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RESUMO

Nogdes conceituais de imagens, estigmas e refiguragdo identitdria relacionadas as pessoas que vivem com
HIV/Aids sdo mobilizadas para andlises de narrativas de colaboradores da Revista Saber Viver, publicadas na
secdo ‘Conte sua Historia’. Objetiva-se discutir modos como sdo forjados socialmente imagens e estigmas sobre
o HIV/Aids e disposi¢cdes construidas pelos sujeitos, face ao processo de enfrentamento da estigmatizagdo, a
partir das narrativas autobiograficas publicadas na revista, possibilitando-me leituras cruzadas sobre
aprendizagem biografica com a doencga e formas de enfretamento com a cronicidade. O texto situa aspectos
concernentes a criagdo, produgdo, circulagdo e recepgdo da revista, ao tematizar imagens construidas
historicamente sobre o HIV/Aids, cruzando-as com formas diversas de estigmas e discriminagdo sobre a epidemia
e a cronicidade da doenga. A centralidade do texto incide sobre a analise das narrativas (auto)biogréficas dos
colaboradores da revista, implicando didlogos sobre estigmas, processo de refiguragdo identitaria, por parte dos
sujeitos, quando narram sobre suas experiéncias com a cronicidade da doenga.
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ABSTRACT

Conceptual notions of images, stigmata and identity reframing related to people living with HIV / AIDS are mobilized
to analyze narratives of collaborators of the Revista [journal] Saber Viver, published in the section ‘Conte sua Histdria’
[Tell your story]. The objective is to discuss ways in which images and stigmas about HIV/Aids and the constructions
built by the subjects, in the face of the stigmatization process, are socially forged from the autobiographical
narratives published in the journal, enabling me to read cross-references on biographical learning with disease and
forms of coping with chronicity. The text addresses aspects related to the creation, production, circulation and
reception of the journal, thematicalizing historically constructed images of HIV/Aids, crossing them with different
forms of stigmas and discrimination about the epidemic and the chronicity of the disease. The centrality of the text
focuses on the analysis of the (auto)biographical narratives of the journal's collaborators, implying dialogues about
stigmata, a process of identity reframing on the part of the subjects, when they narrate about their experiences with
the chronicity of the disease.
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Dito e o Dizer sobre Doencas Cronicas
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DIALOGOS INICIAIS: ALGUNS MODOS DE DIZER

O texto objetiva analisar narrativas (auto)biograficas de colaboradores da Revista Saber
Viver, publicadas na se¢do ‘Conte sua histdria’, ao relaciona-las com imagens e estigmas
vinculados ao HIV/Aids, buscando destacar modos como os sujeitos narram suas
experiéncias com o adoecimento e cronicidade, processos de aprendizagens com a
doenca e disposi¢des sobre refiguragao identitaria.

Vinculado a uma rede de pesquisa sobre doencas cronicas, o texto resulta de
pesquisa de pds-doutoramento? desenvolvido na Université Paris 13 — Sorbonne Paris
Cité, no Laboratdério — Centre Interuniversitaire de Recherche EXPERICE, através de
articulagbes com a linha de pesquisa “Le sujet dans la Cité: éducation, individuation,
biographisation”. A rede de colaboragdo académica sobre doengas cronicas articula-se
através de parcerias entre pesquisadores da Universidade de Paris 13 — Sorbonne Paris
Cité, a Université des Patients, vinculada a Université Pierre et Marie Curie (UPMC) —
Sorbonne Universités, a Universidade do Estado da Bahia, na vertente de estudos e
pesquisas sobre aprendizagens biograficas com a doenga conforme sistematizados por
Delory-Momberger (2013, 2016) e educagao terapéutica do paciente por Tourette-Turgis
(2013, 2015).

Conceituagdes de estigmas (Goffamn, 1988), estigma e discriminagdo (Parker &
Aggleton, 2001), refiguragdo de si (Ricouer, 1991) inscrevem-se como potentes para
analise de imagens, socialmente construidas, sobre o HIV/Aids e diferentes formas de
representagdes sobre a epidemia e a cronicidade da doenga. Tais nogdes conceituais
possibilitam articulagdes entre processos de aprendizagem com a doenga (Delory-
Momberger, 2013, 2016; Delory-Momberger & Tourette-Turgis, 2014) e didlogos com a
nogdo de Educagdo Terapéutica do Paciente (ETP), conforme desenvolvida por Tourette-
Turgis (2013, 2015), Tourette-Turgis e Pereira-Paulo (2016), inscrevendo-se como uma
abordagem de pesquisa no campo da saude, ao compreender dimensdes relacionadas
as aprendizagens e experiéncias com o adoecimento e com a cronicidade, ao revelar,
através das narrativas, modos como pessoas que vivem com HIV/Aids sofrem
estigmatizagdes e/ou enfrentam social e pessoalmente discriminag&es, no que se refere
as imagens sobre a epidemia e a doenga.

1 Pesquisador 1D CNPq. Bolsista CAPES. Doutor em Educagdo pela FACED/UFB, Pés-doutor em Educagdo pela FEUSP e pela
Universidade de paris 13-Franga. Professor Titular do Programa de Pds-Graduagdo em Educagdo e Contemporaneidade, da
Universidade do Estado da Bahia (PPGEduC-UNEB). Coordenador do Grupo de Pesquisa (Auto)biografia, Formagao e Histdria Oral
(GRAFHO/UNEB). Pesquisador associado do Laboratorie EXPERICE (Université de Paris 13-Paris 8). Tesoureiro da Associagdo
Brasileira de Pesquisa (Auto)biografica (BlOgraph). Membro do Conselho de Administragdo da Association Internationale des
Histories de Vie en Formation et de la Recherche Biographique en Education (ASIHIVIF-RBE).

2 O texto apresenta resultados da pesquisa de pés-doutoramento, Processo N° 88881.120884/2016.1, com financiamento da
Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior, Edital n2 16/2016, Programa de Estagio Sénior no Exterior.
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O conceito de estigma, conforme proposto por Goffman (1988), refere-se a um
atributo fortemente desacreditador, inscrita socialmente numa identidade contaminada,
indesejavel e profundamente rejeitada em fungdo de normas e marcadores sociais.
Afirma o autor a existéncia de trés tipologias de estigmas, a primeira relaciona-se as
abominagdes do corpo, através de deformidades fisicas, a segunda instala-se através da
internalizagdo da culpa de carater individual, fortemente atrelada a doenga mental, a
prisdo, a homossexualidade e diferentes vicios, e a terceira volta-se para os estigmas de
raga, religido, inscritas nos estigmas tribais.

O estigma refere-se ao rompimento da normalidade social, idealmente construido e
constituido por diferentes marcadores sociais, culturais e politicos, sendo delimitado
através das relagGes interpessoais, dos significados impostos por padrées de
normalizagdo, implicando em formas como os individuos se veem a si préprios e como
sdo vistos pelos outros, inscrevendo em agbes de normalizagdo. Desta forma, normal,
patoldgico e estigma sao faces intercambidveis constituidas em relagdes sociais, através
de contatos entre o dito ‘normal’, partindo de principios voltados a fabricagdo de normas
e valores sociais hegemonicos e, do outro lado, o estigmatizado, que expressa estigmas
internalizados e marcados por preconceitos e discriminagdes, instando-se como
inabilitado para a aceitagdo social, diante dos padrdes e normas constituidas.

As discussdes propostas por Goffman (1988) sobre estigma e processos de
estigmatizacdo estdo relacionadas as ideias de identidade — identidade social, identidade
social virtual e identidade pessoal —, como operadores sociais e subjetivos, gerando
processos de manipulagdo e deterioracdo da identidade. O conceito de identidade social
para Goffman, “corresponde a categoria e aos atributos que o individuo estranho, na
realidade, possa possuir” (1988, p. 12), a Identidade Social Virtual, implica atributos da
pessoa, numa disposicdo Interrelacional, face as exigéncias individuais e sociais, de
acordo com principios e normas, vendo o outro como estranho, como um individuo que
forja a norma. A identidade pessoal implica em maneiras como cada pessoa manipula e
forja informagdes sobre a identidade social, inscrita em representagdes subjetivas,
possibilitando-a viver o estigma ou superd-lo, em fun¢do das marcas identitarias
socialmente atribuidas ou mesmo construir agées de autoestigmatizagdo.

Emergem desses conceitos de identidade dois outros que sdo férteis para analises e
representagdes de pessoas que vivem com HIV/Aids, o conceito de desacreditado e
desacreditdvel. O primeiro significa, conforme Goffman, a pessoa que apresenta marcas
visiveis do estigma, sendo este “conhecido (visivel) pelos ‘normais’, antes que estes
entrem em contato com aquele, ou que se torna evidente, no momento em que estes
entram em contato com aquele” (Goffman, 1988, p. 51), gerando conflito e tensdes
sociais, especialmente, pelas marcas corporais visiveis que geram estigmatizagoes. O
segundo, caracterizado como desacreditavel, refere-se as marcas ndo visiveis dos
padrdes de normalidade em relagao ao defeito ou a diferenca social, na medida em que
“ndo esta imediatamente aparente e nem se tem dela um conhecimento prévio” (p. 38),
0 que implica também modos como os individuos, manipulam informagdes sobre sua
diferenca-defeito em relacdo aos normais, como forma de prote¢do, preservagao
identitdria e de subjetiva¢do do processo de estigmatizagdo.

Cabe entender escolhas que pessoas que vivem com HIV/Aids fazem de revelarem
ou nado seus diagndsticos, muitas vezes entendendo a ocultagdo como preservagdo da
identidade social, em funcdo dos estigmas, preconceitos e discriminacdo que sdo
atribuidos a epidemia e cronicidade da doenga. Inscrito como uma marca, uma
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impressado, inicialmente corporal, entende-se atualmente o estigma como um conjunto
de normas e valores que sdo atribuidos as caracteristicas pessoais com forte carater
depreciativo, o que gera preconceito e discriminagdo.

A histéria da epidemia e suas relagdes com producGes de estigmas e
discriminagdes, segundo Parker e Aggleton (2001), inscreve-se em trés fases diferentes e
relacionadas, mas também como epidemias distintas. A primeira fase circunscreve-se na
ideia de epidemia da infecgdo por HIV, que para além da imagem inicial de peste gay ou
cancer gay, alastra-se por todo o mundo, superando a ideia de grupo de risco e voltando-
se para o comportamento de risco, de forma silenciosa e indistintamente para todas as
pessoas, grupos e espacgos sociais. A segunda fase refere-se a ideia de epidemia da Aids,
através da infecg¢do pelo virus e desenvolvimento da sindrome da infecdo, através de
acBes no sistema imunoldgico, o que implica no desenvolvimento da cronicidade e suas
consequéncias para a vida humana, como uma epidemia social com carater individual e
coletivo. A terceira epidemia, vincula-se a marcadores sociais e subjetivos e caracteriza-
se pela epidemia do estigma propriamente dito, tdo forte quanto o virus e a doenga, na
medida em que gera imagens sociais, culturais, politicas, econdmicas e clinicas sobre a
Aids, através de “reagdes que vém se caracterizando, principalmente, por niveis altos de
estigmas, discriminagdo e, certas vezes, negagdo coletiva” (Parker & Aggleton, 2001, p.
8), como aspecto central da epidemia ao HIV, da Aids e das diversas formas de
manifestacdo e de representagdo da doenga.

Pensar relagbes entre estigma, aprendizagens com a doencga, conforme
sistematizado por Delory-Momberger (2013), no contexto das experiéncias com a
doenga e com processos de reconfiguragao biografica, configura-se como uma
experiéncia de vida, na medida em que se vincula a disposi¢des individuais, sociais e
de politicas publicas sobre a relagdo saude-doenca, implicando em modos de viver
com a doenga, como disposicdo de assujeitamento, de negacdo ou de enfrentamento
e de resisténcia psiquica, social e fisica, através de ag¢des de subjetivacdo e de
biografizacdao sobre a prépria existéncia e de suas relagdes com o adoecimento, a
cronicidade e os estigmas e discriminagdes que se instalam com carater depreciativo
da/com a doenca cronica.

Viver com a doenga é uma disposi¢cdo e um processo de aprendizagem que se
inscreve nas experiéncias biograficas dos sujeitos, frente a atitude de aceitagdo e/ou a
resignagdo do processo de adoecimento como uma experiéncia vital. Assim, também as
narrativas podem explicitar modos como a experiéncia com a doenga potencializa a
vontade de viver e a construgdo de diferentes formas de enfrentamento da doenga, tais
como sofrimentos psiquicos, fisicos, sociais e culturais.

Ancorado em principios da pesquisa (auto)biografica (Delory-Mombeger, 2012;
Souza, 2016), teorizam sobre disposi¢Ges epistemoldgicas da pesquisa biografica,
questdes relacionadas a crise identitaria e refiguragdo da identidade, aprendizagens
biograficas com a doenga, inscrita nas experiéncias com a cronicidades, como férteis
e potentes para as andlises sobre as narrativas dos colaboradores da Revista Saber
Viver, através das experiéncias narradas pelos sujeitos sobre o processo de
adoecimento, estigmas, preconceitos e discriminagdes que sdo estabelecidos as
pessoas que vivem com HIV/Aids.

Criar disposi¢Oes para superagao da identidade deteriorada, implica aprender a viver
com a doenga, nas suas mais diversas formas, como uma intervengdo que se inscreve na
vida, como uma ag¢do objetiva e subjetiva que demarca rupturas e refiguragdes
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identitarias, face aos modos como os sujeitos forjam, enfrentam, reorganizam a vida e
suas identidades para viver e aprender a viver com o adoecimento, a cronicidade e os
estigmas relacionados a epidemia do HIV/Aids.

Outra acdo importante que se inscreve nas discussGes sobre aprendizagem com a
doenga vincula-se a experiéncia formativa desenvolvida pela Universidade dos Pacientes,
da Universidade Pierre et Marie Curie (UPMC)-Sorbonne Universités, especialmente por
considerar o conceito de Educagdo Terapéutica do Paciente (ETP), como proposto por
Tourette-Turgis (2013, 2015). A nogdo de ETP, problematiza questGes relacionadas as
politicas de democratizagdo da saude, as formas organizativas dos sistemas de saude,
com énfase no conhecimento experiencial dos sujeitos sobre suas aprendizagens com o
adoecimento e seus quadros clinicos, através de narrativas sobre a doenga e de modos
como ressignificam a vida, face a cronicidade. Um dos principios mobilizadores da ETP
instala-se na nog¢do do individuo como ator-autor de sua propria vida, de atitudes
construidas sobre aprendizagens com o adoecimento e de dispositivos educativos para
viverem com a doenga, marcadamente por inscricdes objetivas e subjetivas com a
doenga como uma experiéncia vital e sociocultural, o que implica, muitas vezes, na
condicdo de pacientes experts, processos de refiguracdo identitdria através das
narrativas sobre a propria vida, a doenga e a cronicidade.

Postas estas questdes introdutérias, o texto parte de principios epistemoldgicos e
tedrico-metodoldgicos da pesquisa (auto)biografica, compreendendo-o como método
de investigacdo e, como fonte, narrativas de experiéncia dos sujeitos com o
adoecimento, considerando-as como dispositivo de subjetivagao, ao discutir processos
de criagao, produgdo e recepgao da Revista Saber Viver, questdes tedricas sobre imagens
e estigmas da epidemia do HIV/Aids e dimensdes formativas das narrativas dos
colaboradores da revista, publicadas na se¢do ‘Conte sua histdria’, no que se refere a
refiguragdo identitdria e as aprendizagens com a cronicidade da Aids.

O efeito formador da narrativa e suas implicagdes com os processos de
reconstrucdo identitdrias implicam modos diversos como os doentes cronicos
constroem representagdes pessoais e sociais sobre a doenga — Aids —, sobre imagens,
estigmas, preconceitos, discriminagdes, julgamentos morais que estdo vinculados ao
segredo e ao siléncio como forma de preservagdo da identidade e dos seus processos
de refiguragdo, na medida em que tais representacdes voltam-se também para as
formas de transmissdo, para as relagGes estabelecidas entre médico-paciente, para as
relagBes sociais, familiares e a insercdo profissional, além das politicas publicas de
salde, acolhimento e cuidado, implicando em modos como os doentes forjam e
recompdem uma identidade pessoal e social deteriorada (Goffman, 1988) implicada
com a doenga e a cronicidade.

O texto discute questdes voltadas ao processo de produgdo, circulagdo e recepgdo
da Revista Saber Viver e dimensdes relacionadas as narrativas e experiéncias, no
contexto das aprendizagens biograficas com doengas cronicas, especialmente o
HIV/Aids, ao tomar como corpus de analise narrativas biograficas publicadas na se¢do
“Conte sua histdria”, no que se refere a estigmatizacdo, discriminagdo e preconceitos
relacionados a epidemia do HIV/Aids. Tematiza-se também aspectos tedricos sobre
estigma, conforme desenvolvida por Goffman (1988) e estigma e discriminagdo sobre
HIV/Aids (Parker, 2013; Parker & Aggleton, 2001), ao tomar como centralidade narrativas
dos colaboradores da Revista Saber Viver sobre suas experiéncias com o adoecimento,
internalizages de autoestigmatizagdo, contidas nas narrativas publicadas na revista. A
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analise toma como eixo central narrativas sobre discriminagdo, implicando, de certa
forma, analisar o lugar que ocupam as experiéncias e aprendizagens com a doenga, face
a superagdo dos estigmas e disposi¢des de refiguracdo de si com a cronicidade, marcados
pelo HIV/Aids, através de outros modos de dizer, contar e viver com a doenca.

O DITO E O DIZER: PRODUCAO, CIRCULACAO E RECEPCAO DA
REVISTA

No contexto da epidemia do HIV/Aids, a identificacdo dos primeiros casos nos Estados
Unidos, em S3o Francisco em 1981 (Parker & Camargo Jr, 2000), demarca uma primeira
imagem e metafora do HIV (Sotang, 2009), como a peste ou o cancer gay. Tal imagem
esteve associada, inicialmente, a nogdo de grupo de risco, em fung¢do de um alto nimero
de pessoas adultas do sexo masculino infectados, especialmente homossexuais de Sao
Francisco, com sintomas de “sarcoma de kaposi”, pneumonia e comprometimento do
sistema imunoldgico.

Esta imagem inicial do HIV vai se transformando nos ultimos trinta e sete (37) anos,
quase quatro décadas depois da identificagdo dos primeiros casos, modificando
compreensdes e reconstruindo imagens da epidemia, que tem sua génese associada ao
grupo de risco — homossexuais, usuarios de drogas injetdveis e hemofilicos —, mudando
para a nog¢do de comportamento de risco, tendo em vista a necessidade de compreender
a epidemia ou mesmo a pandemia como um fendmeno social multifacetado e complexo.
Neste cendrio, a epidemia inscreve-se como questdo mundial de saude publica,
implicando em questdes de direitos humanos, de politicas publicas de saude, de
medicamentos, de qualidade de vida e, também, de propriedade industrial, através da
industria farmacéutica e da patente sobre os medicamentos.

No contexto brasileiro, a identificagdo dos primeiros casos de HIV/Aids ocorreu em
Sdo Paulo, no inicio de 1982. Dados publicados pelo Ministério da Saude, Secretaria de
Vigilancia em Saude — Departamento de Vigilancia, Prevencdo e Controle das Infec¢Ges
Sexualmente Transmissiveis, do HIV/Aids e das Hepatites Virais, através do Boletim
Epidemioldgico (Brasil, 2017), no que se refere as notificagées do Sistema de Informagao
de Agravos de Notificagdo (SINAN), destacam 194.217 casos de HIV no periodo de 2007
a 2017, distribuidos pelas diferentes regides do pais, a saber:

[...] 96.439 (49,7%) na regido Sudeste, 40.275 (20,7%) na regido Sul, 30.297 (15,6%) na
regido Nordeste, 14.275 (7,4%) na regido Norte e 12.931 (6,7%) na regido Centro-Oeste.
No ano de 2016, foram notificados 37.884 casos de infecgdo pelo HIV, sendo 3.912
(10,3%) casos na regido Norte, 7.693 (20,3%) casos na regidao Nordeste, 15.759 (41,6%)
na regido Sudeste, 7.688 (20,3%) na regido Sul e 2.832 (7,5%) na regido Centro-Oeste.
(Brasil, 2017, p. 5)

Do total de casos identificados no periodo, 70,4% concentram-se nas regides Sudeste e
Sul, sendo a regido sudeste a que tem sido mais acometida pela epidemia desde o inicio

IMAGENS, ESTIGMAS E REFIGURACAO IDENTITARIA. .. 51 ‘



dos primeiros casos no Brasil, apresentando moderada estabilidade. Nas regides norte e
nordeste, observa-se acentuado aumento das taxas, perfazendo 23,0%, com incidéncia
de novos casos até metade do ano de 2017. Os dados apresentados pelo Ministério da
Saude (Brasil, 2017), alertam para agOes necessdrias do governo em parceria com
Organismos internacionais e Organizagdes Ndao Governamentais, através de notificagdo
no SINAN, como politica nacional de mapeamento da epidemia, identificagdo do nimero
de casos, face ao comportamento e vulnerabilidade das pessoas que vivem com HIV/Aids
e, especialmente, no que se refere a politica de acompanhamento, de medicamentos e
de cuidados. A despeito de todas as agdes colaborativas empreendidas, a epidemia do
estigma tem se configurado, em diferentes escalas, como uma das mais perversas que
aflige as pessoas que vivem com HIV/Aids, através da negagdo e da deterioragdo da
identidade (Goffman, 1988), do preconceito social, familiar, do mercado de trabalho, dos
servigos de saude, como agentes geradores de estigmatizagdo, gerando consequéncias
perversas e discriminatdrias para as pessoas e familiares que vivem com HIV e/ou Aids.

Como ac¢do de informagdo, atendimento e cuidado para com as pessoas que vivem
com HIV/Aids, a ONG Saber Viver Comunicagdo — www.saberviver.org.br —, cria a Revista
Saber Viver, inicialmente financiada por laboratdrios farmacéuticos e voltadas para
profissionais de saude e depois, contando com financiamento dos laboratérios até o
numero 31. Apds este momento a revista passa a ser financiada pelo Departamento de
DST, Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude, ampliando sua producdo, circulagdo
e formas de apropriacdo pelo servico de saude e pelas pessoas que vivem com HIV.

A Revista Saber Viver tem como objetivo socializar informagdes sobre as relagbes
postas entre saude e doengas cronicas, questdes voltadas para a cidadania e orientagdes
para pessoas que vivem e convivem com o HIV/Aids. Analises desenvolvidas por Souza
(20144, 2014b) sobre o processo de produgdo, circulagdo e recep¢do da Revista, centrou-
se na discussdo concernente a arqueologia do impresso, ao mapear as produgdes,
tipologia, organizagao, e formas de apropriagdes pelos colaboradores e leitores. A opgdo
por utilizar a revista como fonte de pesquisa, inscreve-se na adogao do impresso como
objeto de investigacdo, tendo em vista compreender a emergéncia desse suporte para a
promogéo de saude, informac3o e cidadania para pessoas portadoras do HIV/Aids.

A revista apresenta-se em suporte impresso e digital, sendo distribuida
gratuitamente para todos os servigos publicos de saude voltados para o atendimento e
acompanhamento de pessoas que vivem com HIV/Aids, contando com uma média de
acesso de 900 visitantes por dia, além da distribuicdo inicial de 6.000 a 120.000, oscilando
em seus diferentes nimeros, para todos os servigos publicos de salde que atendem
pessoas com HIV/Aids, das regides do pais de norte a sul.

A revista publicou seu primeiro nimero em 1999 e o ultimo, correspondendo ao
numero 50 (cinquenta) no ano de 2012. No que se refere a primeira edi¢do (Ano 1, n. 1,
1999), a revista foi inicialmente langada com a tiragem de 6.000 exemplares e distribuida
de forma restrita para trés servigos de saude do Rio de Janeiro. Apds o projeto inicial, a
Revista ampliou sua tiragem e alcangou a maior parte dos programas de Aids do pais,
tendo nos ultimos anos ampliado sua tiragem e sendo distribuida gratuitamente para
todos os programas pubicos de salde do pais que atendem pessoas que vivem com
HIV/Aids.

No que se refere ao mapeamento e analise realizado por Souza (2014a, 2014b),
sobre a producdo da Revista Saber Viver, no periodo de 1999 a 2012, a especificagdo dos
anos (1a 13) eavinculagdo aos respectivos numeros de 01 a 50 e ao ano civil sdo bastante
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dispares, muito em fung¢do dos critérios adotados para a periodicidade, inicialmente
semestral, depois quadrimestral, trimestral e em alguns momentos uma Unica publicagdo
por ano, o que de fato atesta a dificuldade da politica de sustentabilidade da Revista,
forma de financiamentos através dos laboratdrios e depois contando com o
financiamento do Departamento de DST/Aids do Ministério da saide. Como explicita o
editorial comemorativo do nimero 50 da Revista, fica evidente o papel deste impresso
para as pessoas que vivem com HIV/Aids, bem como as dificuldades encontradas pela
ONG Saber Viver Comunicagao,

Aids 30 anos e Saber Viver 50

Os dois nimeros acima representam muito. Quem vive com aids sabe bem o que a
passagem do tempo significa. Cada ano é uma conquista. [...] Nesse numero, trazemos
uma matéria especial sobre os 30 anos de convivéncia com o HIV. O primeiro caso de aids
foi notificado em 1982.

A Revista Saber Viver langada em 1999, chega a sua 502 edigdo. Primeira publicagdo da
Saber Viver Comunicagdo, a iniciativa rendeu importantes frutos, como a Saber Viver
Profissional da saude, a Saber Viver Jovem, entre outros.

Somos uma ONG de comunicagdo. Como todas as ONGs, especificamente as ONGs/Aids,
temos sofrido uma grave redugdo de recursos, que se acirra a cada ano. Seguir atuante
hoje é, para todo o terceiro setor, uma prova de resisténcia.

O caminho é arduo, mas também nos enche de orgulho e de emocgdo.

(Saber Viver, 13(50), 2012, p. 1)

A fungdo social e de acompanhamento que imprime a Revista tanto para as pessoas que
vivem com HIV/Aids, quantos para os profissionais de saide (médicos, psicélogos,
enfermeiros, farmacéuticos e assistentes sociais), extrapolam suas formas de produgao
e de circulagdo, na medida em que contribui de forma significativa para a
conscientizagdo, autoestima, superagdo de preconceitos, questGes juridicas e
trabalhistas, bem como sobre adesdo, tratamento e medicamentos das pessoas que
vivem com HIV.

A analise realizada evidencia relagGes proficuas entre os titulos de cada nimero e as
matérias publicadas da sessdo Comportamento (do nimero 1 ao 06) e na sessdo ‘Conte
sua histéria’ (do nimero 07 ao nimero 43), deixando de ser publicada essa sessdo nos
numeros 44 a 46, voltando a ser publicada nos nimeros 48 e 49. A forma de organizagdo
e as configuragdes assumidas pela Saber Viver em suas diferentes edi¢Ges atestam
aderéncias e adequagdes dos temas as questdes sociais, politicas, culturais e de saude
publica vinculadas as relagdes saude-doenga, no que se refere a aids, bem como a
importancia desse periddico para as pessoas que vivem com HIV/Aids e os profissionais
de saude que trabalham cotidianamente com soropositivos.

No que se refere aos eixos tematicos da sessdo ‘Conte sua histéria’, as narrativas dos
colaboradores tratam de quest&es voltadas da identidade das pessoas que vivem com
HIV/Aids, implicando em formas de preservagdo da infecg¢do pelo HIV como forma de ndo
estigmatizacado social, familiar, profissional, o que implica em deterioragado da identidade
pessoal, em fungdo de atitudes de discriminagdo, desinformagdo e preconceito. Outros
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temas emergem nas narrativas ao tratarem de questbes familiares, relagdes afetivas,
gravidez, preconceito, papel das ONGs, tratamento e medicamentos, relagdes de
trabalho e justica, religiosidade, fé e autoajuda, grupos de convivéncias, género,
sexualidade e HIV, aspectos vinculados a relagdo médico-paciente e aos profissionais da
salude e salde publica, representagdo social da doenga, estigmas, preconceitos e
discriminagdo, modos de enfrentamento da doenga, resisténcias e praticas de
empoderamento através dos discursos dos sujeitos e, por fim, questGes relativas a
producdo, circulagdo e apropriacdo da Revista por parte das pessoas que vivem com
HIV/Aids e dos profissionais de salde.

A publicagdo de narrativas de colaboradores da Revista saber Viver, na se¢do ‘Conte
sua histdria’, tem uma fungdo politica, formativa e de empoderamento, na medida em
que as histdrias inscrevem-se em ag¢Ges mutuas de ajuda, de experiéncias com o
adoecimento, com a cronicidade da doenga, impactos da soropositividade, mas,
também, de modos diversos como as pessoas vivem, enfrentam, resistem, refiguram e
prefiguram suas identidades, através do processo de adoecimento e das aprendizagens
biogréficas construidas na/sobre a doenca.

Ao situar disposicGes sobre modos de produgdo, circulagdo e recepgdo da revista
(Souza, 2014a, 2014b), buscarei discutir articulagdes possiveis entre estigmas,
discriminagdo e narrativas dos colaboradores publicadas na sessdo ‘Conte sua histdria’,
da Revista Saber Viver. A énfase adotada para a analise incidird sobre fragmentos
narrativos dos colaboradores da revista, no que se refere ao diagndstico, formas como
0s sujeitos aprendem a viver com a doenga, estigmas, autoestigmatizagdo, preconceito
e discriminagdo, através de estruturas discursivas e sociais das narrativas publicadas,
implicando em processos de refiguragdo identitaria, face aos discursos produzidos sobre
o adoecimento e formas de superac¢do da estigmatizacdo e da discriminagdo.

IMAGENS E ESTIGMAS SOBRE HIV/AIDS: DIVERSOS MODOS DE
DIZER

No campo da atencdo a salde, especialmente do HIV/Aids, o estigma tem se
configurado como um dos entraves dificultadores de a¢bes de diagndstico, de
enfrentamento da cronicidade, de cuidado dos servicos de saude, no contexto
familiar, profissional, escolar e social.

Diversas imagens foram e sdo construidas cotidianamente sobre o HIV/Aids, as quais
se relacionam com metaforas associadas a epidemia. Primeiro vincula-se o HIV ao grupo
de risco, notadamente os homossexuais, inscrevendo-os na metafora nomeada de peste
gay ou cancer gay, marcada por um sentimento de culpa individual, autodepreciagéo e
autoestigmatizagdo. Em seguida, outra imagem é disseminada, ao voltar-se para os
usudrios de drogas injetdveis, profissionais do sexo e hemofilicos, instalando-os,
conjuntamente com os homossexuais, na categoria de grupo de risco. A disseminagdo
em escala planetdria e para além da nogdo de grupo de risco e da ideia de
comportamento de risco, faz emergir metéforas outras sobre o HIV/Aids, como uma
praga, de responsabilidade individual, extrapolando o circulo de uma epidemia bioldgica,
configurando-se como um fendmeno social global. Outra imagem e aspecto que merece
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atencgdo, diz respeito ao surgimento, em 1986 do AZT, primeiro medicamento voltado
para a Aids. Somente em 1992, no caso brasileiro, o governo federal iniciou a distribui¢do
gratuita do medicamento para as pessoas que vivem com HIV/Aids (Brasil, 2017). Além
disso, avangos nas pesquisas da area impulsionaram novas descobertas, formas de
tratamento através dos anti-retrovirais (ARV), de acompanhamento, de cuidado e de
politica publica de saude, através de distribui¢do gratuita dos ARV, possibilitando a
diminui¢cdo de doencas oportunistas e melhoria da qualidade de vida das pessoas que
vivem com HIV/Aids.

No que se refere ao estigma, Goffman (1988) define como uma manifestagdo ou
introjecdo depreciativa. Diversas sdo as fontes e formas de estigmatizagdo, as quais
demarcam identificadores sociais e culturais, instalados nas estruturas de poder. O
primeiro dominio ou fonte do estigma inscreve-se em relagdo a sexualidade, o segundo
as questGes de género, o terceiro sdo estigmas de raga e etnia e o quarto inscreve-se nas
diferengas sociais e econOmicas, notadamente, através da pobreza e marginalizagao
social (Parker & Aggleton, 2001). Quanto as formas de estigmatizagdo, sdo diversos os
niveis construidos socialmente, através de experiéncias coletivas, face aos valores sociais
e comunitarios, expressos através de normas, legislagGes, politicas, regras. Um segundo
nivel de estigma volta-se para as experiéncias individuais, implicando em culpa,
vergonha, medo, isolamento, exclusdo, atreladas a soropositividade, silenciamento
sobre a sorologia, como forma de preserva¢do da identidade social e pessoal, mas
também como cuidado individual, frente a discriminacdo e a exclusdo social.

O diagndstico inscreve-se como uma primeira agdo de estigmatizagdo, na medida em
que, conforme afirmam Guimardes e Ferraz (2002), a identificagdo da “soropositividade
para o HIV representa, socialmente, muito mais do que a ameaga de uma doenca fatal
que afeta drasticamente a identidade da pessoa doente” (2002, p. 77), o que implica na
corrosdo e deterioragdo da identidade, mas também em formas de preservagao, através
de medidas de silenciamento e invisibilidade do virus. Sobre tal questdo, afirmam Parker
e Aggleton, que

Ha evidéncias significativas que sugerem a existéncia de duvidas ligadas a revelagao de si
—aquem, porque e quando dizer acerca de seu status soroldgico — o que pode ser uma
fonte potencial de medo e ansiedade para aquelas pessoas que vivem com HIV e pode
impedir algumas de terem acesso ao tratamento e aos cuidados médicos na comunidade
onde vivem [...] (2001, p. 27)

O principio ético da autonomia do sujeito em revelar ou ndo sua condi¢do soroldgica
inscreve-se como estratégia de preservagdo da identidade social ou mesmo de negagdo
para si e para os outros de processos de estigmatizagdo, de marginalizagdo e de
discriminagdo. Saber o que dizer, como dizer e a quem dizer reverte-se de importancia
singular, na medida em que as normas sociais e imagens relacionadas ao HIV reforcam
desprestigios ou desqualificagcdo individual, familiar, profissional e social.

O estigma como imagem depreciativa e desqualificadora instala no individuo
sentimentos de culpa, vergonha, medo, através de um conjunto de valores e crencas,
socialmente construidos, sobre a epidemia do HIV e da Aids, revertendo-se de
sentimentos, atitudes e posturas autodepreciativas, negativas e punitivas relacionadas
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ao adoecimento. Para Goffman (1988), o estigma tem sua origem na antiguidade grega,
sendo utilizado como marca corporal, mediante cortes, queimaduras ou outros, como
inscritos no corpo, a fim de demarcar singularidades fisicas e status moral do portador,
gerando representagdes sociais de inabilidade individual no contexto social e de ndo
aceitagdo. O estigma esta associado a um atributo desqualificador, fazendo com que o
individuo desacredite em si mesmo, negando sua identidade social e pessoal e sendo
rejeitado socialmente.

O estigma é construido socialmente, através das relagdes de poder, de cultura e de
complexidade intercultural, o que gera inevitavelmente desigualdade social,
discriminagdo, frente aos processos socais e as relagdes de poder e de dominagdo. Ao
discutirem sobre argumentos centrais e chaves para estudos sobre estigmas, afirmam
Parker e Aggleton que:

Primeiro, é importante reconhecer que o estigma e a estigmatizagdo se formam em
contextos especificos de cultura e poder. O estigma nunca surge em um vacuo social. Ele
tem sempre uma histdria, que tem influéncia sobre quando ele aparece e sobre a forma
que ele assume. [...] Em segundo lugar, é importante entender melhor como o estigma é
usado pelos individuos, comunidades e pelo Estado para produzir e reproduzir
desigualdade social. Terceiro, é importante reconhecer como o entendimento do estigma
e da discriminagdo nestes termos encoraja o foco sobre a economia politica da

estigmatizacdo e suas ligagdes a exclusdo social. (2001, p. 12)

As chaves tedricas apresentadas pelos autores, através de didlogos com Goffman
possibilitam apreensdes do estigma e do processo de estigmatizagdo como uma
producdo social, cultural e inscrita nas relagdes de poder e de marginalizagdo. O estigma
age de forma indistinta, instalando regras de conhecimento, através de normas que
reforgam a produgdo social da diferencga e do desvio, no jogo de forgas entre o excéntrico,
como condigdo para fixa¢do de padrées de normalidade e por outro lado, o anormal, para
a fixacdo de normas e da normalidade, inscritos nas relagGes de poder. Assim, o estigma
opera de diferentes formas simbdlicas, marcadas pelas desigualdades sociais — sexuais,
género, raga, etnia, classe, idade — e estruturais.

Analisar construgdes sociais e estigmas sobre o HIV/Aids implica compreender
modos como as relagdes de poder-saber (Foucault, 1990) sdo construidas, ao adotar
disposicdes tedricas do micro-poder, do disciplinamento — poder disciplinar —, com o
objetivo de interrelacionar “discursos enunciativos” dos colaboradores da Revista Saber
Viver, relacionando-os aos processos de estigmatizagao, discriminagdo e suas formas de
enfrentamento. Assim, “o que Foucault chamou de microfisica do poder significa tanto
um deslocamento de espago de analise, quanto do nivel em que esta se efetua” (1989,
p. 38), agindo diretamente sobre os procedimentos técnicos do poder - sobre os corpos,
gestos, atitudes, habitos e discursos. Ndo se pretende negar ou minimizar o papel do
Estado nas relagdes de poder, o que se objetiva é, a partir dos micro-poderes, perceber
as relagbes entre estigmatizacdo, discriminagdo e assujeitamento, em funcdo das
imagens e metaforas socialmente construidas sobre o HIV/Aids. Desta forma,
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Rigorosamente falando, o poder ndo existe; existem praticas ou relagGes de poder. O que
significa dizer que o poder é algo que funciona como uma maquinaria, como uma
magquina social que ndo esta situado em um lugar privilegiado ou exclusivo, mas se

dissemina por toda a estrutura social. (Foucault, 1989, p. 40)

O poder disciplinar apresenta caracteristicas basicas, que implicam na formacdo de
conhecimentos — o saber — e ao mesmo tempo produzem um poder. Processos de
estigmatizacao, relagbes de poder e construgao de discursos, materializados em imagens
e metaforas sobre o HIV/Aids, sdo potentes para compreensdes de discursos
enunciativos, por entender, conforme afirma Foucault,

[...] por essa mesma razdo, deve-se conceber o discurso como uma série de segmentos
descontinuos, cuja fungdo tatica ndo é uniforme nem estavel. Mas, precisamente, ndo se
deve imaginar um mundo do discurso dividido entre o discurso admitido e o discurso
excluido, ou entre o dominante e o dominado; mas, ao contrario, como uma
multiplicidade de elementos discursivos que podem entrar em estratégias diferentes [...]
os discursos como siléncios, nem sdo submetidos de uma vez por todas ao poder, nem
apostos a ele. E preciso admitir um jogo complexo e instavel em que o discurso pode ser
ao mesmo tempo, instrumento e efeito de poder, e também obstaculo, escora, ponto de
resisténcia e ponto de partida de uma estratégia oposta. O discurso veicula e produz
poder; refor¢a-o mas também o mima, expde, debilita e permite borra-la. Da mesma
forma, o siléncio e o segredo d3o a guarida ao poder, fixam suas interdigdes; mas,
também, afrouxam seus lacos e ddo margem a tolerancia mais ou menos obscuras [...]
(Foucault, 1988, p. 95-96)

Analisar as narrativas dos colaboradores da Revista Saber Viver, configurando-as como
enunciados discursivos através de jogos de poder-saber e de praticas de disciplinamento,
de assujeitamento e de discriminagdo, possibilitam revelar modos como

[...] os discursos sdo elementos ou blocos taticos no campo das correlagbes de forga;
podem existir discursos diferentes e mesmo contraditdrios dentro de uma mesma
estratégia; podem, ao contrario, circular sem mudar de forma entre estratégias
opostos. Nao se trata de perguntar aos discursos sobre o sexo de que teoria implicita
derivam, ou que divisdes morais introduzem, ou que ideologia — dominante ou
dominada — representam; mas ao contrario, cumpre interroga-las nos dois niveis, o de
sua produtividade tatica (que efeitos reciprocos de poder e saber proporcionam) e o
de sua integragdo estratégica (que conjuntura e que correlagdo de forgas torna
necessaria sua utilizagdo em tal ou qual episddio dos diversos confrontos produzidos)
[...] (Foucault, 1988, p. 97)
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O discurso com sua produtividade tatica e sua integragdo estratégica tem definido
mentalidades, normas e padrdes, referenciados nas histérias, nas narrativas e nas
aprendizagens cotidianas das pessoas que vivem com HIV/Aids. Isto implica apreender
que o micro-poder ao exercer estratégias e dispositivos tacitos sobre os corpos, como
forma de docilizagdo, de controle, de delimitagGes, de proibigGes, de sangdes e de
obrigagOes, através da vigilancia, da puni¢do, objetiva disciplind-los como uma das
estratégias de poder e saber da biopolitica.

Imagens e estigmas relacionados ao HIV/Aids sdo construgbes sociais, politicas e
histéricas, os quais agem significativamente sobre os sujeitos, ndo como uma dimensao
essencialista e individual, como um atributo, mas sim, como uma disposi¢ao relacional,
que implica interfaces entre um sujeito estigmatizado — estigmatizdvel — e o nao
estigmatizado. Assim, o estigma necessita ser compreendido e apreendido numa
perspectiva relacional, nas suas relagGes de poder, nas praticas de subjetivacdo.

ESTIGMAS E REFIGURACAO IDENTITARIA: OUTROS MODOS DE
CONTAR

Modos de dizer ou de ndo dizer, exprimem discursos sobre imagens, estigmas e
identidades de pessoas que vivem com HIV/Aids. Narrar histérias e processos de
aprendizagens biograficas sobre a cronicidade, implicam formas discursivas e a¢des dos
sujeitos sobre a prépria vida e suas identidades, especialmente, no que se refere as
historias de adoecimento, rupturas identitdrias, marginalizagdo, discriminagdo e
estigmatizagao.

Imagens e metaforas relacionadas ao HIV/Aids vinculam-se aos preconceitos e
diferentes formas de discriminagdo, de marginalizagdo, de estigmatizacdo e
autoestigmatizagdo, as quais geram sofrimentos psiquicos, fisicos, sociais e culturais
sobre a propria doenga, assim como deslocamentos identitarios, marcados pela
identidade deteriorada (Goffman, 1988) e, por outro lado, a¢Ges de enfrentamento sobre
a doenga e sua cronicidade, em didlogo com as narrativas sobre o adoecimento.

Ancorado em principios da pesquisa (auto)biografica e de discussdes sobre
processos de aprendizagens com a doenga, tenciono analisar narrativas dos
colaboradores da Revista Saber Viver, especialmente, no que se refere as histdrias sobre
estigmas e discriminagdo. Compreender as narrativas, a partir do dominio da pesquisa
(auto)biografica, implica situa-las na temporalidade, nas experiéncias individuais-
coletivas e na disposicdo de reflexividade biografica que marca o ato de narrar, de contar
e de dizer, como discurso que o sujeito constréi sobre si mesmo, sobre os outros e sobre
suas aprendizagens experienciais com o adoecimento.

A analise das narrativas sobre discriminagdo e estigmatizacdo, publicadas na segdo
‘Conte sua histéria’, implicam modos textuais e discursivos como cada sujeito narram
suas experiéncias com o adoecimento, como constroem dispositivos de enfrentamento
e como refiguram narrativamente suas identidades diante das aprendizagens com a
cronicidade relacionada ao HIV/Aids.

As narrativas dos colaboradores, ao revelarem disposicdes sobre o diagndstico,
descoberta da soropositividade, articulam-se aos processos de autoestigmatizagdo, na
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medida em que se instalam sentimentos e metdaforas vinculados ao medo, vergonha,
puni¢do e autodepreciagdo. As narrativas de Felipe e Cazu demarcam cuidados em
relagdo ao diagndstico, a possibilidade ou ndo de revelarem suas identidades sociais em
relacdo ao HIV. Felipe questiona-se e coloca-se em duvida sobre a possibilidade de
assumir publicamente sua infecgdo pelo virus. Afirma que ndo suportaria atitudes de
preconceitos e opta pelo siléncio como atitude de autopreservagdo. Cazu, por sua vez,
ao sofrer discriminagdo no seu local de trabalho se viu obrigado a informar e assumir sua
condicdo de pessoa que vive com HIV/Aids. Sua condi¢do de militante e que luta em
defesa da causa, contribui para processo de refiguragdo identitaria, através de
enfrentamentos de situagdes cotidianas. Inscritas em relagdes de poder-saber e de
estruturas de estigmas, a posicdo de assumir-se como pessoa que vive com HIV é
bastante pessoal, na medida em que tal atitude implica formas de ser e estar no mundo.

O medo do preconceito

Hoje Felipe ndo sabe se assumir que tem o HIV para todas as pessoas é a melhor opgdo.
“Acho que eu ndo aguentaria uma reagdo de preconceito”. Na duvida, ele permanece
com este segredo. Por outro lado, o professor de Educagdo Fisica é capaz de enumerar
varios fatores positivos que conseguiu tirar da doenga: “A vida passou a ter uma meta pra
mim. Vivo muito melhor o presente. Tenho acordado com muita disposi¢do de dois anos
pra cd. A Aids mudou a minha forma de encarar a vida. As coisas pequenas ndo me
aborrecem mais”.

Para Cazu Barroz, 26 anos, a Aids também trouxe muitas transformagoes. Ele se sentiu
obrigado a assumir publicamente a doenga depois de ter sido vitima de discriminagdo na
empresa em que trabalhava. Ator e escritor, hoje Cazu é militante de uma ONG do Rio de
Janeiro. Em qualquer manifestagdo de rua, matéria de jornal ou de TV, I3 estd Cazu dando
seu depoimento e falando de sua vida. “As pessoas me param para dizer que ndo sabiam
que quem tem Aids é assim, normal. Quando isto acontece, me sinto vitorioso”. Ele
reconhece, no entanto, que esta opgdo é pessoal. “Acho que o melhor caminho é a
pessoa assumir pra si que é soropositiva. Assumir publicamente, na sociedade em que
vivemos, ainda é muito complicado”. Entretanto, o militante afirma que o isolamento ndo
é a melhor forma de se proteger. “E fundamental ter um amigo com o qual se possa
conversar. E muito importante dividir os problemas com as outras pessoas”.

O psicologo Alexandre do Valle, coordenador do Banco de Horas (uma instituigdo que
cadastra psicélogos que atendem pessoas soropositivas), concorda com as opinides de
Cazu. Ele afirma que assumir publicamente é uma opgdo individual. “Eu nunca diria a uma
pessoa que ela tem de assumir publicamente que tem Aids. Infelizmente, a sociedade
ainda ndo esta preparada para conviver com esta noticia e isto poderia trazer alguns
transtornos a pessoa”.

Por outro lado, romper com o isolamento, dividindo com algum amigo suas angustias e
seus problemas é fundamental para a saude. Alexandre explica que o isolamento pode
causar até depressdo. “Procure uma pessoa, um amigo, alguém em que possa confiar. Ou
procure um grupo de apoio. Neste local vocé encontrara pessoas que passam pelos

mesmos problemas que vocé”. (O medo..., 1999, pp. 8-9)
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Outras narrativas publicadas na Revista tratam de quest&es sobre representagdes sociais
da doenga, preconceito, discriminagdo, modos de enfrentamento da doenga, resisténcias
e praticas de empoderamento através dos discursos dos sujeitos. A despeito dos avancgos
das pesquisas, dos medicamentos e dos retrovirais, o estigma e a discriminacdo,
conforme afirmam Parker e Aggleton (2001), inscrevem como a terceira e mais potente
epidemia, através de formas diversas de manifestagdes de estigmas, discriminagdo e
negac¢do por parte dos sujeitos, o que implica também em agGes de saude publica, de
acompanhamento e cuidado por parte dos profissionais de saude, dos familiares e das
relagdes laborais. As narrativas de Carlos e S6nia evidenciam marcas, formas e tipologias
de estigmatizagdo vividas na familia, na escola, no transporte publico, nas relagdes
afetivas, mas também demarcam disposi¢des de enfrentamento do preconceito, da
discriminacgdo, através da participacdo em grupos de autoajuda e em ONG, mediante
trabalhos em escolas, que possibilitem a conscientizagdo dos alunos e professores, sobre
estigmatizacdes vividas no cotidiano por pessoas com HIV/Aids.

Encarando o preconceito

Atitudes que discriminam devem ser denunciadas

O tratamento contra a Aids avanga rapidamente. Hoje ja existem medicamentos que
inibem a reprodugdo do virus HIV. Mas, infelizmente, ainda ndo conseguimos remédio
para um grande problema que assola a vida dos soropositivos: a discriminagdo. Esta
forma de preconceito acontece nos mais diversos locais, nas mais diferentes situagdes:
no trabalho; na escola do filho; entrando num 6nibus com o passe livre; ou até mesmo
em casa, com os familiares.

Carlos, 32 anos, sofre na pele o preconceito do irmao que faz questdo de separar talheres
e copos quando ele vai visita-lo. Mas Carlos se sentiu realmente discriminado quando
este irmdo o proibiu de brincar com o sobrinho. “Agora fica dificil me aproximar de
alguma crianga”. Morador da cidade de Petrépolis (RJ), Carlos acredita que o maior
problema da Aids é a depressdo causada pelo preconceito. Hoje casado com uma pessoa
soronegativa, Carlos frequenta um grupo de autoajuda, o Api-Aids. “Neste lugar eu
encontro o pdo para a minha alma”.

So6nia, 30 anos, é moradora de Araruama (RJ), uma cidade na Regido dos Lagos. Uma de
suas filhas foi alvo do preconceito na escola. “Varias vezes ela chegou chorando em casa
porque estava sendo discriminada pelos amiguinhos”. Sonia, que frequenta ha dois
meses uma ONG chamada AFADA, realizou uma palestra no colégio. O sucesso foi tdo
grande que alguns amigos pediram desculpas a sua filha. “Tenho recebido mais
informagdes e tenho tido a oportunidade de repassa-las para outras pessoas”, comemora
S6nia. Ha& um ano vilva, ela estad reconstruindo a vida com outra pessoa. Apesar de seu
namorado nunca ter colocado nenhum empecilho na relagdo pelo fato dela ser
soropositiva, varias pessoas foram até ele para falar dos riscos desta relagdo. “Isto é uma
forma de discriminagdo”, desabafa So6nia que manda um recado para as pessoas que
passam pelo mesmo problema: “Levante a cabega. A vida é muito preciosa para nos
deixarmos abater com coisas bobas. Se afaste das pessoas que nao te aceitam como vocé
é”. (Encarando, 2000, p. 8)
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Discursos socialmente construidos sobre discriminagdo impactam em processo de
estigmatizacdo, gerando embates entre relagbes de poder-saber, disciplinamento e
atitudes de autopreservagdo. O estigma, a discriminagdo e a negag¢do, ndo sdo
construgdes individuais, mas sim, forjados numa rede de complexidade social e cultural,
que muitas vezes, instala-se uma diferenga indesejavel, pelo desvio e implica da
deterioragdo da identidade. As narrativas de Jussara e Carla revelam processos de
autoestigmatizacdo e estigmatizacdo, em fungdo de atitudes cotidianas, especialmente
no transporte publico, no consultério odontoldgico e nas redes de convivéncia. Observa-
se que a negacgdo da infec¢do demarca uma postura de preservagdo da identidade social
e pessoal, mas também gera cuidados frente as possiveis hostilidades, preconceitos,
marginalizagGes e exclusdo social, em fungdo da desinformacao e falta de conhecimento
em relagdo ao processo de adoecimento, infecgdo e contaminagdo pelo HIV.

O pavor da discriminagéo

O medo de ser discriminada pelos amigos causa panico em Jussara, 47 anos. “Ndo
aguentaria ver meus amigos separando copos ou se afastando de mim pelo fato de eu
ser soropositiva”. Em fungdo disso, ela escolhe a dedo para quem contar que tem o virus
HIV. Mesmo assim, Jussara passa por algumas situagoes delicadas. A entrada pela frente
do 6nibus com o passe livre é uma delas. Ela conta que sempre é discriminada pelos
motoristas: “Eles me veem sem nenhum problema fisico aparente, entdo ficam com ma
vontade. Alguns me perguntaram o que eu tinha, mas eu nunca disse”. O espago que
Jussara se sente fortalecida é no Hospital dos Servidores (RJ), onde é voluntdria do grupo
de autoajuda Viva a Vida. “Comecei a me sentir bem quando eu comecei a ajudar outras
pessoas, passando informagdes e dando uma palavra de carinho”.

Carla, 29 anos, descobriu que é soropositiva ha trés anos. Moradora da cidade de Macaé
(RJ), ela ja passou por algumas situagdes constrangedoras envolvendo discriminagdo.
“Uma vez abordaram uma amiga minha para contar que eu tinha Aids. Ela disse que ndo
deixaria de ser minha amiga por causa disso”, lembra. Outro problema encarado por
Carla foi na ida ao dentista que propo6s atendé-la num dia especial, longe dos outros
pacientes. “O argumento dele é que a clientela poderia se assustar e procurar outro
dentista quando soubesse que ele tratava de soropositivos”, explica. Indignada, Carla

nunca mais colocou os pés |4 e procurou outro consultério. (O pavor... 2000, pp. 8-9)

A histdria e narrativa de Walmir apresentam marcas semelhantes de estigmatizagao,
preconceito e discriminagdo ao ser diagnosticado juntamente com sua esposa com o
virus do HIV e com agravamento de doengas oportunistas, levando a ébito sua esposa.
Embora existam legislagGes especificas sobre a preservagao da identidade e garantia do
trabalho, a demissdo de Walmir, logo apds trés meses do falecimento de sua esposa,
instala-se como preconceito e desinformacdo por parte da empresa. As consequéncias
das perdas de vinculos profissional, de isolamento social impactam em marcas que se
inscrevem no corpo e para além dele, como formas de estigma e discriminagdo que
acometem pessoas que vivem com HIV/Aids. O acompanhamento médico, psicoldgico e
orientagGes e cuidado construidas nos grupos de apoio as pessoas que vivem com HIV e
de ONG. Walmir acionou juridicamente a empresa, por entender que foi estigmatizado,
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discriminado e injustamente demitido. De fato, a condigdo clinica e os avangos
terapéuticos revelam que a epidemia, embora instalando como perspectiva planetdria é
muito mais agravada em fungdo das préticas de estigmatizagdo e discriminagdo, do que
dos efeitos clinicos, quando a pessoa é acompanhada, medicada e consciente de sua
infecgdo e dos modos como vai reconfigurando sua identidade.

Lutando contra o Preconceito

Sou villvo e moro em Sdo Paulo. Ha cerca de 5 anos, eu e minha esposa descobrimos que
estdvamos contaminados pelo virus da Aids. Nesta época, nés estavamos trabalhando numa
empresa chamada V.C.I. — Vanguard Confec¢des Importadas. Sem saber que estdvamos
contaminados, surgiu uma doenga oportunista em minha esposa. Como ndo sabia o que fazer,
levei-a a clinica que pertencia ao convénio da empresa. Foi quando descobriram que ela estava
com meningite por ser soropositiva e que automaticamente, eu também poderia estar
contaminado. Acabei fazendo o exame que confirmou a minha infecgdo. Entdo, comecei ame
tratar na Casa da Aids e ela, na clinica do convénio da empresa.

Um diretor da empresa ficou sabendo da nossa soropositividade porque era amigo da minha
familia e frequentava a casa dos meus pais. Ele sempre entrava em contato com a clinica
querendo saber mais sobre o estado de saide da minha esposa. Foi ai que tudo comegou. Ele
me chamou e disse: "Walmir, ja sei de tudo. Mas pode ficar tranquilo que ndo contarei para
nenhum funciondrio e nem para os patrdes". Fiquei mais aliviado, pois eu era um détimo
funcionario e estava em perfeitas condi¢des de trabalho. Pura ilusdo. Minha esposa faleceu e
trés meses depois me mandaram embora, me pagando tudo direitinho para que eu ndo desse
dor de cabega a eles. Eu fiquei tdo atordoado que ndo sabia mais o que fazer. Sem esposa, sem
emprego e com dois filhos pequenos para sustentar.

A minha médica me encaminhou para fazer um tratamento intensivo com uma psicéloga,
que me orientou a procurar uma advogada, porque eles haviam me mandado embora
por preconceito. Procurei algumas ONGs como Grupo de Incentivo a Vida (GIV) e Grupo
Pela Vida Sdo Paulo. Consegui testemunhas que ja sabiam de tudo e entrei com um
processo contra a empresa por preconceito e danos morais.

Estamos confiantes na minha vitéria porque tenho a plena certeza que o Sr. Juiz, com
toda a sua inteligéncia e sabedoria, ird julgar essa causa com justica. Diante deste fato,
aproveito para falar a todos os leitores da Saber Viver: Lutem com todas as forgas.
Enfrentem tudo que tiverem de enfrentar. Pegam ajuda, auxilio e conselhos. Levantem a
cabeca porque somos seres humanos iguais a todos os outros. Ninguém é melhor do que
ninguém. (Lutando... 2002, p. 12)

As narrativas dos colaboradores da Revista Saber Viver, publicadas na se¢do ‘Conte sua
histéria’, socializam experiéncias de estigmatizagdo, discriminagdo e preconceitos em
relacdo as pessoas que vivem com HIV/Aids, na medida em que atos de discriminacio,
relacionados com disposicdes de poder-saber, correspondem a formas diversas de
manifestacdo do estigma como uma construgao cultural, politica e social.

Diversas sdo as formas de discriminagdo que reforcam e estigmatizam, entre elas
destacam-se a exigéncia e/ou pedido de exame de HIV sem o livre consentimento,
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demissdo e negagcdo do emprego face a sorologia, marginalizagdo e exclusdo social e de
atividades coletivas de pessoas que vivem com HIV, interdigbes em viagens
internacionais, além de alijamento familiar, escolar e social.

O trabalho com as narrativas parte das experiéncias individuais e coletivas, inscreve-se
na temporalidade e reflexividade biogréfica, possibilitando aos préprios sujeitos, quando
narram suas experiéncias de vida e com o adoecimento construirem modos préprios de
aprenderem com a cronicidade da doenga, a superarem preconceitos, discriminagdo,
estigmatizacdo, através de processos implicados entre narrativas, refiguracdo identitaria e
modos proéprios de viver com o adoecimento, a cronicidade do HIV/Aids.
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