Ai Cigana eu fico
chorando, eu estou com depressédo’, ai eu digo para elas, vocés pegaram

porque procuraram. Vocés usaram preservativo? Elas respondem nao.

Entdo por tudo isso foi um terror, e me deu uma tristeza que nunca
mais saiu de dentro de mim, eu perdi as minhas forcas, eu perdi amigo, eu
perdi vizinhos, as pessoas depois que sabem que a gente tem AIDS, viram a
cara, nao querem saber da gente, tem medo de pegar AIDS, ou que as outras
pessoas pensem que elas também tem AIDS, s6 porque sdo amigas da
gente. A minha filha me rejeitou, dizia pra mim que ela ndo aceitava ter saido
de dentro de uma aidética, ela s6 me chamava assim: de aidética. Eu nunca
fiz nada para ter isso, eu ndo merecia ter isso, eu ndo merecia. Eu tinha
certeza que eu ia morrer em seguida, se o Cazuza que era artista e rico
morreu, logo, imagina eu. Achei que ia morrer em seguida. E a minha maior

dor era deixar os meus filhos, eu rezei, eu pedi a Deus para ser mae, pedi,



83

pedi muito, eu queria fazer e dar para os meus filhos tudo o que eu nao tive,

eu adoro os meus filhos, eu quero cuidar muito deles, eles precisam de mim.”

Eu me sinto prejudicada, ndo merecia ter essa doenca maldita, ndo
merecia ser rejeitada, ndo podia se deixada de lado. E horrivel, sé aqui e no
SAE a gente tem a sensacéo de ser igual aos outros, s6 aqui e no SAE, nos
ajudam, ndo nos olham, com nojo, aqui eu me sinto bem, é o lugar que eu sei
gue vao me socorrer quando eu precisar. Eu tenho medo de ser descoberta
pelos outros, eu tenho medo que se espalhe, no meu trabalho que eu tenho
AIDS” (Cigana).

Madame Butterfly, em sua narrativa, demonstrou o medo da morte assim
como Adalia. Também como a colaboradora Cigana, Madame Butterfly mostrou que

a AIDS é uma doenca que tinha uma forma, um rosto, que era a do cantor Cazuza.

“Eu emagreci muito. Eu chorava muito, mas sempre sozinho, nunca na
frente de ninguém. Achei que iria falecer em seguida. Eu lembrava do

Cazuza” (Madame Bultterfly).

Romeu, em sua narrativa, difere dos demais narradores, pois demonstrou

perplexidade a partir da linguagem simbdlica que utilizou.

“Eu fiz o 1° teste no Sanatoério Espirita, o confirmatorio, fiz fora do

hospital. Quando vi positivo pensei fui pro saco. Eu fiquei atdnito” (Romeu).

Os autores Jane Galvao, Richard Parker, Cristiana Bastos e José Stalin
Barbosa (1997, p.32) abordam o sentimento de pessoas portadoras do virus HIV,
visdo esta que é corroborada pelos colaboradores desta pesquisa através de suas

narrativas

Ter um bomba reldgio, pronta a explodir e acabar com tudo, ter a sentencga
de morte assinalada e anunciada, ver o destino bloqueado, a vida suspensa
e os planos a longo prazo cancelados sao alguns dos efeitos emocionais
gue a definicdo de AIDS como doenca inevitavelmente mortal causou nas
pessoas vivendo com HIV AIDS.
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Com relacao a dificuldade de revelar o diagnéstico de ser portador do virus
HIV, Nascimento (2005, p.167) afirma que “Falar de doengas que estigmatizam, que
forcam o isolamento a exclusédo, e cujo desfecho, por falta de terapéutica eficaz,
tende a ser fatal, implica pensar o individuo frente a soliddo da morte e suas

estratégias na busca de vinculos de pertencimento.”

Outro aspecto que penso ser importante nas narrativas dos colaboradores é o
processo de tornar-se doentes, como aborda Nascimento (2005, p. 163) na citacao

abaixo:

Nos testemunhos dos doentes observa-se o aspecto confessional do
discurso de quem teve de passar pelo processo intransferivel da aceitacdo
de si como doente, antes mesmo de jogar suas chances numa luta desigual
e, de resto, imprevisivel pelo bem da sobre vida.

Nascimento aponta, ainda, a trajetdria que portador do virus HIV enfrenta
para construir o seu significado da doenca, e utiliza o termo aidético, referenciado
por mais de um colaborador, que demonstraram 0 peso e a conotagao

preconceituosa deste.

Assim, o enfermo é aquele que, ao contrério dos profissionais de saude, dos
pesquisadores, constréi para si uma imagem da doengca a partir da
experiéncia da propria condi¢cdo de doente. Esta condi¢cdo, bem entendida,
implica sentir medo, sofrer, ser tomado por um sentimento de urgéncia, de
resto inteiramente desconhecido pelos outros. O doente é aquele que
vivéncia a inexorabilidade de seu mal. Mais do que isso: no caso do
aidético, é aquele que experimenta a sensa¢do de assumir pouco a pouco a
imagem da AIDS (2005, p.169 grifos da autora).

A mesma autora aprofunda a imagem da AIDS:

A AIDS caracteriza-se como imagem do mal na medida em que se
constituem a partir de sentimentos, percepc¢des, medos e expectativas
conflitantes advindos de sua condi¢cdo de doenca transmissivel e incuravel.
Conceitos aparentemente objetivos, a transmissibilidade e incurabilidade
revelam-se, na verdade, como formas de representacdo da doenca na
medida em que acionam mecanismos de defesa contra os doentes,
revelando valores, normas e principios sociais que estigmatizam o individuo
por ela acometido. Em contrapartida, os individuos doentes, por criarem
estratégias de auto-reconhecimento na busca de sobrevier a morte
decretada pelo outro, acabam também por contribuir para o processo de
transformac@o dos significados desses males” (NASCIMENTO, 2005,
p.170).
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E importante destacar que o medo possui varias facetas ao portador do virus
do HIV. Medo da morte, medo de sofrer preconceito, medo de ser isolado, medo de
ser excluido. Assim, o medo poderia ser denominado como um efeito social da
AIDS, pois segundo a autora Susan Sontag (2007, p.108) “as doengas que mais
causaram terror sdo as consideradas ndo apenas letais, mas também
desumanizadoras — no sentido literal do termo.” O carater desumanizador sobre a
AIDS encontra-se justamente nos atributos maléficos que lhe sdo socialmente
impostos, e estes obviamente sdo imputados aos doentes de AIDS. Assim, a doenca
e seus atributos negativos assumem uma supremacia que supera o ser humano,

bem como as relacdes de afeto e solidariedade.

Agora sdo apresentadas as narrativas que abordam quais sentimentos e
pensamentos as pessoas portadoras do virus HIV com transtorno mental associado
tiveram quando receberam o diagndstico positivo para o HIV.

Rosa admite que sua familia sabe seu diagndstico de HIV e a apoia, todavia

ela ndo revela esse diagnostico para outras pessoas.

“Eu néo conto para as pessoas por medo. A minha familia sabe do meu
problema do HIV e gragas a Deus nunca sofri discriminagéo. Eu acho que tem
pessoas que convivem comigo e sabem do meu problema, mas eu nunca
disse nada. Mas nao sofri por parte delas discriminacdo. A minha mae estava
comigo no hospital quando nés soubemos do diagndstico do HIV, ela chorou
muito, achou que eu iria morrer em seguida. Depois o resto da minha familia

ficou sabendo e ndo me discriminaram” (Rosa).

Adalia, assim como Rosa, narra que sua familia sabe de seu diagndstico do
virus HIV e recebe o apoio de seus familiares. Contudo, ndo revela o seu
diagndstico para outras pessoas.

“Meus filhos e minha comadre sdo as pessoas que eu contei e me
ajudam muito. A minha filha eu esperei um pouco para contar, ela era muito
novinha. Mas quando contei, ela disse que estava desconfiada de alguma
coisa errada, pois eu brigava muito com pai dela. Mas filho homem é fogo

tapa a sujeira do pai, quando contei para o meu filho mais velho, o meu filho
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do meio ouviu a nossa conversa e disse, ‘eu mato aquela vagabunda’. Entdo
eu percebi que ele sabia que o pai tinha outra mulher. Agora contar para
outras pessoas eu nao conto, pois tenho medo da reacao, elas vao se afastar

de mim. E isso eu ndo vou suportar, eu morro” (Adalia).

Jasmim, também como Rosa, relata que sua familia sabe do diagndstico do
virus HIV e a apoia. Da mesma maneira como as colaboradoras anteriores, também

nao revela o seu diagnostico do virus HIV para outras pessoas.

“S6 as minhas irméas sabem... A minha filha, pois os outros ndo conto,
tenho medo do preconceito e eu ndo quero isso. A familia do meu marido néo

aceitava que nos tivéssemos AIDS” (Jasmim).

Cigana, a partir de sua narrativa, demonstra que sofreu preconceito por parte
de sua filha, mas os demais familiares (filho, irma de criacdo e seu falecido
companheiro) ficaram ao seu lado. Igualmente, Cigana néo revela seu diagnéstico

para ninguém por medo de ser discriminada.

“Minha filha, se arrependimento matasse, eu estava morta e enterrada.
Primeira oportunidade que teve, me bateu e me chamou de aidética.
Conversei, ela disse que eu néo procurei, eu disse: ‘Como eu procurei? Eu
nao procurei nada’. Dai fui me fechando, falei para minha irma, para o meu
companheiro, claro, que conviveu por doze anos, que hoje ja é falecido, mas
nao por causa de HIV, ele nem era portador, ele ficou pouco tempo antes de
morrer que foi declarado. Claro, se eu tinha HIV € obvio que ele tinha que ter,
pois se eu engravidei dele... A gente ndo usava preservativo, se cuidavamos
o dois. Eu sabia que ele s6 andava comigo e ele sabia que eu s6 andava com
ele, iamos ao banheiro juntos, tomavamos banho juntos, saia junto, todo lugar
junto, ndo tinha como um trair o outro. O meu filho nunca me disse nada,
sempre me apoiou, me beijou, sempre ficou do meu lado. A minha irméa de
criagdo, o cigano também continuaram me amando. Hoje eu ndo falo nada
pra ninguém, ninguém diz que eu tenho essa doenga, ndo tenho letreiro na

testa, nem preciso ter” (Cigana).
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Madame Butterfly, assim como Adélia, Rosa e Jasmim, conta que revelou o
diagndstico do virus HIV para a familia, que pensou que ele iria morrer em seguida.
Mas, mesmo assim, 0 apoiaram. Entretanto, outras pessoas de sua familia

demonstraram preconceito.

‘A 1 2 pessoa que eu contei foi meu pai. Ele deu trés porradas na
direcdo do carro. Ele acho que eu iria morrer em seguida. Ele ficou com
raiva por eu ter este diagnoéstico. Minha mae e minha irma, acharam que eu
ira morrer em seguida, mas ndo me abandonaram. Outras pessoas da
familia que eu contei, viram a cara para mim ou fazem cara feia, os olhares

dizem tudo, eles sdo preconceituosos” (Madame Bultterfly).

Romeu, também como os demais colaboradores, revelou o diagndstico para

sua familia, que o apoia, mas para as demais pessoas, € um assunto velado.

“Da minha boca, eu nunca contei nada para ninguém. Com excec¢ao de
um casal. O rapaz estava ao meu lado na enfermaria do hospital e eu percebi
guando chegou o resultado positivo do HIV. Entédo eu procurei dar uma forca,
e contei 0 meu caso a eles. E disse que é preciso se cuidar. Falar neste
assunto é dificil, até entre portadores ndo se fala, € velado, Eu tenho trés
vizinhos de quarteirdo que se tratam no SAE. NOs nos encontramos na
faculdade, na vizinhanca e s6 nos cumprimentamos. Nao se fala em HIV que
€ um assunto em comum. Da minha familia quem sabe € meu irméo e ele me
apoia” (Romeu).

Através das entrevistas, € possivel observar que muitos colaboradores
revelaram o diagnostico para a familia e para alguns amigos mais proximos. Alguns
colaboradores alegam desconfiar que outras pessoas saibam que sao portadores do
virus HIV, mas afirmam nZo terem revelado. E possivel observar, também, que
alguns familiares demonstraram medo que seu familiar portador do virus morresse
em seguida.

A experiéncia que acompanha a vida das pessoas que descobrem ser

portadores do virus HIV é muito marcante, pois sofre bruscas transformagfes em
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decorréncia dessa patologia. O virus HIV n&o invade somente o organismo; invade,
também, as relacdes pessoais, os afetos e o estilo de vida do portador desse virus.
Além do mais, as perdas e as decepcdes sao frequentes. Goffman (1988), de forma
tedrica, retrata 0o que os colaboradores relatam daquilo que é sentido e vivido por
eles, como a vergonha de ser portador do virus HIV, de acordo com Sontag (2007,
p.105): “como outras doengas que provocam sentimentos de vergonha, a AIDS é

muitas vezes ocultada, € comum o fato do paciente nio revelar o fato.”

Portanto, faz-se necesséario a elaboracdo de uma estratégia para poder
sobreviver em um ambiente social tdo hostil, onde muitas dores surgem: “uma
estratégia amplamente empregada pelo sujeito desacreditavel € manusear os riscos,
dividindo o mundo em um grande grupo ao qual ele ndo diz nada e um pequeno
grupo ao qual ele diz tudo e sobre o qual entado ele se apoia” (GOFFMAN, 1988,
p.106).

O encobrimento torna-se uma estratégia de sobrevivéncia no meio social,
mas com alto custo emocional, j& que é acompanhado do medo de ter seu segredo
descoberto, o que torna as pessoas inseguras e amedrontadas frente as outras

pessoas, como nos aponta Goffman (1988, p.98):

O fenbmeno do encobrimento sempre levantou questdes referentes ao
estado psiquico da pessoa que se encobre. Em primeiro sup8e-se que lugar
supde-se que ela deve necessariamente pagar um alto prego psicoldgico,
um nivel muito alto de ansiedade, por viver uma vida que pode entrar em
colapso a qualquer momento.

Desta forma, as pessoas sente-se impelidas a viver uma nova realidade que
ndo é a sua, como explica Sontag (2007, p.110): “mais importante do que a
intensidade do desfiguramento € ele refletir um processo subjacente e progressivo

de dissolugao da pessoa.”

As citacbes de AIDS no Brasil, Nascimento e Sontag apontam as razdes que
levam os portadores do virus HIV a enfrentar esta batalha emocional, que muitas
vezes lidam sozinhos com este diagnéstico, e, o porqué da necessidade de montar
uma estratégia quase bélica em busca de apoio e solidariedade quer da familia ou
de amigos: “estamos nos defrontando com perversos virus ideoldgicos que criam
além da doenca, um vasto conjunto de reacdes sociais de panico, ignorancia,
preconceito, violéncia, e discriminagao” (AIDS NO BRASIL,1997, p.334).
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A AIDS foi sendo explicada, e percebida pelas pessoas como

O perfil idealizado da AIDS como a doenga do outro faz com que a epidemia
passe a ser responsabilidade de alguns culpados que produzem vitimas; a
pessoa infectada pelo HIV passou a ser uma nova espécie de péria, um
condenado a morte civil. Vista deste angulo a doencga so atingiria parcelas
infimas da populacdo que por sua vez apresentassem comportamentos
bizarros ou moralmente condenaveis (AIDS NO BRASIL, 1997, p.334).

Essa citacdo relembra algumas narrativas através das quais ficou evidenciado
a experiéncia de abandono de amigos e de reacfes explicitas de preconceito por
parte de familiares que alguns colaboradores sofreram. Assim, a partir revelacéo de
ser portador do virus HIV, estes perderam a sua importancia frente aos familiares e
amigos, bem como a histéria dos afetos, enfim das pessoas. O portador do virus HIV
sofre a decepcao de sentir-se desvalorizado pelas pessoas com as quais convivia e
das quais esperava apoio e conforto. Novamente, a doenca supera o ser humano e

as relacfes afetivas que se imaginava serem sélidas.

3.2 Relacionamento familiar das pessoas portadoras do virus HIV com transtorno

mental associado

A segunda questdo norteadora dessa dissertacdo versa sobre o
relacionamento da pessoa portadora do virus HIV e transtorno mental associado

com seus familiares.

As narrativas demonstram comportamentos diversos das familias em relagcéo
ao familiar portador das duas patologias jA& mencionadas acima. Ha familias que
entendem o transtorno mental com sofrimento e angustia, por perceber o sofrimento
de seu familiar, e sentem-se impotentes frente a doenca. Mas, por outro lado, outros
familiares tratam o seu familiar de maneira preconceituosa, demonstrando o estigma
da doenca, referindo-se ao portador de transtorno mental como doido, louco e
desregulado. O carater estigamatizante da doenca ainda se faz presente, também,
qguando ha internacdo em hospital psiquiatrico, ou seja, a segregacao é apontada

como um possivel encaminhamento para o tratamento dessa patologia. Ha, ainda,
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desvalorizagdo do sentimento que o transtorno mental traz ao seu portador e a

compreensao deste como incapaz.

Rosa recebe o apoio da familia, mas mesmo assim o assunto é velado entre
eles. A internagdo em hospital psiquiatrico ndo foi aceita quando sugerida por um
profissional da saude.

“Na minha familia existem outras pessoas com transtorno mental. Um
tio e uma sobrinha cometeram suicidio. E eu tentei me suicidar pela 12 vez
com 12 anos. Este problema néo é falado abertamente em minha familia. O
meu filho é adolescente, sai com amigos, ndo da muita bola para mim. A
minha filha mudou para Santa Catarina, ela cuidava muito de mim, era muito
minha amiga. Eu sinto muita falta dela. Quando eu penso em fazer besteira,
me matar, lembro que minha mée reza muito por mim, entao desisto.

Eu j& estive até no sanatdrio para ser internada, mas minha mée nao

deixou, disse que cuidaria de mim” (Rosa).

Addlia, assim como Rosa, recebe apoio da familia, mas tratando-se de
internacdo existe diferenca: a familia de Adalia levanta a ideia de internacdo como
forma de aliviar o problema de transtorno mental. Também, a familia verbaliza que
sofre junto com a colaboradora e, por isso, a opcéo de internacao é cogitada. A filha

de Addlia expressa que sente-se sobrecarregada por ter de auxiliar a mae.

“Os meus filhos ficam muito agoniados e tristes, por ndo poder me
ajudar, quando estou em crise, e ndo quero sair de casa, ndo quero falar com
ninguém. Eu tento me ajudar, mas se estou sem medicacdo eu ndo consigo,
ndo da. Os meus filhos me dizem: ‘Nés sofremos com a senhora e ndo
podemos fazer nada.” A minha filha sente-se mais sobrecarregada, ela diz:
‘Mée eu sou a mais sobrecarregada eu cuido da senhora desde que eu tinha
13 anos, os meus irmaos casaram foram embora e eu fiquei aqui com a
senhora.” Na minha familia tem outra pessoas que tem transtorno mental,
minha mae suicidou-se quando era pequena, e tenho um primo, mas o

problema dele é diferente do meu.
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Eu tenho apoio da minha familia, mas eles me chamam de doida,

dizem que eu tenho que me internar” (Adalia).

Jasmim, bem como Rosa e Adalia, recebe o apoio da familia. Entretanto ha
uma particularidade que diverge das outras duas colaboradoras: sua filha néo

considera os seus problemas e cobra que Jasmim deve cuidar de seus netos.

“As minhas irmas entendem a minha depresséao, tentam me ajudar, me
chamam para ir na casa delas. Mas a minha filha ndo me entende. Ela acha

que tenho que cuidar dos meus netos. Ela me critica” (Jasmim).

Cigana, em sua narrativa, aponta o que difere das demais: que o problema de
transtorno mental afeta varias pessoas de sua familia. Essa colaboradora tem a

percepc¢ao que ndo usar a medicacao pode levar a loucura.

‘A minha familia tem varias pessoas com problema de transtorno
mental. O meu pai tinha transtorno mental, o meu filho é dependente quimico,
a minha filha tem transtorno mental. Ela ja foi internada no sanatério, agora se

conscientizou que tem que tomar remédio para ndo enlouquecer” (Cigana).

Madame Butterfly, em sua narrativa, diferentemente dos outros
colaboradores, destaca que ndo tem compreensao por parte de sua familia, que
desconfia de sua capacidade. Ele ndo aceita o diagnéstico que o médico psiquiatra

Ihe revelou.

“O meu psiquiatra diz que sou bipolar, a minha irma diz que sou
bipolar, mas eu acho que néo. E por isto a minha irma nédo acredita em mim.
Ela vem todas as noites dormir aqui em casa. Pois ela diz que eu nao tenho
condi¢cBes de ficar sozinho com a mée. Ela me acha um inatil, e também fala

que vai me internar quando a minha mae morrer” (Madame Butterfly).
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Romeu, assim como 0s demais entrevistados, conta que recebe o apoio de

sua familia, porém, assim como Rosa, 0 assunto da patologia ndo é abordado.

‘A minha depressdo me levou ao alcool. Os meus amigos e irmao fala

do alcool, mas da depresséo néo se fala” (Romeu).

A partir das narrativas dos colaboradores, € possivel verificar que a
internacdo em hospital psiquiatrico € uma pratica recorrente, sinalizada pelas
pessoas, quando se fala em pessoa com transtorno mental, assim como a
terminologia utilizada para designar o portador desta, louca(o), doida(o) e
desregulada(o). Desse modo, ainda persiste o pensamento de segregacdo, de
isolamento das pessoas que apresentam comportamentos que estao fora do quadro
de normalidade criado em nossa sociedade. E evidenciado, nas narrativas dos
colaboradores, a demonstracdo que a loucura e a internagdo sdo um bindmio. Fica
claro, dessa forma, que a internacdo ainda € uma pratica a ser utilizada pelas
familias e pelos amigos de pessoas portadoras de transtorno mental. Outro
colaborador aponta, também, que o portador de transtorno mental ndo é tratado
pelas outras pessoas como uma pessoa normal. Assim sendo, o0 transtorno mental
ainda é vinculado a anormalidade. Os colaboradores também apontam que atitudes
agressivas ou de descontrole também sdo associadas ou justificadas ao/pelo

transtorno mental.

Como reforga Goffman (1988, p.24), “ao mesmo tempo, que erros menores ou
enganos incidentais podem, sente ele, ser interpretados como expressao direta de
seu tributo diferencial estigmatizado”.

Com relacdo a pratica da internacdo, o autor Michel Foucault assinala o
aspecto cultural desta em nossa sociedade: “E préprio & nossa cultura dar & doenca
o sentido de desvio e ao doente um status que o exclui” (FOUCAULT, 2000, p.74).

Seguindo o mesmo raciocinio, Mirtha (2005, p.36) enfatiza que o estigma
parte do desvio que é socialmente determinado: ‘o estigma esta baseado na
ideologia do desvio e é aplicado pela sociedade através de regras e sancdes. O
estigmatizado, em virtude de sua diferenca, se auto-identifica como algo negativo

para a sociedade”.
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Dessa forma, o que é considerado desvio é tratado com segregacao através
da internagéo. Para aprofundar um pouco mais esse tema, destaco trés citacdes de
Michel Foucault (2000):

O internamento foi colocado pela monarquia absoluta a disposicdo da
familia burguesa (p.92).

As velhas formas do amor ocidental sdo substituidos por uma nova
sensibilidade: a que nasce da familia e na familia; ela exclui, como
pertencendo a ordem do desatino, tudo aquilo que ndo é conforme a sua
ordem ou ao seu interesse (p.91).

[...] o espaco do internamento, a época classica acabava e encontrar ao
mesmo tempo uma patria e um lugar de redencdo comuns aos pecados
contra a carne e as faltas contra a razdo. A loucura comeca a avizinhar-se
com o pecado, e talvez ai estabelecera, por séculos, esse parentesco entre
o desatino e a culpabilidade para o HIV, os doentes venéreos vao ficar lado
a lado com os insanos no espaco de uma prisdo; e vao atribuir a este
durante muito tempo um certo estigma onde se trard, para a consciéncia da
humanidade, um obscuro parentesco que lhes destina a mesma sorte e 0s
mesmos lugares no mesmo sistema de punigéo (p.87).

Através das citacdes de Michel Foucault, € possivel perceber que a légica do
internamento ainda possui reflexos em nossa sociedade. Assim, a pratica da
internacdo para situacdes de desvio, as quais diferem do padréo considerado aceito
pela sociedade, esta ainda enraizada em nossa sociedade. Essa pratica considerava
a loucura e as doencas venéreas como pecados. E, assim o internamento, a
exclusdo e a segregacao despertavam o sentimento de culpa e a responsabilizacao
de seus portadores sobre os seus males.

3.3 A vida social e profissional das pessoas portadoras do virus HIV com

transtorno mental associado

As narrativas revelam que os colaboradores possuem vida social muito
restrita e limitada, que séo voltados para a familia. Assistir televisédo € uma atividade
bastante praticada pelos colaboradores; para outros o jantar em familia é recorrente.
Apenas uma colaboradora afirma que vai a bailes, mas sinaliza o sentimento que lhe

acompanha, que é o de ndo ser necessario revelar seu diagnostico de portadora do
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virus HIV e transtorno mental demonstrando, assim, que mesmo em momentos que
deveria ser de desconcentragéo, faz-se presente a tensdo e a inseguranca frente a

outras pessoas.

“Néo, faz muito tempo que eu ndo fago isso, eu ia muito a festa, ia
muito ndo, mas ia e agora faz meses que nao vou. Nao saio com 0s amigos
também, ndo tenho amizades para sair, S6 em casa mesmo, as vezes vou ha
minha mae. A mae mora bem pertinho, ela até reclama para mim porque eu

Nao vou, mas eu ndo consigo, estou sempre em casa.

Né&o tenho vontade, nédo sei... Meu guri mesmo diz pra mim: ‘Mae tu
nédo sai mais, ndo vai a festa’, mas eu nédo tenho vontade, ndo sei, perdi a
vontade de sair. Antigamente eu tinha pique, vontade de sair, agora nao tenho

mais” (Rosa).

“Néo, a coisa mais dificil do mundo é sair e ir a baile. No domingo,
antes a gente estavamos até indo a praia, mas agora como ela esta com
bebezinho novo, as vezes eles véo |4 para sogra dela, o meu genro € um filho
ele sempre quer andar comigo para tudo que é lado mas eu me acho

incomodada.

Eu penso assim, vao dizer que eu vivo dependurada no genro e eu
gosto muito de ser caseira mesmo. Eu faco meu servico, me deito olho

televisdo, me sinto bem em casa sozinha vendo televisdo” (Adalia).

2

‘Eu vou a baile, ninguém precisa saber dos meus problemas’

(Jasmim).

“Fico em casa com o meu filho. Ele esta trabalhando como pescador.
Eu espero ele chegar com o peixe que pescou e saio a vender. E com o
dinheiro, preparo uma janta mais caprichada, fazemos churrasco, sem bebida
de alcool, sé refrigerante. Pois o meu filho é dependente quimico e se tem
alcool, ja viu no que vai dar.

N&o, ja até me mudei de local porque eu tinha as pessoas que eu

frequentava o0 grupo, eu gosto até de falar. Dois grupos eu frequentava e
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nesse grupo eu vi que tinha uma pessoa que era minha vizinha, ela comprou
uma casa até perto da minha, ai ela espalhou para toda vizinhanca que eu era
portadora do HIV. Agora mesmo fui para o Areal, fui para o Areal porqué?
N&o é porque eu quis nao, fui porque tem coisas que todo mundo passa e ja
fica falando ‘a aidética’.

Olha, eu vou dizer uma coisa, eu s6 tenho vontade de viver pelos meus
filhos, filho n&o pede para vir ao mundo. Eu tenho dois filhos, com tudo minha
filha me chamar de aidética, eu perdoo ela, meu filho € um amor, ele € uma
crianca, uma crianca grande e meus netos também, porque hoje eu estou
criando um que tem quatro anos. Eu estava até com medo de por eu ser
portadora do HIV pegar e ele morrer, mas depois eu disse: Nao ele vai me
fortalecer mais, porque eu tenho que criar ele, entdo eu tomo a medicacao.
Eu peguei ele com quatro anos, ele precisa de mim hoje, ele € uma crianca
linda, maravilhosa, estuda no Sao Francisco, entéo os netos e os filhos ajuda
a gente a ter forgca para sobreviver, senédo a gente decai mesmo” (Cigana).

A vida social de Cigana, assim como a de Adalia, est4 voltada para sua

familia. A colaboradora menciona que ja sofreu preconceito e discriminacdo por

parte de pessoas que souberam de seu diagnéstico.

Madame Butterfly, assim como os demais colaboradores, também tem uma

vida social limitada. Contudo, esse colaborador juntamente com Rosa foram além

dos demais, ja que relataram ter uma vida social muito ativa anteriormente,

diferentemente de hoje em dia. Madame Butterfly justifica essa mudanca de

comportamento em virtude da decepcdo que teve com muitas pessoas que ele

acreditava serem seus amigos, mas na realidade os amigos Sa4o muito poucos:

“Eu antes achava que tinha muitos amigos, saia muito, era pé de valsa,
mas agora sou recluso. Isolado. Mas hoje, me sinto mal perto destas pessoas.
Os amigos nédo representam os dedos de uma mao, digo, amigos fiéis”
(Madame Butterfly).
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Romeu tem um uma vida social também limitada. Destaca que € muito
pesado carregar suas patologias e isso faz com que ele ndo queira manter contato

com muitas pessoas.

“Conviver com o HIV, depresséo e alcool, é dificil, a maioria do tempo

néo quero ver ninguém” (Romeu).

Romeu e Rosa apresentam um comportamento similar, além de nao ter vida
social, referem que hoje em dia ficam sozinhos.

Observa-se, através das citacdes de Susan Sontag, como a AIDS ainda tem
uma concepgao social que exclui seus portadores, que ainda estigmatizados e, por
iIsso acabam por adotar atitudes e comportamentos pautados no isolamento, como

visto na fala dos colaboradores.

A transmissao sexual da doenca, encarada pela maioria das pessoas como
uma calamidade da qual a proépria vitima € culpada, € mais censurada do que as
outras particularmente porque a AIDS é vista como uma doenca nao apenas pelos
excessos sexuais, mas também pela perversao sexual. Contrair a doenca através de
pratica sexual parece depender da vontade e, portanto, implica mais culpabilidade
(SONTAG, 2007, p.98). “As doencas infecciosas associadas a culpa sexual sempre
dao origem ao medo do contagio facil e a fantasias_absurdas sobre a transmissao

por meio n&o venéreo em lugares publicos” (ibidem, p.99).

Com relacdo ao estudo da vida social como um aspecto da vida das pessoas
gue auxiliam na percepcdo de situacbes de preconceito e discriminacdo dos
portadores, nos destaca Goffman (1988) que “sao esses quadros de referéncia que
devem ser aplicados ao estudo da rotina diaria de uma pessoa estigmatizada em
particular, como quando ela vai e volta de seu trabalho, de sua casa de sua
diversao”. Pois esta “vinculada as diversas situagdes sociais de que ela participa”
(p.103). Dessa forma, teremos a “perspectiva especial: se o individuo é uma pessoa
desacreditada, procuramos o ciclo cotidiano de restricdes que ele enfrenta quanto a
aceitacao social” (p.103).

Como demonstra Goffman (1988, p.22), o tipo de relagbes interpessoais
estabelecidas pelas pessoas em seu cotidiano ir4 contribuir nos sentimentos destas

pessoas, e na forma de relacionarem-se com o mundo: “faltando o feedback
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saudavel do intercambio social, cotidiano com 0s outros a pessoa que se auto- isola
possivelmente torna-se desconfiada, deprimida, hostil, ansiosa, confusa.” As
pessoas percebem a hostilidade, fazendo surgir entdo sentimentos como a
inseguranga. “O individuo estigmatizado pode descobrir que se sente inseguro em
relacdo a maneira como os normais o identificardo e o receberdao” (GOFFMAN,

1988, p.23).

Ainda segundo o autor,

Note-se que o individuo estigmatizado esta quase predestinado a essas
cenas;as novas relacdes podem, facilmente ser desencorajadas antes de se
consolidarem, tornando a honestidade imediata necessariamente custosa e,
portanto, quase sempre evitada (GOFFMAN, 1988, p.107).

Os autores Sontag e Goffman apontam que a estratégia para o restrito
convivio social € do encobrimento das doencas, assim como harraram 0S

colaboradores.

As citacdes acima ratificam a experiéncia da Unica colaboradora que relatou
frequentar bailes e procurar estabelecer novos contatos na tentativa de superar seus
medos, em relacdo as suas patologias, com intuito de que estas ndo a impecam de
se divertir. Entdo, a forma encontrada é a de desobrigar-se a revelar esses
diagndsticos, que é uma tentativa de ndo reduzir-se as suas patologias e, por outro
lado, proteger-se de atitudes preconceituosas e discriminadoras que possa redundar

em rejeicdo e afastamento por parte das outras pessoas.

Quanto a atividades profissionais exercidas no momento, os colaboradores
nao estdo desenvolvendo nenhuma atividade laboral. Dois deles estdo aposentados,
trés recebem beneficio de prestacao continuada (LOAS) e uma recebe bolsa familia.
Entre_as mulheres, sao frequentes as atividades eventuais, como faxineiras, mas no
momento da pesquisa estas ndo sentiam-se com condi¢des fisicas para desenvolvé-

las.

E evidente que a vida social, bem como produtiva, € bastante limitada no
sentido de prazer, alegria e realizacOes, troca de afetos, relagbes com outras
pessoas, entre outros. E valido enfatizar a pergunta: Por que essas pessoas tém sua
vida tdo isolada — e até mesmo a Unica pessoa que tem alguma atividade de lazer,
que € ir a bailes — e mantém uma preocupacdo de nao ter obrigacdo de revelar o

seu diagnostico de portador do virus HIV? Penso que a préopria fala dos
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colaboradores, em outros momentos da entrevista, revela as razdes que levam a tal
comportamento de reclusdo ou isolamento, principalmente quando refere-se a

imagem que outras pessoas tém da AIDS.

Agora, é dado foco na percepc¢do que os portadores do virus HIV tem sobre o
entendimento que o meio social em que vivem faz sobre quem é portador do virus
HIV. Assim, pode-se entender um pouco melhor as atitudes de retracéo e isolamento
relacionadas as atividades de lazer que os colaboradores apresentaram atraves de
suas narrativas.

Rosa aponta que a AIDS ainda desperta concep¢cfes de uma vida sexual
descuidada, promiscua. Menciona, ainda, que as pessoas desconhecem que a
contaminacdo do virus HIV acontece em relacdes heterossexuais e monogamicas.
Outro aspecto que Rosa aponta € o medo que as pessoas tém da contaminacao, o

gue faz com que as pessoas se afastem de quem é portador do virus HIV.

“Se uma pessoa sabe que tu tens HIV, é capaz de se afastar de ti, com
medo de pegar. Ainda tem muita discriminagcdo com que tem HIV. As pessoas
pensam que tu nado te cuidaste, e ainda tem aquele ditado, que tu andaste
com muitos. Ninguém pensa que tu podes ter pego do teu marido ou esposo.

As pessoas ndo pensam isso ai, mas acontece” (Rosa).

Adalia repete o pensamento de Rosa em relacdo ao medo da contaminacgéo e
ao que leva as pessoas a se afastar de quem é portador do virus HIV. Ela destaca,
ainda, outro estigma: a letalidade da AIDS. Essa colaboradora demonstra como
sente-se agredida quando escuta determinados comentarios sendo ela portadora do

virus HIV. Em sua narrativa, fica claro o encobrimento do diagnéstico.

‘As pessoas pensam que ndés vamos morrer em Seguida e SO de
chegar perto ja pega. O preconceito existe, existe sim, principalmente se
veem uma pessoa magra, dizem que estd aidética. Quando escuto
comentarios das pessoas sobre quem tem AIDS, (e as pessoas falam
mesmo), eu entro em choque e mudo 0 meu comportamento, parece que
levei um tapa, mesmo a pessoa ndo sabendo que sou portadora do virus HIV”
(Adalia).
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Jasmim, assim como Adalia e Rosa, aponta que as pessoas referem-se a
AIDS como doenca contagiosa e como as pessoas, mesmo os familiares, assumem
atitudes de segregacdo e de repulsa com o portador do virus do HIV por medo da

contaminagao.

“As pessoas chamam de doenca pegajosa. Eu tenho uma irma que
separa tudo, se estou junto, copo, talher, prato, ndo toma chimarrdo comigo.
Ela queria que eu separasse a minha roupa, da roupa da minha filha e dos
meus netos quando fosse lavar. Isso déi muito por dentro, € preconceito. Mas
isso a minha filha ndo tem, ela ndo se importa que eu lave a nossa roupa toda

Jjunto” (Jasmim).

Cigana, assim como Rosa, Adalia e Jasmim, aponta o carater de_exclusao

que o portador do virus do HIV sofre.

“E uma pessoa excluida, o prato é separado, a xicara é separada”

(Cigana).

Madame Butterfly, igualmente como as demais colaboradoras, destaca o
medo que as pessoas tém de contrair o virus do HIV apenas por estar proximo a um
portado. Esse colaborador aponta que sua familia ndo aceita a sua patologia e
menciona que sofreu humilhacbes por parte de pessoas que julgava serem seus

amigos.

“As pessoas pensam que se apertam a tua méo pega HIV. Eu fui
humilhado em uma festa, depois que 0os meu amigos (que ndo eram amigos,
eram cinicos), souberam que eu sou portador do virus HIV. Até a minha
familia & preconceituosa, eles ndo aceitam que eu sou portador do virus HIV”
(Madame Butterfly).
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Romeu destaca outra forma de preconceito que os portadores do virus HIV
enfrentam. Est4 relacionado a concepg¢des que marginalizam o portador do virus
HIV, imputando de forma subliminar culpa e responsabilidade por ter contraido tal

doenca.

“‘Se tu disseres que és diabético e tens que tomar insulina é
completamente diferente de ser portador do virus HIV e ter que tomar
antirretroviral. Por que esta doenca € considerada promiscua, doenca de gay,
drogado, doenca de quem fez algo errado e pensam essa pessoa tem desvio.
Quem tem HIV tem receio de chegar perto das outras pessoas e dizer que
tem o virus d4 medo, que elas se afastem. Pois as pessoas pensam que tu
ndo és um bom elemento. E dificil viver com HIV, eu sei de pessoas que
foram ignoradas nas ruas, por pessoas que chegaram a atravessar a rua, a

fim de evitar encontra-los” (Romeu).

A partir das narrativas ora explicitadas, fica evidenciado como o medo da
discriminagéo e o julgamento das outras pessoas acompanham os colaboradores.
Por outro lado, a discriminacdo ndo é imaginaria, € concreta quando as pessoas
verbalizam e tomam atitudes de exclusdo na presenca dos portadores do virus HIV,
apesar de algumas pessoas desconhecerem esse diagnéstico. Percebe-se, por meio
das narrativas, que a AIDS ainda estd atrelada a magreza, a promiscuidade, a
contaminacdo e a morte precoce. Dessa forma, entende-se que sentimentos como
medo do isolamento, da exclusdo e do rechaco, em relagdo a outras pessoas, sao

presentes na vida dos portadores do virus HIV.

Os autores Cristina Bastos, Jane Galvao, José Stalin Pedrosa e Richard
Parker, rememoram outras patologias que também foram rodeadas pelo espectro do

contagio, assim como a AIDS, e despertaram medo e panico: O medo do contagio

herdando a memdria da peste, incorporando a experiéncia cotidiana com
gripes e resfriados, o imaginario biblico sobre a lepra, os medos
arquetipicos de contaminacdo, a AIDS desencadeou reacdes de panico e
medo de contagio desproporcionais em relacdo ao grau de
transmissibilidade que lhe ¢é atribuido pela pesquisa biomédica e
epidemiolégica (A AIDS NO BRASIL, 1997, p.34).
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Os mesmos autores remontam ao inicio da epidemia, que esteve atrelada a
grupos socialmente discriminados, bem como simbolizava vergonha, castigo e
promiscuidade. Esses elementos foram fundamentais no entendimento dessa

doenca e, através narrativas apresentadas, ainda permanecem atreladas a AIDS.

“‘Uma doenga a principio conhecida como peste gay que carregava em seu bojo o
simbolo da marginalidade, da vergonha, do castigo, da promiscuidade e da morte.
Além de sua histéria natural enquanto doenca epidémica, a AIDS tem se
caracterizado como uma Sindrome de Preconceito, excluindo todos aqueles que
foram atingidos pelo virus”. (A AIDS NO BRASIL, 1997, p.333)

Nascimento (2005, p.106) reforca com outros aspectos, também
preconceituosos, a compreensao social da AIDS: “a AIDS, associada a morte,
promiscuidade, sexo e medo de contdgio, resultou em preconceito e discriminacao
dos individuos soropositivos ou doentes, com violacdo, sob forma sutis ou evidentes

[...] e o respeito como cidadao.”

Através de suas narrativas, os colaboradores demonstraram que possuem a
percepcdo que a sociedade tem sobre quem é portador do virus HIV. Esse
entendimento foi constatado e construido através de experiéncias pessoais muito
sofridas e dolorosas. Como ja mencionado anteriormente, essas dores e decepc¢des
sdo marcas que impedem uma vida social salutar, pois essas pessoas tém_abaladas

a autoestima e a sua capacidade, bem como a sua confianca nas outras pessoas.

Agora, do mesma maneira que foi feita em relagcdo ao virus HIV, é dado
enfoque na percepcdo dos portadores de transtorno mental sobre o entendimento

gue o meio social em que vivem faze sobre quem € portador de transtorno mental.

Rosa percebe que ser portador de transtorno mental desperta sentimento de
pena nas outras pessoas. Mas, também, destaca que as pessoas referem-se ao
portador dessa patologia com terminologias preconceituosas, como louco, e que a
internacdo € uma forma de tratamento. Rosa também enfatiza que a revelacao de

sua patologia fica restrita a familia e a uma pessoa amiga.

‘Desperta pena nas pessoas, por que sou sozinha. Eu acho que as
pessoas pensam, coitada da Rosa, quando sabem que quis me matar. Fora a
minha familia. S0 uma pessoas sabe que tenho transtorno mental. Inclusive

ela ja arrombou a porta da minha casa, uma vez que tinha tomado muita



102

medicacdo para morrer. Eu acho que as pessoas pensam que quem tem

transtorno mental é louco e tem que internar” (Rosa).

Adalia, assim como Rosa, nao revela indiscriminadamente seu diagnostico de
portadora de transtorno mental, mas sente que as pessoas sao solidarias e
procuram ajuda-la. Entretanto, Adalia reforca a concepcdo de Rosa de quando
percebe que as pessoas referem-se ao portador de transtorno mental como doido e
que a internacdo é a solucao de tratamento, ou seja aparece aqui uma concepgao

preconceituosa.

“Mesmo cuidando para quem contar, quem sabe da bons conselhos,
para a gente ndo se matar. Mas pensam que a gente é doida e tem que

internar” (Adalia).

Jasmim, assim como Rosa e Adalia sente-se cuidada pela familia, mas sofre

com a atitude de sua filha que desvaloriza o seu sofrimento mental.

“As minhas irmads me ajudam, d&do bons conselhos, mas a minha filha
nao me entende, acha que depressdo é uma depressdozinha, é uma coisa

pouca” (Jasmim).

Cigana tem um entendimento semelhante ao de Rosa e Adalia — que o
portador de transtorno mental é considerado louco. E aprofunda um pouco esse
tema quando destaca que o portador dessa patologia ndo é tratado como uma

pessoa normal.

‘As pessoas n&o tratam que tem transtorno mental, como alguém

normal. Elas dizem assim: aquela louca que se trata com psiquiatra” (Cigana).

Madame Butterfly, assim como as colaboradoras jA mencionadas, considera
que as pessoas referem-se ao portador de transtorno mental como louco. Além

disso, expressa 0 mesmo pensamento que as colaboradoras em relacdo a
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internacdo como forma de tratamento desta patologia. Contudo, vai mais além
qguando relata que, por conta da patologia, atitudes agressivas e descontroladas sao

esperadas, e também por atribuir a portador da patologia a concepg¢éo de inutil.

“Consideram um inatil como a minha irm& considera e ainda querem
internar. As pessoas acham que sou louco, que posso ter um ataque pular no
pescoco delas e até estrangular. Ja ouvi as pessoas dizerem que sou

desregulado e que tinham que tomar cuidado comigo” (Madame Bultterfly).

Romeu diferenciou-se dos demais colaboradores por centrar a sua dificuldade

em uma consequéncia do transtorno mental, o alcoolismo.

“As pessoas ajudam para parar de beber” (Romeu).

As citacbes de Michel Foucault, Erving Goffman e Jodo Freyze-Pereira,
reforcam as narrativas dos colaboradores, pois fundamentam como estruturou-se a
concepcao de loucura na sociedade. Foucault (2005, p.161), por exemplo, afirma
que “colocada sob o signo de todos os desatinos menores, a loucura seve ligada a
uma experiéncia ética e a uma valorizacdo moral da razdo; mas, ligada ao mundo
animal e a seu desatino maior, ela toca em sua inocéncia monstruosa.” Frayze-

Pereira (2002, p.102) também aponta que

Em suma numa sociedade que tem horror ao diferente, que reprime a
diversidade do real a uniformidade da ordem racional-cientifica, que
funciona pelo principio da equivaléncia abstrata entre seres que ndo tem um
denominador comum, a loucura € uma ameagca presente.

O mesmo autor afirma que o louco é excluido porque insiste no direito a

singularidade e a interioridade. Dessa forma,

a medida que a loucura significa um defeito da capacidade humana
universal de simbolizacdo e que esta define a humanidade bem como a
cultura, ser louco significa ser dés-humanizado (dés-culturado), isto €,
aquele que rompeu com a natureza humana. Ela ndo € uma doenca
gualquer é uma doenca espirito humano. (FAYEZ-PEREIRA, 2002,p.34).
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Assim, a loucura € concebida como: “temos a loucura descrita como uma
falha da forma pessoal, consciente, no normal, equilibrada e sadia de ser, um desvio

do grupo social: o louco é perigoso para os outros sendo para si mesmo” (FAYEZ-
PEREIRA, 2002, p.11).

Frente a consideragfes tdo desumanas e amedrontadoras sobre a loucura,
resta ao portador de transtorno mental a opcdo de encobrimento de sua doenca,

como foi narrado por colaboradores e destacado por Goffman (1961, p.115):

Juntamente com a reavaliagdo desintegradora que a pessoa faz de si
mesma, havera a circunstancia nova, e quase tdo permanente, de tentar
esconder dos outros 0 que ela considera como fatos novos e fundamentais

a seu respeito, a0 mesmo tempo em que tenta descobrir se os outros
também os descobriram.

A loucura, dessa forma, impde ao portador de transtorno mental uma

sentenca que acaba por determinar muitas vezes a limitacdo de chances de uma
vida.



CONSIDERACOES FINAIS

Procurei evidenciar, no referencial teérico desta pesquisa, 0 que penso ser
inerente na histdria das sociedades capitalistas, ou seja, doencas fisica ou mental.
Tais doencas acabam recebendo um tratamento social que promove a condenacéo
social de seus portadores, através do preconceito, exclusdo ou segregacédo, e que
pode ser entendida como doencga social, uma vez que pode levar a morte social das

pessoas acometidas por esses males.

O cotidiano das pessoas portadoras do virus HIV com transtorno mental
associado é composto por diferentes formas de medo, bem como pelo medo do
preconceito e da discriminagdo que ainda perpassa a AIDS. Assim sendo, 0 meio
social é considerado hostil e estabelecer relagbes com este meio requer estratégias
de sobrevivéncia e autoprotecdo. O encobrimento € um mecanismo utilizado
frequentemente pelos doentes de AIDS para viver em sociedade. Mas, mesmo
assim, ainda permanece a inseguranca de que o diagndstico seja revelado a
qualquer momento por meio de signos que ainda permanecem no imaginario social

com relacdo a AIDS como, por exemplo, o emagrecimento.

Desse modo, apds o diagnéstico, a vida dessas pessoas passa a contar com
elementos que limitam a liberdade de viver e a seguranca em estabelecer relagdes
interpessoais. Tais relacdes basicamente estdo atreladas a familia e a amigos muito
préximos, ja que novas relacdes — ndo so afetivas, como também as de sentido mais
amplo — sdo temidas e, portanto, evitadas. A vida social, portanto, esta vinculada a

familia de origem ou a familia que esses sujeitos formaram.

Com relacdo ao transtorno mental, a estratégia do encobrimento também é
utilizada. As pessoas em geral, na sociedade, ainda julgam o portador de transtorno
mental com denominacdes pejorativas, tais como louco e doido, bem como
entendem que quando os portadores apresentam comportamento considerado
estranho e socialmente entendido como anormal, a internagdo em hospital
psiquiatrico seria a forma de tratamento e cuidado. Percebe-se, dessa maneira, que
por detras do comportamento da sociedade esta presente o preconceito e a
segregacdo. As adversidades sociais enfrentadas no cotidiano de quem é portador

dessas duas patologias fazem com que o adoecimento tenha agravantes que vao
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além do adoecer fisico causando, também, o adoecimento social. Tais agravantes
limitam as expectativas e o bem estar dos portadores das duas patologias, ja que
estdo inseridos em um meio social no qual ndo ha lugar que os aceitem e 0s

respeitem.

Por conseguinte, as pessoas portadoras do virus HIV com transtorno mental
associado tém diversas percepcdes sobre as concepcdes que o meio social faz de
suas patologias — que estdo embasadas em experiéncias pessoais, através das
vivéncias do preconceito, estigma e recha¢go no meio social e na propria familia. Em
Ultima instancia, essas percepgfes refletem-se no comportamento e na vida dos
individuos, pois suas vidas sdo marcadas por isolamento, sentimento de culpa,
vergonha e baixa autoestima que, por fim, tornam o adoecimento mais sofrido e
limitante do que as préprias patologias. Esse comportamento, por sua vez, resulta
na chamada morte social, que € imputada a essas pessoas restringindo-as das

oportunidades de viver socialmente de forma digna.

Os autores que serviram de base para a construcdo do referencial teérico —
Agnes Heller, Michel Foucault, Erwing Goffman, Jodo Frayze Pereira, Alfredo Mofatt,
Jane Galvao, Susan Sontag, Dilene Nascimento, Richard Parker — abordam em seus
estudos temas que corroboram com as falas dos colaboradores: cotidiano,

preconceito, estigma, loucura e AIDS.

Julgo ndo ser impossivel a reversdo dos efeitos sociais das duas patologias
agui estudadas, contudo penso que pode ser uma tarefa dificil, uma vez que envolve
mudanca da visdo de mundo e das pessoas, 0 que resulta em mudanca de
comportamento. E essa mudanca passa por uma transformacéo através da qual o
ser humano ocuparia o lugar mais importante, independentemente de ser portador
de caracteristicas ou de comportamentos que divergem da maioria. Dessa forma, a
valorizagdo e respeito centrados no ser humano implicariam na aceitagdo das
diferencas e diversidades. O caminho a ser trilhado para se alcancar este momento
€ longo incerto, porém a tomada de consciéncia dos males sociais, a que muitas

pessoas estao expostas, talvez torne-se um primeiro passo desta caminhada.
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ANEXO A — QUESTIONARIO

Histéria Oral

DADOS DE IDENTIFICACAO

1. NOME

2. IDADE

3. DATA DE NASCIMENTO

4. PROFISSAQ

5. NOME DQS PAIS

6. ENDERECO

7. PROFISSAQ DOS PAIS

8. RENDA

9. FILHOS QUAIS AS ATIVIDADES

10. ESCOLARIDADE DO PACIENTE

11. ESCOLARIDADE DOS FILHOS

12. COMPANHEIRO

13. MOTIVO DO OBITO DO COMPANHEIRO

Questiondrio

1. Gostaria que me contasses como descobrisses a doenga e o que esta te causa ? (TM)
2. Quantas vezes por ano tu vas ao médico?

3. Usas medicag8o? E como te sentes com seu usg?

4. Algum familiar teu tem algum tipo de Transtorno Mental?
5. E teus filhos, algum tem essa patologia?

6. Tens algum familiar que te auxilia quando estas doente?
7. Tivesses alguma internacdo em Hospital Psiquidtrico?

8. Onde recebes atendimento para o Transtorno Mental ?

9. Atualmente, como é o atendimento em Transtorno Mental em comparacio a anos atrz

10. Como tu lidas, hoje, com o virus do HIV?
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

15.

20.

21.

22.

. Como tu contraisses o virus do HIV?

Quais os teus sentimentos em relacdo ac teu companheiro?

Quem fez os cuidados com o teu companheiro?

Corr}o foi receber o diagndstico do virus do HIV?

Ha quanto tempo fazes isso?

Qual a imagem, ou sentimento, que te transmite quando se fala em HIV ?

Tu tens ou tivesses alguma mudanga corporal?

E como tu te sentes em relagdo a isso ?

Com quem tu podes contar quando adoeces?

Como tu te sentes em relacdo as outras pessoas?

O que tu pensas das outras pessoas quando elas percebem em ti essa doenga?

Quem foi a primeira pessoa para a qual tu contasses do diagndstico soropositivo?
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ANEXO B — TERMO DE RESPONSABILIDADE

Pelotas, de de 20
RESPONSABILIDADE DA INVESTIGADORA

As explicagbes relevantes acerca da pesquisa, tais como seus objetivos e
como serdo realizadas as entrevistas, foram transmitidas a colaboradora.
Apbds a certeza de seu entendimento e resolucdo de duvidas, fez-se a

assinatura de aceitacdo na participacdo de estudo. Estou ciente de minhas
responsabilidades.

Assinatura da pesquisadora:




ANEXO C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE CATOLICA DE PELOTAS
CURSO DE MESTRADO EM POLITICA SOCIAL
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA: O Cotidiano de pessoas portadoras de HIV/AIDS e
transtorno mental associado atendidos no Hospital-Dia/Ufpel

PESQUISADORA RESPONSAVEL: Marly Floripes da Costa Farias

OBJETIVO GERAL Conhecer quais as adversidades sociais as pessoas
portadoras do virus HIV com transtorno mental associado enfrentam no seu
cotidiano

METODOLOGIA: entrevistas individuais de histdria oral tematica com uso de

um gravador.

PARTICIPACAO VOLUNTARIA: o consentimento para realizacéo da entrevista
& voluntario, ndo havendo qualquer prejuizo no atendimento ambulatorial em
caso de ndo desejo de participagao na pesquisa. Em qualquer fase
(consentimento dado, entrevista ocorrida) ha possibilidade de desistir da
participacdo do estudo, sem qualquer beneficio, e fica assegurada a ndo

inclus@o dos dados forecidos, sendo o caso.
DESPESAS: ndo havera nenhuma despesa na participacao do estudo.
CONFIDENCIALIDADE: a identidade da colaboradora seréd mantida em sigilo

Fui informada(o) de que minha participagdo no estudo é de forma
voluntaria, que posso interromper a qualquer momento, sem qualguer maleficio
e gue nao havera nenhuma despesa de minha parte. Também foi garantida a
confiabilidade , isto &€, que minha identidade ndo sera revelada.

Assinarei, além deste documento, a carta de cessdo em que libero os

direitos das minhas entrevistas, especificando as limitacdes necessarias.

Assim, concordo em participar do estudo.

Assinatura da colaboradora:




ANEXO D — CARTA DE CESSAO

CARTA DE CESSAO

Pelotas, de de 20

Eu,

declaro, para os devidos fins, que cedo os direitos de minha entrevista, transcrita e

autorizada, para uso na pesquisa O cofidiano de pessoas portadoras do virus
HIV/Aids e franstornos mentais associado atendidos no Hospital-Dia/UFPEL Pelotas-
RS, vinculada a Universidade Catolica de Pelotas, do curso de Mestrado em Politica
Social, cuja responsabilidade cabe a mestranda Marly Floripes da Costa Farias, a
ser usada com as limitagbes relacionadas abaixo.

Limites:

1) de partes:

- Nome da colaboradora, assim como de pessoas que este solicitar;

- Especificagbes a respeito de seu local de trabalho e moradia.

(outras informactes que ndo se tornardo publicas, conforme o desejo da
entrevistada).

Assinatura:




ANEXO E — CARTA DE APROVACAO NO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE CATOLICA DE
PELOTAS - UCPEL

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O cotidiano de pessoas portadoras do virus do HIV com transtorno mental associado
em tratamento no Hospital Dia do HE/UFPEL '

Pesquisador: MARLY FLORIPES DA COSTA FARIAS

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 08716612.4.0000.5339

Instituigdo Proponente: SOCIEDADE PELOTENSE DE ASSISTENCIA E CULTURA(SPAC)
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 225.826
Data da Relatoria: 21/03/2013

Apresentacdo do Projeto:
Fundamentagao tedrica clara e aproriada.

Objetivo da Pesquisa:
Adequados

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Sem riscos

A
Comentarios e Considdragdes sobre a Pesquisa;
Adequada ‘

Consideragées‘éobre os Termos de apresentagio obrigatéria:
Adequados  *

Recomendagdes:

A carta esclarece o critério de avaliagio de Transtornos mentais.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Nada consta

Situagdo do Rarecer:
Aprovado

Enderego: Rua Felix da Cunha, 412

Bairro:  Centro CEP: 98.010-000
UF: RS Municipio: PELOTAS
Tetefone: (53)2128-8012 Fax: (53)2128-8208 E-mail: cep@ucpel.tche.br



PELOTAS - UCPEL

Necessita ;}\p[‘éciagéo da CONEP:
N&o

Consideragobes Finais a critério dé CEP:

. PEL?TAS 1 de Margg de 2013 ;
TP

%ssinador por:
RI DO AZEVEDO DA SILVA

(Coordenador)
-
%
Enderego: Rua Felix da Cunha, 412
- Bairro: Centro CEP: 96.010-000

UF: RS Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)2128-80712 Fax: (53)2128-8298 E-mail: cep@ucpel.iche.br
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