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RESUMO

Nesta comunicag¢do abordaremos o problema AIDS a partir de uma
pesquisa do diagndstico de pacientes vivendo com HIV, realizada
em Brasilia, e analisaremos os diferentes contextos com os quais o
paciente tem que interagir.
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ABSTRACT

In this article, we discuss the problem of AIDS based on research
conduct in Brasilia, dealing with the diagnosis of persons living with
HIV, and discuss the different contexts in which the patient must
interact.

Key words: AIDS, diagnosis, family, health, subjectivity

138 A AIDS NO CRUZAMENTO DE SUBJETIVIDADES: REFLEXOES EM TORNO DE UMA PEsQuisa



ARTIGOS

Inicialmente, vejamos em que contexto a AIDS se configura.

Contexto da AIDS

Observam-se, hoje, duas tendéncias no que concerne aos
investimentos com a AIDS. Um grupo de pessoas considera um
absurdo o grande investimento econémico dirigido para uma
enfermidade que, quantitativamente, ndo esta classificada entre as
doencgas de maior incidéncia no mundo, mas que, também, mata,
embora as estatisticas indiqguem um consideravel aumento em sua
incidéncia. O outro grupo majoritério, por considerar a AIDS como o
flagelo do século, percebe que todo o investimento possivel deve ser
feito para evitar um mal maior.

Esta observacdo nos faz refletir sobre a AIDS e suas
implicacdes na vida do homem, da familia e da sociedade, o que faz
dela um enorme problema de saude publica.

Podemos, de imediato, assinalar alguns elementos em nossa
reflexdo: a AIDS incomoda porgue coloca em evidéncia nossas
fragilidades nas questdes vinculadas a sexualidade, a vida e & morte.
Ela nos aponta para as deficiéncias nos campos da ética, da
medicina, do social e do psicolégico. Ela nos faz ver que os atos que
levam a vida, como a unido sexual e 0 nascimento, ou que salvam a
vida, como a transfusédo de sangue, podem se transformar em morte
prematura (Sontag, 1989).

Do ponto de vista social, vimos surgir uma liberac&o sexual na
gual se preconizava a valorizacdo do prazer e das realizacbes dos
desejos conquistados pelos diversos movimentos organizados na
década de 70. Com a AIDS, essa conquista passou a ser percebida
como um castigo aos olhos de uma importante parte da populacéo,
desencadeando processos de culpa, os quais nos levam ao seguinte
trindbmio: relagéo sexual x culpa x castigo

Outro aspecto importante a se considerar é o da dimenséo da
temporalidade, que toma uma nova configuracdo. O diagndéstico de
um HIV positivo soa como um atestado de 6bito precoce: dai, muitas
pessoas de alto risco, ainda hoje, evitam fazer o teste.
Freqlentemente, esta presente no imaginario do individuo que o
resultado do teste pode trazer o seu atestado de 6bito precoce. Ele
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associa isto ao despertar de um virus presente em um corpo, que
poderd, num determinado periodo de tempo, iniciar um processo de
destruicdo de suas defesas. Entdo, para que saber? Para que se
defrontar com essa verdade?

O viver e 0 morrer nunca estiveram tdo confrontados como no
caso da AIDS, e a dimensé&o do tempo passa a ser fundamental. As
estatisticas, que passam a ser suportes psicoldégicos para muitos
daqueles que estao coexistindo com o HIV — e a esperanca de que ja
€ possivel conviver com o virus mais de 15 anos — passam a ser o
“leitmotiv” para ndo perder a capacidade de luta. Um outro aspecto
relacionado com o tempo é o das faixas etarias das pessoas afetadas
pelo virus. A maior parte delas tem menos de 35 anos €, hoje, o
ndamero em criangas estd aumentando. Nenhuma doenca trouxe, de
maneira tao drastica, o sentimento de que, no tempo para viver, esta
embutida a expectativa da morte. Esta enfermidade vem, também,
apontar para a contradicao do alto desenvolvimento tecnolégico e as
deficiéncias da medicina. Em plena era da pesquisa dos genomas e
das clonagens, a AIDS surge como um desafio, neste final de século.

A sociedade como um todo vé-se confrontada com os estudos
epidemiolégicos baseados em progressdes alarmantes e que servem
como estratégias de “advocacy” para mobilizar as autoridades
responsaveis pelos financiamentos de pesquisas, a procura de uma
maneira que venha por termo a este flagelo, ou, ainda, para
intensificar os esforgcos de prevencéo, evitando uma catastrofe em
larga escala (Grmek, 1990).

AIDS e subjetividade

Diante deste quadro é que consideramos a AIDS no
cruzamento de subjetividades.

Hoje, as pessoas se encontram em fase de um desafio
totalmente novo, que ultrapassa as categorias, as idéias e as
solucdes até agora conhecidas, fazendo com que percam as
orientacOes tradicionais, ficando, cada vez mais, isoladas na sua
prépria subjetividade.

A destradicionalizagédo da sociedade leva o individuo a uma
maior autonomia; todavia, essa conquista, provocada pela perda das
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tradicdes, que serviam de orienta¢des, provoca, por outro lado, um
enorme peso no hivel das decisdes, na formacéo de nossos valores e
nas nossas orienta¢cdes. A subjetividade se apresenta, em cada um,
em confrontacdo com essa realidade.

E nesse sentido que a AIDS envolve as subjetividades do
paciente, dos membros da familia, do médico e dos profissionais da
area de saude, dos amigos, dos colegas da escola e do trabalho.
Portanto, é, nesse sentido, que podemos dizer que a subjetividade é
profundamente relacional.

Todos nés sabemos que um dia vamos morrer, embora muitos
sdo agueles gque se utilizam de mecanismos que o0s levam a evitar a
idéia da prépria morte. Essa negacao da morte é variavel, mas, em
um certo momento, a idéia da morte é inexoravel. Nesta perspectiva,
0 impacto da AIDS nas pessoas foi e tem sido muito forte, sobretudo
na relacdo entre sexo-vida-tempo de viver e sexo-morte-tempo de
morrer. Nesse contexto, trata-se de viver a morte antecipada.

Esse aspecto foi bastante evidenciado na pesquisa que
realizamos em Brasilia junto a portadores do HIV na qual foram
analisados os sistemas intrapessoal e familiar e o de saude (Bucher,
1996).

Sistema Intrapessoal

Questdes da vida, da doenca e da morte nos levam ao fato de
que o sentimento de invulnerabilidade esté estreitamente ligado a
informacdo de estar com boa salude. A saude depende da
subjetividade do sujeito que se sente em perfeita forma, até mesmo
guando ele foi portador de uma doenca que, durante um longo
periodo de tempo, pdde ser assintomatica. Ela depende, também, da
sua adaptac¢do ao meio. A idéia de nossa propria morte sé aparece
guando somos tocados por ela, assim como sé se pensa ha saude
guando estamos doentes, quando nosso equilibrio estd ameacado.

A revelacdo do diagndstico, vivenciada pelos sujeitos
entrevistados em nossa pesquisa, apresentou reac¢des de choque,
medo, depressao, angustia, desespero, vergonha, culpa e idéias de
suicidio. Para alguns, segundo suas préprias palavras, o diagndstico
sSoou como uma sentenca de morte ou como castigo pela vida
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pregressa; para outros, um “tremendo sentimento de injustica”. Por
gue comigo, agora gue tudo ia tdo bem?

Outro aspecto marcante, nas entrevistas, foi o de que o
diagnéstico de HIV positivo traz consigo ndo so o risco da doenca e
da morte, mas o perigo da excluséo, ainda presente em muitos meios.
A perspectiva de uma degradacgdo do corpo, a angustia de uma
possivel morte prematura, de abandono, a segregacéo e o isolamento
relacional podem ser igualmente insuportaveis e, muitas vezes, sao
excluidos da mente, reinando o siléncio e a negacéo.

Estamos diante de uma desorganizacdo mental e somatica
como consegliéncia de uma dor que nao se confessa, da qual ndo se
pode falar. Trata-se do siléncio, do segredo do diagnéstico, que
muitos se impdem.

Foi expresso, também, nas entrevistas, que, “com o tempo, a
cabeca esfria e comeca a procura dos meios de como sair do buraco”.

A primeira questéo, portanto, é a de falar ou ndo, acerca da
verdade que se impde.

As implicacbes no imaginario do portador do virus, nesta
tomada de decisdo, estdo presentes em varios niveis: se ele falar, isto
pode se transformar em rejeicdo por ser adepto de préticas sexuais
consideradas marginais na sociedade, que, como conseqiéncia,
podem leva-lo a perder seu trabalho, que néo lhe da estabilidade ou
ainda podem revelar segredos de sua vida sexual para a familia,
infligindo-lhe sofrimento. Estes sdo alguns dos exemplos
encontrados.

E nesse contexto que o0 sujeito tem que desconstruir a sua
forma de estar no mundo diante dos limites colocados a sua pulsédo
de vida e iniciar uma nova constru¢cdo de uma existéncia, na qual se
integra a pulsdo da morte.

No estudo realizado, os entrevistadores expressaram de
forma explicita o desejo de um projeto voltado para o presente. Como
tornar a vida atual da melhor forma possivel ou, ainda, em outros
casos, um projeto voltado para o futuro, prevalecendo a esperanca da
descoberta de uma cura possivel ou de um milagre? Constatou-se,
porém, auséncia de projeto entre varios sujeitos entrevistados. Para
esse grupo, nada mudou. Trata-se de uma fatalidade, que pode
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ocorrer a qualquer um ou a alguns dentre eles. A auséncia de projeto
se traduz pela falta de contetdo. E o vazio, a depresséo instalada.

Podemos sintetizar, dizendo que, num total de 30
entrevistados, a metade dos sujeitos consegue ver com mais clareza
seus desejos, estruturando-se em projetos. Todavia, a outra metade
tem muitas dificuldades nesse nivel.

Outro aspecto da subjetividade dos portadores do HIV diz
respeito a prépria percepcao do grupo. O fato de o teste ser positivo,
porém assintomético, leva a uma preocupacdo constante com o
proprio corpo, procurando sempre indicios de manifesta¢gdes de
enfermidade, ou ainda, quando surgem as doencas oportunistas, se
instala a davida: “valerd a pena mudar o estilo de vida ou é melhor
viver o prazer até suas Ultimas consequéncias”, em relacdo ndo s6 a
vida sexual, mas a vida em geral?

Quando o nivel intelectual do portador do virus é elevado, ele
conhece muito acerca das medidas preventivas de infec¢cdes e
acompanha as noticias acerca dos avancos da ciéncia diante da
AIDS. Percebe claramente a necessidade da melhoria da qualidade
de vida e que as mudancas do estilo de vida que sempre o levaram
para uma vida mais sdbria dificultam o surgimento de doencas
oportunistas. Nesse contexto, muitas vezes, a organizagdo da vida
pessoal € seguida rigorosamente.

Porém nao podemos deixar de considerar o sistema
intrapessoal do sujeito ou sua forma subjetiva de articular o nivel
psicoldgico consciente (sua cogni¢do, crencas, desejos, valores,
afetos) e o nivel somatico (biologico, bioquimico, fisiolégico). Nao
podemos deixar de observar a presenca constante de um
inconsciente pronto a aflorar, através das brechas que surgem
nesses dois niveis para impor desejos ndo satisfeitos.

O imaginério do sujeito vé transformado o seu proéprio
sentimento do corpo e as fantasias sdo capazes de levar a alterar o
seu funcionamento. Numa dor psiquica, pode estar a origem de
doencas somaticas, muitas vezes ndo relacionadas com o virus da
AIDS, como nos indica Ruffiot (1989): os fantasmas que favorecem o
universo dos sujeitos, neste contexto, sdo de um “corpo sem defesa”,

“sem um envelope externo que o proteja”, “um corpo violado por um
virus”, “um corpo exposto as doengas oportunistas”, “um corpo
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agredido pelo AZT” e “um corpo separado do psiquico, que ndo o
controla mais”.

Estes sdo desafios que se apresentam: como o psiquico pode
ajudar o corpo a se defender? Como inverter 0 processo
desencadeado por uma pulsdo de morte prevalente?

O sujeito se tornou prisioneiro de sua prépria condicdo de
sujeito, pois, ao integrar o desejo, o prazer e a vida, com o diagndéstico
do HIV, ele é levado a rever essa trilogia, que, no seu imaginario, se
transforma em desejo, prazer e morte.

Além desses enfrentamentos intrapessoais, vé-se ele diante
de outros enfrentamentos. Os membros da familia, muitas vezes, sédo
0s primeiros dentre eles.

Sistema Familiar

A familia, como grupo social mais proximo do individuo, é a
instituicdo que tem sofrido mais diretamente com o problema da AIDS
em um de seus integrantes.

A vivéncia da sexualidade nem sempre segue a expectativa
da familia que projeta seus ideais de harmonia, de perfeicao e de
adequacgéo com os valores vigentes entre seus membros.

Os estudos transgeracionais ja nos apontaram para as
transmissfes de desejos ndo satisfeitos, em membros das novas
geracOes, através de delegacdes nem sempre possiveis de se
realizar, de lealdades nas quais se desenvolve uma ética relacional
familiar (Boszosmenyi-Nagy e Spark, 1973; Stirlin, 1978; Bucher,
1992).

A sobrecarga de expectativas em membros da familia indica
formas de subjetividades que de longe ultrapassam o nivel da
dimensao perceptivel dos individuos ou dos membros de uma familia
atual. As familias de origem estéo presentes na subjetividade de cada
ser humano, pois é no sistema familiar que o individuo inicia seu
processo de identidade, de pertenca e de individuagao (Minuchin,
1979) que constituirdo o nucleo do Eu de cada um.

A subjetividade do individuo nasce, portanto, no interior de
outras subjetividades, cada uma com seu peso e sua medida, e vai
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tomando consisténcia ao longo de sua existéncia. Dai podermos
dizer: a subjetividade é relacional, utilizando-se da comunicacao e da
linguagem como meios de expressao.

A posicao do individuo, em face de um diagndstico que traz
um prognaostico sombrio, ndo raro, leva a questéo do “como posso ser
eu agora?”. E sdo os proximos, geralmente membros da familia, que
se tornam aqueles com 0Ss quais pode contar, porém, em
determinadas circunstancias, sdo justamente esses que tém que ser
preservados.

A familia é regida por regras, ritos, tem suas crencas, seus
valores, suas fronteiras demarcadas em varios niveis, desenvolve
seus mitos, e seus membros estdo no centro de uma estrutura e
dindmica, tendo como fundo de pano, suas subjetividades se
articulando entre si, num contexto de conteldos estruturados e
ultrapassando 0s niveis pessoais para se constituir numa
subjetividade familiar compartilhada.

E nesse contexto que o diagndstico de um individuo com HIV
positivo vai ter com que se defrontar, e tudo o que preexiste ao
diagnéstico, em relacéo a vida familiar, passa a ser exacerbado.

Estudos tém indicado a quest&o dos siléncios, dos nao ditos,
dos segredos cujos determinantes encontram suas raizes nos mitos
individuais ou familiares, entrando em coesao com os mdultiplos
determinantes sociais que circulam em volta da AIDS.

O modo de transmisséo pelo esperma ou pelo sangue, ou da
mae ao filho, ou de um dos esposos bissexuais ou usuario de drogas
injetaveis atinge o que ha de mais idealizado em uma familia.

Além de revelar a condi¢cdo de mortal, o diagndéstico traz, em
seu bojo, alguns nao ditos ou algumas confissdes: adultério, um modo
de vida sexual até entdo camuflado ou ainda um comportamento de
“drogaticdo” (viciado em drogas).

E assim que a revelacdo de segredos vem reforcar ou
amplificar os mecanismos de comunicagao preexistentes através de
jogos de alianga e de coaliz&o.

Vemos que a (inter)subjetividade, pela imposi¢cdo dos néo
ditos, do siléncio, do segredo, sofre uma ruptura nos processos de
comunicagao e nas formas de expresséo da linguagem.
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Nesse nivel, outros pesquisadores (Hefez, 1996; Aubert,
1996) também observaram, em entrevista com portadores do virus,
gue suas preocupacdes, em face da familia, giram em torno do contar
e ndo contar; do saber e do ndo saber — quem deve saber, se todos,
se s6 alguém ou alguns.

Um dos resultados da pesquisa realizada em Brasilia indica
gue, quando a familia de origem é considerada apta a participar dessa
nova realidade de vida, com freqiéncia, é eleito um de seus membros
e geralmente é uma irm&, ou um primo que se torna detentor do
saber, do segredo ou ainda pode ser designado como porta-voz junto
aos demais membros da familia.

A articulacdo na subjetividade do sujeito portador em face da
intersubjetividade familiar é a relacdo: culpa - pecado / castigo /
punicéo / algoz .

Passando num segundo momento para a necessidade de
protecdo, necessidade de reconciliacdo, através da
transformacédo dos afetos, pela aproximacao

A irrupcédo brutal de um membro com HIV numa familia pode
reforcar, amplificar ou perturbar os mecanismos de comunicagao
preexistentes, através dos jogos de alianca e coalizdo. A tensao entre
direito ao segredo e a palavra cria muita dificuldade, num contexto
gue nao permite transformagao.

Vemaos, no que concerne ao topico interpsiquico proposto por
André Corel (1996) as diferenciacBes entre o intimo, o publico e o
privado.

O intimo é o jardim secreto — lugar do direito ao segredo e a
mentira; o publico — € 0 espaco social onde 0s jogos e as regras estao
para ser apreendidos na transparéncia e, entre o intimo e o publico
estd o privado — espaco da discri¢cao, espaco transgeracional da vida
familiar.

No caso da AIDS, vé-se que 0 espaco social esta perturbado,
h& uma substituicdo da transparéncia e das regras estruturadas pela
negacdo coletiva, pela mentira, pelo medo e a discriminacdo surge
como conjuntura traumatica externa, perturbando os espagos
privados e intimos e criando, aos nossos olhos, mecanismos de
negacédo, em cadeia, de desfuncionamento defensivo em relacdo ao
valor da sobrevivéncia e da salvaguarda narcisica.
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As negacdes, os ndo-ditos, as mentiras se vinculam ao
conteldo e aos afetos, e a impossibilidade de fazer circular os afetos
dolorosos ligados a AIDS.

A mentira € a contraverdade psiquica ha medida em que cria
uma barreira contra o reconhecimento da verdade de suas
experiéncias emocionais.

A familia, portanto, é o lugar onde se reatualizam as emocdes,
os afetos na interacdo de uns com 0s outros membros.

Sistema de saude

N&o raro, através do sistema de saude, é que se inicia esse
processo de aproximacado com a familia pelo menos ao nivel interno,
no portador do virus.

Esse sistema em si mesmo inclui subjetividades dos médicos,
enfermeiros, psicélogos e de todos aqueles envolvidos com o
processo de diagndstico, de tratamento ou de prevencao.

A histoéria da medicina tem sofrido grandes transformacdes.
Tradicionalmente, era essencialmente curativa, passando a se
desenvolver paralelamente uma medicina preventiva. Com as
descobertas genéticas, sobretudo, passou a ser predictiva visando a
prever e prevenir as predisposi¢cfes para doencas a partir de
mapeamentos genéticos.

Apesar de todos esses avangos, ainda se esta diante da
guestdo do aprender e morrer, aprender e conviver com a
antecipacdo da morte. A relacéo paciente-profissional de satde é um
espaco de intersubjetividades, fundamental nesse contexto, onde
implicagBes de ordem ética sdo problematizadas.

O médico é aquele que, na maioria dos casos, anunciard o
resultado do diagndstico ao paciente; em alguns casos isso é feito
com a participacdo do psicologo, ou por ele mesmo. Aubert (op. cit.)
observa que a solicitagdo de um teste por parte de alguém deve ser
integrada numa comunicagdo, através da qual, é importante que
sejam explicitados os motivos da prescricdo do exame e avaliar, em
colaboracdo com o cliente, a importancia dos riscos que estao
presentes. Esta orientacédo visa facilitar uma eventual ma noticia a ser
dada pelo médico.
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O paciente, diante do diagnéstico, geralmente dado pelo
médico, € confortado com a subjetividade dele e seu mundo privado
vai-se ampliando, primeiro com o médico que sabe, depois com 0s
enfermeiros, psicologos, membros da familia até passar para o nivel
publico.

O papel dos membros no sistema de salude é muito
importante conforme nos atestam os resultados obtidos na pesquisa
realizada em Brasilia; verificamos que os pacientes atendidos no
sistema de salde sentiram empatia por parte dos enfermeiros com
guem eles tinham contato, pois na percepcao deles tinham mais
tempo de responder suas questdes.

Entretanto o0 medo de que a noticia vaze para outros além do
circulo médico ainda é grande. Mas o medo € vinculado ao sentimento
de uma possivel rejeicdo. O paciente fica muito sensivel e passa a
observar cada gesto do médico, dos atendentes procurando ver um
sinal de possivel rejeicdo a sua pessoa enferma.

O depoimento de um médico acerca de seu contacto com um
portador do virus indicou seu mal-estar diante da méo estendida pelo
paciente para cumprimenta-lo. E outro mal-estar ainda maior foi
guando o outro, percebendo, retirou sua méo antes de concretizar o
gesto de saudacéo.

Assim é que o paciente e 0 pessoal da salude passavam a
interagir, cada um com sua subjetividade propria e cada um
aprendendo com o outro algo sobre 0s aspectos humanos inerentes
a vivéncia desse problema.

Vemos circular ainda hoje questdes ligadas a excluséo social
dos sujeitos ou ainda de grupos de risco ou grupos vulneraveis,
percebidos como tais pela popula¢do, mesmo sabendo que qualquer
pessoa pode contrair o0 virus.

O sistema de salde composto por uma equipe de médicos,
enfermeiras, atendentes, e funcionarios forma um grupo com o qual o
paciente HIV positivo vai interagir.

Finalizamos apontando duas idéias basicas:

Primeira: o que estd em questdo com a AIDS € o direito a
vivéncia do desejo do sujeito em sua multiplicidade, e segunda: a
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necessidade de uma reconstrucao das subjetividades individual e
familiar dos profissionais de saude e, no sentido mais amplo, de toda
a sociedade.
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