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RESUMO

AMORIM, Camila Miranda de. Jovens soropositivos por transmissdo vertical: entremeando
salde e doenca. Rio de Janeiro, 2007. Dissertagdo (Mestrado em Psicossociologia de
Comunidades e Ecologia Social) — Instituto de Psicologia, Universidade Federal do Rio de
Janeiro, 2007.

Esse trabalho pretendeu investigar como jovens soropositivos atendidos em um hospital
municipal de Niteroi (RJ) lidam com sua condi¢do de soropositividade. Esta questao foi analisada
a partir do contexto contemporaneo, no qual o culto a vida saudavel adquire cada vez mais um
lugar central. Foram feitas seis entrevistas abertas semi-estruturadas com jovens soropositivas por
transmissdo vertical, todas do sexo feminino, uma vez que os jovens do sexo masculino nao se
dispuseram a participar da pesquisa. As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas
para anélise. As dimens@es tematicas extraidas desta analise foram: Sobre a transmissdo: o que se
transmite?; Infancia; O Momento da revelagdo; Sobre o HIV; Viver com o virus; O amanha.
Percebemos, de uma forma geral, que estas jovens retratam uma subjetividade normatizada
medicamente. Porque receberam o virus HIV dos pais e cresceram permeadas por questdes
relacionadas a sua soropositividade, foram levadas a tratar de si préprias como “sujeitos de
risco”. Nao parece caber a elas, no entanto, a responsabilidade pela sua infeccdo, o que revela,
neste caso, a inadequacdo desta expressdo, sendo melhor trabalharmos a partir da nocdo de
vulnerabilidade. Esta abre a perspectiva de pensarmos em torno da construcdo de uma identidade
de “sujeito wvulneravel”, muito mais proxima da problematica das jovens soropositivas.
Considera-las sujeitos vulneraveis pode, ainda, abrir uma perspectiva de analise das questdes
envolvidas na concepg¢do do que chamamos hoje de “vida saudavel” e de “satde”, na medida em
que, sendo jovens saudaveis e, a0 mesmo tempo, portadoras do virus HIV, traduzem o exato
sentido de um “sujeito vulneravel”.

Palavras-chave: 1. Jovens. 2. Transmissao Vertical. 3. Risco. 4. Vulnerabilidade.



ABSTRACT

AMORIM, Camila Miranda de. Jovens soropositivos por transmissdo vertical: entremeando
salde e doenca. Rio de Janeiro, 2007. Dissertagdo (Mestrado em Psicossociologia de
Comunidades e Ecologia Social) — Instituto de Psicologia, Universidade Federal do Rio de
Janeiro, 2007.

This thesis aimed to investigate how young people living with HIV treated in a municipal
hospital of Niter6i (RJ) deal with their seropositivity condition. This issue was investigated
considering the contemporary context, in which the “healthy lifestyle” has become more
important. With only the participation of women, due to the fact that the male youngsters who
were invited didn’t want to participate in the research, six open and semi-structured interviews
were carried out among HIV youngsters who were vertically infected. The interviews were
recorded and then transcripted for analysis. The thematic dimensions extracted from this analysis
were: About the transmission itself: what is transmitted?; Childhood; The revelation moment;
About the HIV; Living with the virus; The future. We noticed that, in general, these young girls
reflect a medical naturalized subjectivity because they received the virus, through their parents,
and grew up surrounded by questions related to their seropositivity, therefore, they were led to
treat themselves as “risk subjects”. Notwithstanding, it doesn’t seem that their infection is their
own responsibility; in this case, what it reveals, is the inadequate use of this expression, so, it is
better to work with the vulnerability notion. This opens for us the perspective to think towards the
construction of a “vulnerable identity”, which is closer to the one that HIV infected youngsters
live with. Considering them as vulnerable subjects, will even open up an analysis perspective that
addresses the conception of what we nowadays call “healthy lifestyle” and “health”, where it is
possible to be a healthy youngster and, at the same time, HIV infected, translating the exact idea
of a “vulnerable subject”.

Key-words: 1. Youngsters. 2. Vertical transmission. 3. Risk. 4. Vulnerability.
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INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), desde seu surgimento colocou-se
como um problema de salde de grande relevancia. Nao apresentando, até hoje, nenhuma
alternativa de cura, torna-se ainda mais desafiadora. Principalmente porque traz & cena de
discussdo um valor axial da contemporaneidade, qual seja, a liberdade sexual.

Sao hoje amplamente reconhecidos os enormes avangos conquistados com relagédo a satde
das pessoas infectadas pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV). Em 1990 o Ministério da
Saude iniciou uma politica de acesso universal e gratuito a medicacdo anti-retroviral objetivando,
assim, a melhoria da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids e, conseqlientemente,
a mudancga no perfil da epidemia. Foi, no entanto, em 1996, ap6s 0 anuncio de novas alternativas
terapéuticas na XI Conferéncia Internacional de Aids, em Vancouver, no Canada, que o perfil da
epidemia realmente mudou. Esta mudanca foi ainda mais clara em nosso pais devido a Lei n°
9.313, de 13 de novembro de 1996, que tornou obrigatéria a distribuicdo de medicamentos anti-
HIV pelo sistema publico de salde.

Com a ampliacdo do acesso aos anti-retrovirais e a combinacdo de novas alternativas
terapéuticas, verificou-se uma grande reducdo das taxas de mortalidade e hospitalizacdo dos
pacientes com HIV. A taxa de mortalidade, que vinha crescendo ano a ano até 1995, atingiu,
neste ano, seu apice e entrou em um quadro de declinio nos anos posteriores. Além disso, pdde-se
observar também a reducdo da freqléncia das infec¢Bes oportunistas nesses pacientes,
garantindo-lhes, assim, uma melhor qualidade de vida.

Com toda a mudanca ocorrida, uma pessoa portadora do virus HIV pdde, entdo, viver — e
ndo apenas sobreviver — com expectativas e, principalmente, com uma melhor qualidade de vida.

Né&o sendo mais acometida por internacdes frequentes, infeccbes oportunistas, entre tantos outros
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problemas que marcavam a vida do portador do HIV antes de 1996, pode passar a viver e
planejar seu futuro.

Passou a ser possivel também que criangas nascidas com o virus da Aids chegassem hoje
a juventude e ao inicio da idade adulta. Com todos esses avangos, deixou-se de estimar quantos
anos estas criancas sobreviveriam e péde-se acompanhar seu desenvolvimento considerando que
elas sdo portadoras de um virus que, se bem controlado, pode pouco — ou nada — influenciar na
sua expectativa de vida. Nessas circunstancias, a questdo central que nos surge é: como estes
jovens lidam com sua condi¢do de soropositividade? O objetivo desta dissertacdo é, entdo,
investigar esta questdo em jovens soropositivos por transmissdo vertical' atendidos em um
hospital municipal de Niterdi (RJ).

A principal motivacdo para este trabalho surgiu do fato de sua tematica ser extremamente
nova e ainda pouco estudada. A pesquisa foi formulada na intencdo de explorar um tema ainda
pouco conhecido, a vida de jovens soropositivos infectados por transmissdo vertical,
particularmente complexo, pois envolve, além das questdes subjacentes ao HIV — como “risco” e
“vulnerabilidade”, questdes relativas ao ambito da transmisséo intergeracional e da juventude
contemporanea.

Na sociedade atual em que cresce a cada dia uma acentuada preocupa¢do com a saude e
com as praticas associadas a busca de uma “vida saudavel”, o individuo é orientado a gerir suas
escolhas comportamentais e seu estilo de vida de modo a evitar riscos, visando uma salde
perfeita, uma “vida saudavel”. Neste sentido, formam-se bioidentidades que se autocontrolam,
autovigiam e autogovernam, transformando o ato de se periciar na fonte basica de sua identidade.

A grande énfase contemporénea esta, entdo, na prevencao, que toma o conceito de risco como

! Denomina-se transmisséo vertical do HIV a situagdo em que a crianca é infectada pelo virus da Aids durante a
gestacdo, o parto ou por meio da amamentacao.
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sendo um acontecimento previsivel, cujas chances de ocorrer e 0S Custos e prejuizos que provoca
podem ser previamente avaliados (CASTEL, 2005). Esta concepcdo de risco obedece, assim, a
uma racionalidade que atribui aos individuos contemporaneos uma espécie de “escolha” entre
correr ou n&o riscos.

Diversos fatores nos mostram, no entanto, que esta racionalizacdo ndo parece suficiente
para mudancas de comportamentos. Além disso, situacbes como, por exemplo, ser um jovem
soropositivo infectado por transmissdo vertical apontam também para algo que escapa a escolha
individual.

Dessa forma, nossos olhares se voltam a utilizacdo de um termo que parte do pressuposto
de que estamos todos, em maior ou menor grau, expostos a agravos de nossa saude,
reconhecendo, assim, a precariedade do enfoque centrado unicamente no individuo: a
vulnerabilidade. A utilizacdo deste termo permite, portanto, ampliar o horizonte para uma
abordagem da questdo que vai para além da responsabilidade individual de que trata o conceito
de “risco”.

As questdes supracitadas sdo, entdo, parte fundamental deste trabalho que se torna ainda
mais complexo por tratar, também, da problemaética da transmiss&o intergeracional para pensar na
juventude contemporanea. Em um contexto social no qual a dimenséo hierarquica que instituia a
familia € negada pela ideologia igualitaria, a questdo da transmisséo intergeracional se coloca em
termos de um ndo-reconhecimento, de um estranhamento por parte dos mais jovens sobre um
saber que as geracgdes anteriores teriam a transmitir.

A juventude ganha, assim, uma forte énfase. Além de corresponder a “idade da vida” mais
préxima do ideal de “vida saudavel”, destaca-se ainda mais, uma vez que a idade adulta perde, a

cada dia, o privilégio social de que dispunha. Em um contexto contemporaneo no qual se passa a
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valorizar a circulacdo, a renovacao e a fluidez em detrimento do peso historico dos valores
culturais, nenhum outro grupo assume valor tdo grande quanto a juventude.

Assim sendo, os jovens soropositivos infectados por transmissao vertical vivem em um
contexto permeado pela énfase na juventude e, a0 mesmo tempo, pela idéia de que devemos ter
uma “vida saudavel”. Sendo eles jovens, porém portadores do virus HIV, podemos imaginar a
complexidade deste tema.

A pesquisa foi feita no setor de Aids Pediatrica de um hospital municipal de Niterdi.
Buscou-se entrevistar todos — aproximadamente dez — os jovens soropositivos infectados por
transmissdo vertical, na faixa entre treze e dezoito anos, que participavam de um projeto
realizado por uma Organizagdo Nao-Governamental (ONG) voltada especificamente para o
combate a epidemia de Aids (ONG/Aids) de Niter6i em parceria com o referido hospital. Devido
ao fato de nem todos estarem acompanhados dos responsaveis legais nos dias em que as
entrevistas foram feitas, além de alguns ndo terem aceitado o convite para participar da pesquisa,
foram entrevistadas apenas seis jovens, todas do sexo feminino. Com essas foram feitas
entrevistas abertas semi-estruturadas, consideradas capazes de trazer elementos fundamentais
para a pesquisa que, juntamente com o referencial tedrico estudado, nos deram base para
promovermos uma discussdo e trabalharmos algumas consideracdes finais sobre a vida dessas
jovens.

O primeiro capitulo deste estudo se inicia com breve historico sobre a ascensdo da vida
pelo poder. Esta produziu uma “estatizacdo do biolégico” de modo que ao Estado foi delegada a
funcéo de “fazer viver”, ou seja: de prevenir, tratar e curar sua populacdo. Desta forma, toda uma
nova concepcdo de vida e de salde, fundamental para a discussao de “vida saudavel”, se formou.

O referencial tedrico deste trabalho se inicia, portanto, tratando do surgimento da biopolitica e
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segue com comentario sobre a importancia da medicina e da sexualidade apés a instalacdo desta
nova politica.

Ainda no primeiro capitulo, tratamos das mudangas ocorridas mais especificamente nas
ultimas décadas. Transformacdes recentes no ambito das tecno-ciéncias proporcionaram tanto o
controle de coisas antes tidas como incontrolaveis, como 0 surgimento, em nossa sociedade, de
coisas e situacdes antes impensaveis. Tais transformacdes tém como objetivo maior o culto a
vida. Tentam, assim, até mesmo ultrapassar os limites da vida, extrapolando o objetivo original
do biopoder de prolongéa-la a0 maximo. E desta forma que passa a haver uma preocupagio
intensa com a “vida saudavel” e uma énfase crescente nos conceitos de “risco” e de “prevencdo”.
Estes ultimos conceitos, no entanto, por se basearem em uma extrema responsabilizacdo do
individuo, tém apresentado limitacGes. Assim sendo, fechamos o capitulo tratando do termo
“vulnerabilidade”, que tira a responsabilizagdo do individuo, o que vem se mostrando
fundamental especialmente no contexto da epidemia de Aids brasileira.

Um breve historico dessa epidemia em nosso pais é o tema do segundo capitulo. Este
ressalta especialmente as mudancas no perfil da mesma, enfatizando a questdo da transmissao
vertical. Cabe destacar que a descoberta da Aids se deu em um momento de franca expansdo das
tecno-ciéncias e desenvolvimento da medicina. Deste modo, a prépria descoberta desta sindrome,
assim como o desenvolvimento de medicamentos eficazes para o seu controle, podem ser
consideradas decorrentes de tal expansdo. Assim sendo, a propria existéncia de nosso tema de
estudo — jovens soropositivos por transmissao vertical — parece poder ser atribuida a esses
grandes avancos. No inicio da década de oitenta, essa pesquisa seria impensavel uma vez que
bebés nascidos com o virus HIV morriam. Apenas com 0s avan¢os nos medicamentos que
controlam a epidemia de Aids, passou a ser possivel pensar em criangas e jovens soropositivos

infectados por transmisséo vertical.
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Em especial pelo fato de que os sujeitos de nossa pesquisa séo jovens, o terceiro capitulo
— ultimo relativo ao referencial tedrico — propde-se a discutir algumas transformacdes ocorridas
nos ultimos séculos no ambito da subjetividade, especialmente para compreendermos o
significado que as categorias de adolescéncia e juventude adquiriram nos dias atuais.

Trabalhamos, entdo, com o contexto de surgimento da adolescéncia causado pela
promocao do individuo como valor supremo, pelo surgimento de um interesse cada vez maior na
busca da felicidade pessoal e pela forte “psicologizagdo” da sociedade. A caracterizacdo desta
categoria também € feita neste capitulo por a considerarmos fundamental para, posteriormente, a
confrontarmos com as caracteristicas da juventude contemporanea. Para tal, faz-se necessario
compreendermos também as transformacdes do que chamamos de P6s-Modernidade, considerada
por n6s como distinta da Modernidade. Neste sentido, refletimos especialmente sobre a questdo
da transmissdo intergeracional e do que Gauchet (2004) denomina “idades da vida” para
pensarmos nas alteracdes recentes sofridas pelas categorias de adolescéncia e juventude e, entéo,
finalmente, justificarmos nossa op¢ao por tratarmos o0s sujeitos de nossa pesquisa COmo jovens e
ndo como adolescentes.

O nosso percurso tedrico compreende, portanto, desde caracteristicas do inicio da
Modernidade — como o surgimento do biopoder — até outras que caracterizam a vida na Pds-
Modernidade. Essa descri¢do de caracteristicas da Modernidade e da P6s-Modernidade em nosso
trabalho objetivou promover uma abordagem historica e genealdgica dos temas em questédo.
Pretendemos, com essa analise, mostrar que grandes mudangas (em especial psiquicas e sociais,
como as que tratamos aqui) ndo ocorrem de uma forma abrupta, mas sim, com base em pequenas
transformagcdes que se instalam pouco a pouco. E dessa forma que, ao longo de todo o trabalho,
falamos de Pds-Modernidade fazendo sempre mencao a caracteristicas da Modernidade, tanto

para mostrarmos o que mudou, 0 que se intensificou, quanto para apontarmos 0 que permaneceu.
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O quarto e ultimo capitulo deste estudo apresenta a pesquisa em si, colocando
inicialmente 0s seus objetivos e a justificativa para a sua realizacdo. Segue apresentando as
caracteristicas deste estudo, como o fato deste se constituir em uma pesquisa qualitativa baseada
na semiologia e no dialogismo. Caracteriza também o espaco em que foram feitas as entrevistas e
os informantes das mesmas, além de explicar a forma como foram analisadas estas entrevistas.
Em um segundo momento, ainda neste capitulo, apresentamos a analise dos dados atraves das

dimensdes tematicas que se revelaram importantes para o objetivo da pesquisa.
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CAPITULO | O SUJEITO DO BIOPODER E SUAS TRANSFORMAGCOES NOS DIAS

ATUAIS

O primeiro capitulo se inicia com breve histérico sobre o surgimento da biopolitica
seguido de comentério sobre a importancia da medicina e da sexualidade apos a instalagdo desta
nova politica. Isto porque, a partir desta instalagdo, formou-se uma nova concep¢édo de vida e de
salde fundamental para compreendermos a exaltacdo que hoje fazemos da “vida saudavel”.

Mais adiante trataremos das transformacgdes que vieram a se operar nas sociedades
contemporaneas. Passaremos, portanto, as mudangas ocorridas mais especificamente nas Gltimas
décadas, como a preocupac¢do intensa com a “vida saudavel”. O capitulo segue analisando os
conceitos de “risco” e de “prevencdo” que, no contexto da “vida saudavel”, ganham uma forte
énfase. Para encerrar esta parte do estudo, trabalharemos com o termo “vulnerabilidade” que esta

ganhando forga no momento atual da epidemia de Aids.

1.1 A ascenséo da vida pelo poder: o surgimento da biopolitica

A ascensdo da vida pelo poder foi, segundo Foucault (1999), uma das transformacées
fundamentais do século XIX. Para uma melhor compreensdo sobre a sua importancia e sobre as
mudancas ocorridas na época € importante uma curta referéncia as caracteristicas principais da
teoria classica do poder soberano, anterior a este momento.

Um dos atributos fundamentais do poder soberano era o direito sobre a vida e sobre a
morte dos suditos. Ao soberano cabia o poder de “fazer morrer” ou “deixar viver”. Este poder do

soberano ja deixava claro, desde entdo, o fato de que a vida e a morte ja estavam localizadas no
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interior do campo do poder politico e ndo eram, portanto, acontecimentos naturais (FOUCAULT,
1999).

No final do século XVII e no decorrer do século XVIII se instalou nas sociedades
ocidentais o que Foucault (ibidem) chamou de “tecnologia disciplinar do trabalho”. Esta se
constituia de técnicas de poder centradas no corpo — tomado como individual — que se referiam
aos procedimentos pelos quais se assegurava a distribuicdo espacial dos corpos individuais e a
organizagdo de todo um campo de visibilidade. Eram também as técnicas pelas quais se tentava
aumentar a forca Util dos corpos através do exercicio, do treinamento etc.

Outra tecnologia de poder apareceu durante a segunda metade do século XVIII, esta,
porém, ndao mais disciplinar. A nova tecnologia, diz Foucault (op.cit.), ndo excluiu a anterior;
antes, integrou-a, modificou-a parcialmente e, sobretudo, utilizou-a, implantando-se nela
efetivamente gragas aquela técnica disciplinar prévia. Esta nova tecnologia de poder néo
disciplinar se aplicava a vida dos homens, ao homem vivo, ao homem “ser vivo”. Diferentemente
da “tecnologia disciplinar do trabalho” que se dirigia ao corpo, ao homem-corpo, a nova
tecnologia se dirigia a multiplicidade dos homens, na medida em que essa multiplicidade formava
uma massa global, afetada por processos proprios da vida como o nascimento, a doenca, a morte
etc (FOUCAULT, op.cit.).

E desta forma, depois de duas tomadas de poder sobre o corpo — uma individualizante e
outra massificante — que aparece, no decorrer do século XVIII, o que Foucault (op.cit.) chamou
de uma “biopolitica”. Esta nova tecnologia de poder, este biopoder que comegou a se instalar,
trouxe uma profunda transformacdo do direito politico, consolidada no século XIX, que se
constituiu na mudanca do direito de “deixar viver”, antes préprio do soberano, para o direito de

“fazer viver”, agora garantido pelo Estado.
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Como nos diz Foucault (1988, p.134):

Pela primeira vez na histdria, sem ddvida, o bioldgico reflete no politico; o fato de viver
ndo é mais esse sustentaculo inacessivel que s6 emerge de tempos em tempos, no acaso
da morte e de sua fatalidade: cai, em parte, no campo de controle do saber e de
intervencdo do poder.

A partir deste momento, os problemas de salde, de natalidade, de longevidade etc
assumem um lugar de relevancia crescente nas estratégias politicas e econdmicas. Esta nova
tecnologia de poder passou, portanto, a lidar com um novo corpo: o corpo “multiplo”, a
“populagdo”. E, entdo, com a nogdo de populacdo tomada como um problema cientifico, politico,
bioldgico e de poder que trabalha a biopolitica (FOUCAULT, 1999).

Analisando o conceito de biopolitica de Foucault (ibidem), Sibilia (2002, p. 162) diz que o
que se pretendia era “controlar os diversos fatores de subtracdo de forcas e diminui¢do do tempo
de trabalho dos cidad&os, bem como a reducdo dos custos ligados aos eventuais tratamentos
médicos”. Ainda segundo a autora, este projeto se colocava absolutamente de acordo com as
ambicdes da tecno-ciéncia Moderna que pensava a tecnologia como possibilidade de estender e
potencializar gradativamente as capacidades do corpo.

O biopoder se tornou, portanto, um tipo de poder fundamental para o desenvolvimento do
capitalismo que objetivava produzir forgas, fazé-las crescer, ordena-las e canaliza-las. A
combinagdo de biopoliticas e disciplinas com o capitalismo industrial vigorou, sem maiores
problemas, até meados do século XX (ibidem idem).

A partir deste momento, apontado por Wilmar Barbosa no prefacio do livro “A condicao
pos-moderna” (LYOTARD, 2006) como sendo o marco do surgimento da chamada “era pds-
industrial”, assistimos a modifica¢es substantivas nos estatutos da ciéncia. Desde entdo, o que
vem ocorrendo € uma modificacdo na natureza da ciéncia provocada pelo impacto das

transformacdes tecnoldgicas sobre o saber. Hoje hd uma crise de conceitos caros ao pensamento
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moderno, tais como sujeito, raz&o, totalidade, verdade, progresso... Tentamos encontrar novos
enquadramentos tedricos legitimadores da producdo cientifico-tecnoldgica em uma era que,
seguindo alguns autores como Lyotard (2006), optou-se aqui por chamar de pds-moderna.

Nesta nova era, a descentralizacdo, a privatizacdo, a virtualizacéo e a globalizacdo surgem
como marcas das sociedades contemporéneas, conspirando contra o poder centralizador dos
Estados-nacdo. As empresas assumem fungdes de vital importdncia que antes eram
responsabilidade exclusiva das instancias publicas, marcando os corpos e as subjetividades com a
linguagem flexivel do mercado. O alcance do biopoder passa a ser, dessa forma, segundo Sibilia
(2002, p.168), ampliado “por todos 0s espacos e todos os tempos, todas as vidas, a vida toda”,
extrapolando instituicdes e areas especificas.

Sobre essa nova dindmica do biopoder, Sibilia (ibidem, p.170) diz:

[...] as instituicdes que comandam a produgdo de corpos e almas individuais e a
intervencdo no substrato bioldgico das populagdes hoje se apresentam como capazes nao
apenas de regularizar os processos, de polir e evitar contingéncias, mas também de
alterar as proprias esséncias organicas: mexer nos codigos da vida, reprogramar os
destinos biolégicos dos individuos e da espécie.

Assim, percebemos que o biopoder hoje ultrapassa seus objetivos originais de prolongar a
vida. Atualmente torna-se cada vez mais real a possibilidade de corrigir ou alterar “deficiéncias”
dos individuos, agora entendidas como “erros digitais” fatalmente inscritos no cédigo genético.
Surge, desta forma, a promessa de se dominar o imprevisivel, gracas as possibilidades
amplamente comentadas de se reprogramar o cddigo genético e de se fabricar algo vivo
(SIBILIA, op.cit.).

Nesse contexto, configura-se o que Foucault (1999) chamou de *“desqualificagdo
progressiva da morte”. Foucault (ibidem) ja anunciava que, uma vez que o poder intervinha
sobretudo para aumentar a vida, a morte seria o limite; a extremidade do poder, o que estaria fora

do seu dominio.
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Hoje, segundo Sibilia (2002), “ainda mais longe da pompa de outrora”, a morte “natural”
¢ abafada na mais obscura intimidade. O corpo doente foi afastado da sociedade, relegado aos
hospitais. Assim, a grande ritualizacdo publica da morte vem desaparecendo. A morte vem se
tornando algo privado e quase vergonhoso; que se deve esconder. Se 0 biopoder rege a vida, a
morte lhe escapa. Sobre esse assunto, Sibilia (ibidem) argumenta que a diferenca marcante entre
essa “fuga” da morte na Modernidade e nos dias atuais € que na primeira a morte funcionava
como um limite e hoje, na P6s-Modernidade, tal limite estaria sendo superado. Esta caracteristica
baseia-se na crenca atual de que tudo pode ser controlado. Crenca que, sem duvida, vem se

apoiando, em grande parte, nos enormes avangos no ambito das tecno-ciéncias.

1.2 A medicina e a sexualidade ap6s o biopoder

A medicina se configurou como um poderoso complexo de saberes e poderes —
especialmente nas sociedades ocidentais a partir dos séculos XVIII e XIX — capaz de incidir ao
mesmo tempo sobre os corpos individuais e sobre as populagdes, disciplinando e regulamentando
a vida, ou seja, seguindo as normas da biopolitica (SIBILIA, op.cit.).

Um dos principais alvos da medicina apds o surgimento da biopolitica foi a sexualidade.
A partir do surgimento da nogdo de populacdo, passou a ser necessario lidar com os fendmenos
especificos e as variaveis proprias desta nocdo sendo, entdo, necessario analisar taxas de
natalidade, precocidade e freqiiéncia das relacGes sexuais e incidéncias de praticas contraceptivas,
entre outros (FOUCAULT, 1988).

Assim, observa Foucault (ibidem), a sexualidade estava situada exatamente na
encruzilhada do corpo e da populagdo. Por depender, por um lado, de um controle disciplinar,

individualizante, em forma de vigilancia permanente e, por outro, inserir-se e adquirir efeitos em
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processos biolégicos amplos que concernem a populacéo, a sexualidade gozava de uma “posi¢do
privilegiada”, entre organismo e populacdo, o que explica sua extrema valoriza¢do pela medicina
no século XIX (FOUCAULT, 1999). Ou seja, por promover, a0 mesmo tempo, acesso a vida do
corpo e a vida da espécie, a sexualidade tornou-se o alvo central de um poder que se organiza em
torno da vida — o biopoder.

No contexto atual, entretanto, devido a nova dindmica que a sociedade contemporanea
empresta ao biopoder, existem indicios de que este foco sobre a sexualidade esteja se deslocando
(SIBILIA, 2002). O codigo genético parece estar ocupando o lugar de preeminéncia social antes
atribuido ao sexo. Também localizado na intersecdo exata entre o corpo individual e o corpo da
espécie, o codigo genético surge como um alvo privilegiado das biopoliticas contemporaneas.

E neste contexto que novos campos da medicina se configuram e se fortalecem,
especialmente o campo da genética. Neste € feita uma associacdo de determinados genes a
doencas e comportamentos especificos que se baseia fundamentalmente em célculos estatisticos e
probabilisticos (ibidem idem). Os termos propensao, probabilidade, tendéncia e risco passam a
receber, assim, uma forte énfase pela medicina contemporanea. Esta, por sua vez, de acordo com
Sibilia (op.cit.), passa a ter como meta primordial ndo apenas a cura, mas, principalmente, a

prevencdo dos riscos.

1.3 Risco, prevencao e valorizacdo da vida saudavel

O conceito de risco apresenta diferentes acepcOes. Adotaremos aqui a concepcdo de

Robert Castel (2005) que toma este conceito como sendo um acontecimento previsivel, cujas

chances de ocorrer e 0s custos e prejuizos que provoca podem ser previamente avaliados.
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Esta concepgdo de “risco”, como algo que se pode prever e controlar, obedece a uma
racionalidade. Isto quer dizer que teriamos, assim, no limite, total possibilidade de moldar nosso
futuro de acordo com nossa propria decisdo. Logo, 0 que acontecesse em nossa vida seria
resultado de nosso posicionamento ou livre escolha, na crenga que funda a Modernidade segundo
a qual a razéo tudo pode.

A prevencdo neste contexto marcado pela razdo significara uma atitude de vigilancia de
provaveis ocorréncias (de doencas, anomalias etc) que devem ser minimizadas e de
comportamentos saudaveis a serem maximizados (RABINOW, 1999). O individuo serd, entdo, o
gestor de seus riscos. Cabe a ele cuidar-se de modo a ndo correr riscos e prolongar a0 maximo
sua vida de forma saudavel.

Uma contribuicdo para a analise desse cenario contemporaneo podemos encontrar em
Rabinow (ibidem) quando propde o conceito de “biossociabilidade” para esta forma de
sociabilidade regida pela biopolitica. Nesta, segundo o autor, abandona-se o antigo dispositivo da
vigilancia face-a-face dos individuos e grupos ja conhecidos como doentes ou perigosos
(FOUCAULT, 1987) e passa-se a projetar fatores de risco. O alvo deixa de ser uma pessoa para
ser uma populacdo, em principio de risco, sendo que este ndo mais se relaciona ao que se é, mas
sim ao que se faz. Nesta perspectiva, as acdes chamadas de prevencao e a énfase no pensamento
preventivo sdo consequéncias diretas de uma sociedade governada e conformada pelas
concepcOes que se estabeleceram a partir de uma biopolitica, como descrita por Foucault (1999).

Ortega (2003), refletindo sobre o termo proposto por Rabinow (1999), no contexto da
sociedade contemporanea, diz que a biossociabilidade se constitui em uma forma de sociabilidade
apolitica formada por grupos de interesses privados reunidos segundo critérios de saude,

performances corporais, longevidade etc.
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Nesse contexto, Ortega (2003) vai analisar 0s lacos na sociedade atual a partir do conceito
de “bio-ascese”. Para ele, uma conduta ascética € um fendmeno social e politico que implica em
um processo de subjetivacdo, delimita e reestrutura as relagdes sociais e consiste no exercicio da
vontade. Na bio-ascese hd uma vontade de uniformidade, de adaptacdo as normas e de
constituicdo de modos de existéncia conformistas e egoistas, dirigidos & busca da saude e do
corpo perfeito. As praticas bioascéticas promovem a construcdo de identidades que Ortega
(ibidem) chamara “bioidentidades”, cujas a¢des se dirigem a longevidade, ao prolongamento da
juventude, a busca do corpo perfeito, entre outros. Produz-se, assim, sujeitos que se
autocontrolam, autovigiam e autogovernam. Ou seja, transformam o ato de se periciar na fonte
bésica de sua identidade.

Esta inflexdo no cuidado e na responsabilidade de cada um consigo mesmo seria, para
Ehrenberg (2004), conseqliéncia do ideal de autonomia que marca fortemente a concepcdo de
individuo na contemporaneidade. Da hiper-valorizacdo contemporanea da autonomia individual,
resultaria que “a cada um é oferecida a ‘liberdade’ plena de escolher, no cardapio das
experiéncias da vida, 0s riscos que se quer ou nao correr!” (SZAPIRO, 2005, p. 35). Desta forma,
coloca-se a responsabilidade pelo cuidado com a saide no plano individual. A vida passaria,
assim, a ser um projeto medido pelo rigor, pelo cuidado com tudo o que é da ordem do excesso,
portanto, com tudo o que € da ordem das paixdes (ibidem idem).

Esse olhar sobre a vida conduz ao desenvolvimento de estratégias preventivas que visam
instaurar novos comportamentos na sociedade. Estas estratégias sdo, no entanto, acompanhadas
de resisténcias quando se trata de mudar comportamentos, por exemplo, nas préaticas sexuais,
considerando que neste campo a razdo nem sempre tem pleno dominio.

Debrucando-nos sobre a questdo do HIV, sdo evidentes as resisténcias ao discurso

preventivo que faz com que nem todos consigam colocar em prética o “sexo seguro” com todos
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0s parceiros em todos os momentos. Como pensar, por exemplo, esta questdo em relagdo a
pessoas soropositivas? E quanto aos jovens soropositivos por transmisséo vertical?

Seguir a ldgica de que cada um deve cuidar de sua propria saude, significa, entdo, pensar
que a auséncia de uma boa saude seria conseqiiéncia de uma falha individual, de uma falha de
carater, de um defeito de personalidade, de uma fraqueza individual ou de uma falta de vontade.
Através da interiorizacdo do discurso preventivo, o individuo — autbnomo - precisa, deve,
orientar suas escolhas comportamentais e estilos de vida estritamente para a busca da salde e
para a evitagédo do risco.

Neste sentido, doencas contraidas no decorrer da vida, ndo sendo hereditarias ou
congénitas, podem produzir nas pessoas a sensacdo de “culpa”, de “irresponsabilidade”. Assim,
ndo raramente, a imagem dos individuos infectados pelo HIV esta associada a idéia de um
comportamento irresponsavel. Como esta questdo da “responsabilidade” se coloca quando —
como no caso dos sujeitos desta pesquisa — o virus foi transmitido pelos pais, é algo que merece
uma reflex&o.

A vida de pessoas que desde que nascem precisam de cuidados médicos e de fortes
medicamentos para viver ndo parece simples. Um contexto social em que a saude se tornou um
valor absoluto, no qual a vida vai sendo reduzida a “vida saudavel”, parece tornar a questdo ainda
mais complexa. Como se pode, neste caso, corresponder as expectativas de uma vida
“plenamente saudavel?

Cabe ressaltar que, para Castel (2005), vivemos hoje uma espécie de extrapola¢do dos
“riscos”. Em uma sociedade complexa como as contemporaneas, 0s riscos se apresentam de uma
forma completamente imprevisivel, ndo sendo nem mesmo calculaveis por uma logica
probabilistica e acarretando conseqliéncias muitas vezes irreversiveis e incalculaveis (ibidem

idem).
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Diante deste novo cenério, torna-se cada vez mais evidente, em especial no ambito da
salde, que falar sobre riscos e sobre a responsabilizacdo do individuo sobre seus préprios riscos
ndo € suficiente para tratarmos de todas as situacdes que envolvem problematicas como a do
HIV/Aids, entre outras. Isto porque se por um lado o individuo é responsavel por tudo que faz — e
mesmo por suas omissdes (pois “deveria ter feito, ja que sabia”), por outro lado evidencia-se sua
radical impoténcia diante da amplitude dos “riscos que nos ameacam” (CHEVITARESE;
PEDRO, 2005).

Podemos questionar, entdo, a autonomia que pensamos possuir. E mesmo possivel dizer
que cabe a cada um de nods escolher correr ou ndo riscos? A vida dos jovens soropositivos por
transmissdo vertical parece um exemplo claro do que escapa a escolha individual.

Nesta perspectiva, 0 termo “vulnerabilidade” vem sendo cada vez mais usado,
especialmente no campo da epidemia de Aids. A utilizacdo deste termo parte do pressuposto de
que, em maior ou menor grau, todos estamos expostos ao problema, o que aponta, assim, para a
precariedade do enfoque centrado unicamente no individuo (MATIDA, 2003).

Ayres et al (1999, p.50), ao falarem sobre “vulnerabilidade”, dizem: “rigorosamente, a
expressdo vulnerabilidade estd ainda longe de construir uma identidade objetiva com a
especificidade e a clareza normalmente cobradas dos conceitos”. E uma expressdo jovem que
apresenta acentuada polissemia. A origem do termo vulnerabilidade remete a area dos Direitos
Humanos. O termo designava originalmente grupos ou individuos fragilizados, juridica ou
politicamente, na promog&o ou garantia de seus direitos de cidadania. A partir da publicacdo, nos
Estados Unidos (em 1992), do livro Aids in the world, parcialmente publicado no Brasil, a
expressdo, no sentido que estamos tratando — da suscetibilidade dos individuos e populacbes a

agravos ou riscos, penetra mais amplamente no campo da saude (ibidem idem).
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A utilizacéo do termo *“vulnerabilidade” na discussdo sobre a epidemia de HIV/Aids surge
na perspectiva de reconceituar a tendéncia individualizante da doenga. Embora estejamos ainda
no paradigma biolégico tradicional, a vulnerabilidade busca ir além deste paradigma. Ou seja,
colocar a questdo da prevencdo em termos de vulnerabilidade permitiria ampliar o horizonte para
uma abordagem que vai para alem da responsabilidade individual de que trata o conceito de
“risco” (SANCHEZ; BERTOLOZZI, 2007).

Assim sendo, o termo “vulnerabilidade” ganha espago especialmente entre os criticos da
dimensdo individualizante do conceito de risco, como nés. A visdo de um grupo suscetivel a
agravos de sua salde nos parece ndo s6 muito mais proxima da realidade, lembremo-nos da
imprevisibilidade contemporénea de que falavamos ha& pouco, como, no caso desta pesquisa,
engloba a questdo dos jovens soropositivos por transmissdo vertical, algo que o conceito de

“risco” ndo conseguia dar conta por ndo terem sido eles os “responsaveis” por sua infeccéo.
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CAPITULO Il A EPIDEMIA DE AIDS NO BRASIL

Este capitulo faz um breve histérico da epidemia de Aids no Brasil. Ressalta,
especialmente, as mudancas no perfil da epidemia enfatizando a questdo da transmisséo vertical.

A descoberta da Aids se deu em um momento de franca expansdo das tecno-ciéncias no
desenvolvimento da medicina. Deste modo, a propria descoberta desta sindrome, assim como o
advento de medicamentos eficazes para 0 seu controle, podem ser consideradas decorrentes de

transformacdes ocorridas nas Ultimas décadas — aqui ja sinalizadas.

1.1 Contexto da descoberta

No Brasil, o primeiro caso de Aids se reporta ao ano de 1980, em S&o Paulo, apesar de s
ter sido constatado pelo Boletim Epidemiolégico muitos anos depois (GALVAO, 2002). A Aids
foi conhecida pelos brasileiros através da midia, que teve grande relevancia neste periodo
oferecendo informagdes importantes em um momento em que quase ndo se tinham casos de Aids
notificados e reconhecidos oficialmente. O ponto em comum das matérias que saiam na imprensa
na época era a relacdo desta nova e desconhecida sindrome com a homossexualidade e as mais
distintas e as vezes bizarras interpretacdes que tentavam explicar o motivo da alta incidéncia
desta entre homossexuais (idem, 2000).

Em 1983 houve a primeira notificacdo de caso de Aids em criangas e em mulheres. Houve
também o relato de um caso decorrente de uma possivel transmissdo heterossexual. Ainda assim,
a “raiz” desta sindrome era atribuida aos homossexuais. Acreditava-se, inclusive, que eram 0s
homossexuais usuérios de drogas injetaveis os responsaveis pela difusdo do virus HIV para os

heterossexuais usuarios de drogas injetaveis (BRASIL, [s.d.]).
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Devido ao perfil e a regido de origem das primeiras pessoas diagnosticadas com o virus da
Aids, os grupos gays paulistas foram os responsaveis pelas primeiras iniciativas de organizacdo
de respostas frente a epidemia. Isto se deveu, principalmente, a situacdo emergencial em que a
sociedade se encontrava frente & epidemia e a necessidade urgente de acdo (GALVAO, 2000).
Por influéncia e pressao desses grupos, em 1984, foi estruturado o primeiro programa de controle
da Aids no Brasil, o Programa da Secretaria de Saude do Estado de Sdo Paulo (BRASIL, [s.d.]).
Este Programa fazia mencdo ao conjunto de doze medidas, dentre as quais se destacam: o
estabelecimento da notificagdo compulsoria, a criacdo de um servigo de informagdo por telefone
e a participacdo da comunidade (GALVAO, 2000).

Ayres et al (1999) se referem a esses primeiros anos da epidemia (1981-1984) como o
periodo que evocou a idéia de “grupos de risco”. Estes foram amplamente difundidos atraves da
grande midia e se tornaram a base das poucas e incipientes estratégias de prevencdo. Faziam
parte destes grupos, principalmente, os profissionais do sexo, usuarios de drogas injetaveis e
homossexuais. Apesar desta ter sido a primeira estratégia para se pensar em formas de prevencao
ao HIV/Aids, esta categorizacdo dos individuos ndo se mostrou adequada, uma vez que estimulou
0 preconceito e a estigmatizagdo das pessoas que a estes grupos pertenciam.

Em 1985 profissionais liberais, sobretudo militantes de questdes relacionadas a
homossexualidade, motivados pelo preconceito e pelo aumento dos casos de Aids, ajudaram a
criar, em Sdo Paulo, a primeira ONG/Aids do Brasil: 0 Grupo de Apoio a Prevengdo a Aids
(GAPA). Ainda neste ano, foi notificado o primeiro caso de transmissao vertical.

Em 1986 foi fundada a Associagéo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA), que em sua
origem reunia o carisma de Herbert de Souza® — o0 Betinho — e a idéia, até entdo original, de que a

Aids ndo se resumia a uma questdo de satde, mas era um problema fundamentalmente politico e

2 Fundador e primeiro presidente da ABIA.
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cultural e, portanto, requeria respostas de varios setores da sociedade. Esses dois aspectos
marcaram a singularidade da ABIA em relacéo as demais ONGs/Aids criadas no Brasil na década
de 80 e inicio da década de 90 (PARKER; TERTO JR., 2001).

Na ABIA, a excecdo de Betinho, nenhum de seus primeiros colaboradores era
soropositivo. Sua acdo era voltada para a omissdo governamental, a situacdo criminosa do
sistema brasileiro de sangue, a falta de informacéo de qualidade sobre HIV/Aids e a violagdo dos
direitos civis das pessoas soropositivas (ibidem idem). A presenca de Betinho a frente da ABIA,
gracgas ao seu destaque politico, proporcionou a esta associagdo um nivel de acesso aos 6rgéaos de
comunicacdo e politicos muito grande se comparado as outras ONGs/Aids brasileiras. Desta
forma, a ABIA foi uma ONG/Aids diferenciada, tendo como perfil basico um projeto politico
multifacetado que combinava ativismo e envolvimento em politicas publicas; producdo de
material e iniciativas educacionais; pesquisa sociocientifica; publicagdes; desenvolvimento de
redes e gerenciamento; e divulgacao da informacéo.

O periodo do surgimento da ABIA, em especial devido a presenca de Betinho, marca
ainda a entrada dos hemofilicos na luta contra a infeccdo. Ac¢Bes governamentais também
merecem destaque nesse periodo, como o fato da Aids passar a ser uma doenca de notificacdo
compulsdria e a criagdo de uma Comissdo de Assessoramento em Aids e do Programa Nacional
de DST e Aids, no ambito do Ministério da Saiude (BRASIL, [s.d.]).

Em 1987 criou-se o primeiro Centro de Orientagdo Soroldgica (COAS), em Porto
Alegre/RS, atual Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA). No ano seguinte, 0 Ministério da
Saude iniciou o fornecimento de medicamentos para tratamento das infec¢cBes oportunistas
(ibidem idem).

No ano de 1988 foi promulgada a Constituicdo Federal que incorporou as propostas

desenvolvidas pelo Movimento Sanitario contidas nas reivindicacbes da VIII Conferéncia
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Nacional de Salde, de 1986. Foi criado o Sistema Unico de Sadde (SUS), posteriormente
regulamentado pelas leis n° 8.080/90 (Lei Orgéanica da Saude) e n° 8.142/90. Criado com a
finalidade de alterar a situacdo de desigualdade na assisténcia a salde da populacdo brasileira, o
SUS parte da afirmacédo de que “a satde € um direito de todos e dever do Estado”.

Ayres et al (1999) denominaram os anos de 1985 a 1988 de “periodo das primeiras
respostas”. Neste, houve uma enorme critica ao conceito de “grupo de risco”, baseado na
inadequacdo do termo que se mostrou tdo equivocado e insuficiente, do ponto de vista
epidemioldgico, quanto incitador de profundos preconceitos e iniqlidades. Passou-se, entdo, a
utilizar a expressédo “comportamento de risco” como referéncia a comportamentos que poderiam
provocar a transmissdo do HIV. No entanto, em pouco tempo, esta expressdo também mostrou

suas limitac6es devido a tendéncia a culpabilizagdo individual que provocava.

11.2 Mudanca no perfil da epidemia

Em 1990 o Ministério da Salde iniciou uma politica de acesso universal e gratuito a
medicacdao anti-retroviral, com a distribuicdo de capsulas de AZT objetivando, assim, a melhoria
da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids e, consequentemente, a mudanca no
perfil da epidemia (VITORIA, 2002). Foi, no entanto, em 1996, apds o anlncio de novas
alternativas terapéuticas na XI Conferéncia Internacional de Aids, em Vancouver, no Canada, que
o perfil da epidemia de Aids realmente mudou (PASSARELLI; RAXACH, 2002).

Esta mudanca foi ainda mais clara no Brasil devido a Lei n® 9.313, de 13 de novembro de
1996, que tornou obrigatodria a distribuicdo de medicamentos anti-HIV pelo Sistema Publico de
Saude (BRASIL, 1999). O programa brasileiro, além de promover a distribuicdo gratuita dos

anti-retrovirais a todos os portadores do virus HIV, passou a garantir também remédios para
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infeccdes oportunistas, além de possuir laboratérios especializados para a realizagdo de exames
para pessoas soropositivas.

Com a ampliacdo do acesso a medicacdo anti-retroviral e com a combinagdo de novas
alternativas terapéuticas, verificou-se uma grande reducdo das taxas de mortalidade e
hospitalizacdo dos pacientes com HIV. Segundo o Boletim Epidemioldgico AIDS DST
(BRASIL, 2006), a taxa de mortalidade, que vinha crescendo ano a ano até 1995, atingiu, neste
ano, o indice de 9,7 por cem mil habitantes e entrou em um quadro de declinio nos anos
posteriores, chegando, em 2005, a 6,0 por cem mil habitantes. Além disso, pdde-se observar
também a reducdo da frequéncia das infeccdes oportunistas nesses pacientes, garantindo-lhes,
assim, uma melhor qualidade de vida (VITORIA, 2002).

O ano de 1996 foi um grande marco para a epidemia de Aids e, em especial, para a
mudanca do seu perfil. Até entdo, ter o HIV era sindnimo de doenca, de morte. Associava-se 0
portador do HIV a imagem de uma pessoa fraca, emagrecida, tal como observamos em alguns
casos que surgiram na midia naquele momento. N&@o havia muitas possibilidades terapéuticas e as
que existiam eram de alto custo, cujo acesso requeria boas condic6es financeiras.

Com todas as mudangas ocorridas, uma pessoa portadora do virus HIV pbde, entdo, viver
— e ndo apenas sobreviver — com expectativas e, principalmente, com uma melhor qualidade de
vida. Ndo sendo mais acometida por internacdes frequentes, infeccdes oportunistas, entre tantos
outros problemas que marcavam a vida do portador do HIV antes de 1996, uma pessoa
soropositiva poderia, agora, viver e planejar seu futuro.

Passou a ser possivel também que criangas nascidas com o virus da Aids chegassem hoje
a juventude e ao inicio da idade adulta. Com todos esses avangos, deixou-se de estimar quantos

anos estas criancas sobreviveriam e péde-se acompanhar seu desenvolvimento considerando que
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elas sdo portadoras de um virus que, se bem controlado, pode pouco — ou nada — influenciar a sua
expectativa de vida.

O objeto desta pesquisa é, portanto, decorrente dessas importantes mudancas no perfil da
epidemia. No entanto, a0 mesmo tempo em que 0s jovens soropositivos infectados por
transmiss@o vertical puderam contar com 0s avancos aqui discutidos no tratamento e nos
medicamentos ndo puderam, por outro lado, se beneficiar dos avancos relativos a transmissdo
vertical.

Apenas em 1994 descobriu-se uma possibilidade de reduzir significativamente a
transmissdo vertical do HIV com o uso da zidovudina demonstrada neste ano pelo protocolo 076
do Aids Clinical Trial Group. Este estudo clinico demonstra uma reducdo de dois tercos na
transmissdo vertical do HIV com a administracdo da zidovudina para a mulher infectada durante
a gestacdo, o parto e para o recém nascido nas primeiras semanas de vida. Apos essa publicacao,
varios outros ensaios clinicos e observacionais vém comprovando a eficacia das intervencdes
com anti-retrovirais, mesmo que realizadas tardiamente (VELOSO; VASCONCELOS;
GRINSZTEJN, 1999).

Estes autores ressaltam que, desde a data de publicacdo do protocolo 076, um grande
esforco vem sendo feito em todo o mundo para a divulgacdo dessas informacdes e para a
implementacdo de acOes voltadas para a prevencao da transmissdo vertical. Dentre estas acOes
encontram-se o aconselhamento e a testagem para o HIV no pré-natal, a administracdo de
zidovudina para as gestantes soropositivas e seus recém-nascidos e a substituicdo do aleitamento
materno por leite artificial.

No Brasil, data de 1995 a primeira publicagdo especifica sobre prevencdo da transmissao
vertical do HIV. As recomendacgdes contidas nesta publicacdo foram atualizadas em 1997 e

publicadas no Diério Oficial da Unido, além de terem sido incluidas nos manuais de conduta para
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o0 tratamento de adultos e criangas infectadas pelo HIV e outros materiais técnicos. As principais
recomendacdes atualmente vigentes sdo as seguintes (VELOSO; VASCONCELOS;
GRINSZTEJN, 1999):

- Testagem de gestantes: Deve haver um oferecimento universal do teste anti-HIV para as
gestantes no pré-natal. A proposta de oferecer a testagem apenas para mulheres com risco
identificado para a infeccdo pelo HIV foi substituida, em 1997, pela recomendagdo da oferta
universal do teste no pré-natal. A importancia da testagem para o HIV reside no fato de que sem a
identificacdo das mulheres gravidas infectadas, estas ndo podem se beneficiar das intervengdes
para a reducdo da transmissdo vertical do HIV. No entanto, apesar de todos os beneficios
associados ao conhecimento da situacdo soroldgica da gestante, a realizacdo do teste ndo pode ser
colocada como compulséria, sendo obrigatdria a solicitacdo do consentimento verbal da mulher,
devendo o exame ser acompanhado de aconselhamento pré e pds-teste.

- Quimioprofilaxia: O uso da zidovudina pela gestante soropositiva a partir da décima
quarta semana de gestacdo (via oral), durante o trabalho de parto (injetavel) e pelo recém nascido
(via oral), é seguido como conduta padrao.

- Amamentacdo: Recomenda-se a substituicdo do aleitamento materno pelo leite artificial
ou por leite humano pasteurizado disponivel nos bancos de leite.

Todos esses esfor¢os empreendidos em 1995, segundo Veloso, Vasconcelos e Grinsztejn
(ibidem), foram intensificados a partir de 1996 com a disponibilizagdo de zidovudina injetavel na
rede publica de saude, garantindo, assim, 0 acesso universal ao esquema de tratamento indicado
no protocolo 076. Outros anti-retrovirais necessarios ao tratamento das mulheres e criancas

infectadas também passaram a se encontrar disponiveis na rede publica de saude.
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Percebemos, assim, que grandes e importantes mudancas ocorreram desde a descoberta da
Aids. Mudancas estas que, ainda que indiretamente, propiciaram 0 surgimento de novas
demandas no &mbito da epidemia de Aids, como a que iremos investigar.

Antes, no entanto, de apresentarmos a pesquisa em si, é preciso analisar em que contexto

subjetivo vivemos hoje para trabalharmos com a concepcao de juventude contemporanea.
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CAPITULO 11l DA ASCENSAO DO INDIVIDUALISMO AS TRANSFORMACOES

CONTEMPORANEAS NO SUJEITO

Este capitulo se propde a discutir algumas transformacdes dos Gltimos séculos no &mbito
da subjetividade para pensarmos as categorias de *“adolescéncia” e “juventude”.
Vamos discutir a emergéncia do individuo como valor supremo — o individualismo, o surgimento
de um interesse cada vez maior na busca da felicidade pessoal, momento a partir do qual a vida
privada passou a se destacar em detrimento da vida publica, e a forte “psicologizacdo” da
sociedade.

Vivemos hoje uma configuracdo social, politica e econdmica ja distinta da Modernidade.
Por isso, ha que analisarmos tambem as transformacbes da subjetividade na chamada Pés-

Modernidade, refletindo, especialmente, sobre a questdo da transmissao intergeracional.

I11.1 Individualizacéo e interiorizacdo da identidade

Na medida em que a conformacéo hierarquica das sociedades, propria ao poder soberano,
cedeu lugar a igualdade e a liberdade, caracteristicas dos Estados-na¢do modernos, o individuo
surge como valor central na ideologia das sociedades ocidentais. Os estudos de Dumont (1985)
tematizam a questdo do individuo da forma como iremos trata-la aqui.

Dumont (ibidem) distingue duas espécies de sociedades. Quando o valor supremo se
encontra na sociedade como um todo trata-se de holismo e quando o individuo constitui o valor
supremo, individualismo. Este autor constatou ser o individualismo a caracteristica da
configuracdo de tragos que constitui a ideologia moderna. A esta configuracdo ele denominou

“ideologia individualista” ou ainda “o individualismo”.
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Esse autor chama, entdo, de individualista uma ideologia que, valorizando o individuo, a
ele subordina a totalidade social. Esta ideologia reconhece o individuo como portador de uma
ampla liberdade de escolha e considera a busca da felicidade pessoal e a exploragdo permanente
das inclinagdes e potencialidades individuais atividades com o mais alto valor.

Segundo Bezerra Jr. (1982), nesta configuracdo o carater social da natureza humana é
apagado da consciéncia. Instala-se uma oposi¢do entre individuo e sociedade, uma vez que 0
individuo percebe agora a sociedade como um obstaculo ao pleno exercicio do seu livre arbitrio.

E nesse contexto que surge um interesse cada vez mais preponderante pela dimensio da
vida intima. A valorizacdo da intimidade aumenta a importancia dos afetos e dos valores de
“compreensdo” entre as pessoas. Segundo Sennett (1988), os assuntos publicos passaram, pouco
a pouco, a ser tratados em termos de sentimentos pessoais e a sociedade moderna foi, assim,
perdendo progressivamente o sentido da vida publica. Perdeu-se a capacidade de fazer a partilha
entre uma vida pessoal e uma existéncia social. O interesse cada vez maior nos problemas da
personalidade, a procura de uma autenticidade que exige que o individuo seja transparente em
todos os seus atos inclinaram todos os interesses para a esfera do eu. Ou seja: “conhecer-se a si
mesmo tornou-se antes uma finalidade do que um meio através do qual se conhece o mundo”
(ibidem idem, p.16).

A proépria sociedade passou a ser vista, segundo Sennett (op.cit.), como um grande
sistema psiquico. As pessoas passaram a se preocupar, mais do que nunca, apenas com as
historias de suas prdprias vidas e com suas proprias emog¢des (SENNETT, op.cit.).

Ainda segundo Sennett (op.cit.), instalou-se uma “visdo intima da sociedade”. Esta visao
foi impulsionada em detrimento da valorizacdo do dominio publico que, pouco a pouco, passou a
ser abandonado, esvaziado e desprovido de sentido. Em seu significado moderno, a palavra

“publico” se refere, apenas, a uma regido da vida social localizada em separado do d&mbito da
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familia e dos amigos intimos. E no &mbito do dominio do privado que as pessoas passaram a se
interessar em expressar suas particularidades, suas personalidades distintas, sua individualidade.

Desta forma, Sennett (1988) descreve a sociedade moderna como a “sociedade intima”,
ou seja, como uma sociedade que se define pela valorizacdo da intimidade, pela decomposi¢do
das formas de sociabilidade e convivéncia préprias dos séculos XVII e XVIII e pelo
psicologismo das relagdes.

Neste sentido, Castel (1987) diz que passamos a viver a “promocéo do psicolégico por si
mesmo”. Relacdes familiares, conjugais, de autoridade, entre tantas outras, passaram a sofrer a
interferéncia de conceitos e praticas psicolégicas.

A familia, por exemplo, era tradicionalmente o lugar onde se preparava o sujeito para o
acesso a sociedade da qual fazia parte. Ela detinha a tarefa de construcdo do lago social.
Penetrada pelo discurso psicolégico, a familia foi, gradativamente, perdendo este lugar. A partir
do século XVIII, foi, pouco a pouco, fechando-se sobre si mesma, estruturando-se em torno
apenas dos atores que a compdem. Surgiu, entdo, uma familia que nao se caracteriza como uma
instituicdo, mas sim como um pacto privado (LEBRUN, 2004). Desta forma, pais e filhos
passaram a supervalorizar o convivio intimo e exclusivo entre eles. Os pais passaram a dedicar-se
ao desenvolvimento fisico-sentimental dos filhos, educando-os de maneira individualizada,

levando-o0s assim a ganhar maior consciéncia de suas proprias individualidades.

111.2 Transformagdes contemporaneas no sujeito

Dufour (2005) nos auxilia a refletir acerca dos efeitos dessas transformacgdes sobre o

sujeito na contemporaneidade. Segundo ele, assistimos hoje a uma verdadeira mutacdo do sujeito

que corresponde a afirmacdo do processo de individuacdo moderno acrescido de uma situagdo
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particular que vivemos na atualidade: a auséncia de um enunciador coletivo. Considerando que o
homem né&o tira sua existéncia de si mesmo, mas de um outro ser, a auséncia desse enunciador
coletivo cria dificuldades inéditas para o acesso a condi¢do subjetiva.

O autor esclarece sua posicdo explicando que, ao longo de toda a histdria, 0s sujeitos
humanos, como seres falantes, construiram entidades que elegeram como principio unificador,
como Grande Sujeito ou Grande Outro, em torno do qual se organizavam enquanto humanos.
Este principio organizador permitia a funcdo simbdlica do sujeito funcionando como um ponto de
apoio. Através deste Grande Outro era possivel se estabelecer uma anterioridade fundadora a
partir da qual uma ordem temporal se tornava possivel; da mesma forma em que se estabelecia
uma exterioridade, gracas a qual se podia fundar uma interioridade.

Diversas figuras de Outro estiveram presentes na histéria da humanidade. Na
contemporaneidade, porém, parece que nenhuma dessas figuras dispde de prestigio suficiente
para se impor como um Grande Outro. Na auséncia deste, 0s sujeitos devem promover 0 seu
proprio acesso a condigdo subjetiva; dando-se autonomia sem possuir, no entanto, 0os meios de
construi-la (DUFOUR, 2005).

Dufour (ibidem) denomina esta formacéo subjetiva de “sujeito pdés-moderno” — distinto do
sujeito caracteristico da Modernidade. A mencdo a Pos-Modernidade segue a compreensdo de
Lyotard (2006) quando se refere as sociedades ocidentais na “era pds-industrial”. Este termo se
refere, nesta condicdo, as transformacdes que vém ocorrendo nas concepgbes de saber, de
verdade, de progresso, dentre tantos outros conceitos caros ao pensamento moderno.

Valores como autonomia e liberdade, ja caros a Modernidade, apresentam-se
potencializados no sujeito pdés-moderno. A forte énfase contemporanea nessas idéias, diz
Ehrenberg (2004), coloca-se hoje nos termos de um direito do sujeito contemporaneo e sua

aquisicao e considerada uma norma social.
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A esse respeito, Dufour (2005) destaca, entretanto, que nada garante que a autonomia se
constitua como uma exigéncia acessivel a todos os sujeitos. Os que conseguem alcanca-la séo,
muitas vezes, aqueles que eram antes “alienados” e tiveram que lutar para se libertar. Os que
nunca foram alienados nem por isso podem ser considerados autbnomos e livres. Muito pelo
contrério, estes comumente se apresentam mais abandonados do que livres (ibidem idem).

O processo de autonomizagdo do sujeito pds-moderno é acompanhado de sofrimentos
inéditos. Isto porque, na auséncia de um discurso que o legitime, o sujeito assume uma definigdo
auto-referencial encontrando-se as voltas com a sua propria fundacdo. A demanda de que o
sujeito seja ele proprio o deixa na dificuldade, ou mesmo impossibilidade, de ser (DUFOUR,
op.cit.).

Esta forma de sujeito, responsavel pela sua propria fundacéo, pode ser, segundo Dufour
(op.cit.), encontrada em algumas manifestacdes, dentre as quais cabe destacar:

- “O narcisismo desordenado”: uma vez que a a¢do de cada um ndo estad mais referida ao
que a ultrapassa e, portanto, a garante, ou seja, uma vez que ndo se tem mais um Grande Outro ao
qual se submeter, ndo ha mais diferenca entre o direito a liberdade e o abuso do direito a
liberdade. Desta forma, o sentido que o homem dé a sua liberdade se perde e nada mais evita que
0 espaco publico seja constantemente atravessado por exibicdes individuais. E nesse sentido que
se Vé a exposicao da vida intima ser promovida como o grande padréo social pés-moderno. Essa
atitude que conduz a um culto a espontaneidade supde um sujeito que ao se tornar visivel ao
outro torna-se ele mesmo (op. cit.).

Configura-se, deste modo, uma nova situagdo, essencialmente distinta da valorizacdo da
intimidade observada na Modernidade. A exposicdo dos segredos €, na Pds-Modernidade,

condicao necessaria para que as pessoas sejam tomadas como auténticas e conhecidas.
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- “A negacdo do real”: caracterizada por Dufour (2005) como uma das manifestacdes pos-
modernas é sublinhada por Lebrun (2004) ao dizer que a ciéncia na P6s-Modernidade tem feito
surgir no mundo coisas que de modo algum existiam no nivel de nossa percepcao e tem tornado
possivel aquilo que antes era considerado impossivel. Desta forma, devido aos avancos tecno-
cientificos, a propria categoria do impossivel parece ter sido expulsa do mundo atual. Os sujeitos
pos-modernos, dotados da crenca de que tudo Ihes € possivel, passam a recusar o proprio real. Em
uma tentativa de domina-lo, reivindica-se, inclusive, a fabricacdo de um real, quando, por
exemplo, investiga-se as possibilidades de reprogramacdo genética. A reivindicacdo da mudanca
do real faz com que o sujeito passe a acreditar que tudo pode ser mudado e remodelado e o que
ndo se pode hoje, € apenas uma questdo de tempo para vir a poder.

Essas manifestacdes sdo, para Dufour (2005), resultado da auséncia de um Grande Outro e
sinais anunciadores de uma estrutura que se instala em nossas sociedades acarretando, entre
outras coisas, efeitos deletérios no laco social. E neste sentido que Dufour (ibidem) argumenta
que vivemos hoje uma dessimbolizacdo caracterizada pela fluidez, transparéncia, circulacéo e
renovacdo presentes na contemporaneidade que ndo se conciliam com o peso histérico dos
valores culturais. Assim, a troca humana que sempre se baseou em um conjunto de regras que
reenvia a valores postulados originarios de uma cultura tem sido, nestes termos, recusada.

A dessimbolizacdo, para Dufour (op.cit.), assume hoje trés formas — venal, niilista e
geracional:

A primeira, venal, diz respeito a queda do valor da moeda. Segundo o autor, vivemos um
momento em que o dinheiro ndo é mais simbolizado pela moeda, ele ndo constitui, assim,
“sociedade” e se torna uma espécie de “pé-de-meia” neutro, sendo, ao mesmo tempo, principio e

fim de toda relagdo social. O euro, para Dufour (op.cit.), bem representa esta questdo. N&o
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estando assegurado em nada, ndo simbolizando nada, se propde como puro acesso ao “poderoso
cortejo de mercadorias ao qual se reduz nossa sociedade” (DUFOUR, 2005, p.203).

A forma de dessimbolizacdo niilista diz respeito a producdo de uma verdadeira anomia
social. A auséncia de um Grande Outro com legitimidade conduz nossa sociedade a uma auséncia
de leis, normas ou regras de organizacdo. Essa anomia, segundo Dufour (ibidem), produz uma
violéncia “gratuita”, puramente reativa. Afinal, como diz o préprio autor, “é preciso rebater-se
em algum derivativo quando o lugar e os representantes do poder sdo invisiveis” (DUFOUR,
op.cit., p.208).

Jé& a dessimbolizacdo geracional, segundo Dufour (op.cit.), diz respeito a uma tendéncia
pos-moderna de desaparecimento da diferenca geracional. Pais e filhos, professores e alunos
estdo passando a se tratar de igual para igual. Assim sendo, a antiga relacdo vertical entre
geracOes se tornou relacdo horizontal entre contemporéneos, atingindo, assim, a diferenca
simbolica. Desta forma, o papel parental de representar para os filhos um mundo ao qual
freqlientemente s se adere coagido, papel este austero e ingrato, se torna insustentavel. Logo, a
precedéncia simbdlica que diz respeito a que uma autoridade se encarne para alguém € hoje, sem
davida pela primeira vez, negada. Nos cabe, assim, refletir sobre os mecanismos de transmisséo

no interior das familias contemporaneas.

111.3 A problemética das geracdes — as idades da vida: o que se transmite?

Em uma sociedade na qual a ideologia igualitaria é supervalorizada, todos sdo iguais e
gozam dos mesmos deveres e, acima de tudo, dos mesmos direitos. Como consequiéncia, 0s
mecanismos de transmissdo que fundam as relagdes no interior das familias se transformam

(SZAPIRO, 2003).
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Segundo Szapiro (2003), a mudanca na transmissdo intergeracional ndo se deve,
exatamente, ao enfrentamento entre as geracfes. Nao parece haver uma luta pelo poder que
legitime a passagem de uma geracdo a outra. Isto porque, uma vez que a dimensao hierarquica
que instituiu a familia é negada pela ideologia igualitaria, a questdo intergeracional se coloca em
termos radicalmente diferentes. O que existe atualmente € um ndo-reconhecimento; um
estranhamento por parte dos mais jovens sobre um saber que as geracGes anteriores teriam a
transmitir.

Tradicionalmente, as geracOes se distinguiam pelos diferentes lugares que ocupavam na
transmissdo. Cabia aos mais velhos passar aos mais novos os elementos que os instituiam na
cultura, ou seja, aos mais velhos cabia a tarefa da transmiss@o de uma identidade social e familiar.
Tratando-se de relag@es igualitarias nas quais as diferencas intergeracionais parecem desaparecer,
ainda é possivel falarmos de transmisséo (ibidem idem)?

Moisseeff (1992), no mesmo sentido critico de Szapiro (2003), diz que a ideologia
individualista ocidental instaurou uma perspectiva genética na transmissdo. Anteriormente,
segundo a autora, havia uma perspectiva genealégica que pressupunha a transmissdo da
identidade social e familiar de uma geracdo a outra. Havia, portanto, uma incontestavel
preparacdo das geracdes mais novas pelas geracOes anteriores. Hoje, segundo Moisseeff (1992),
se h& transmissé@o, o que ela ressalta sdo os fatores bioldgicos e ndo uma identidade social e
familiar, o que esta, aliés, de acordo com o que Dufour (2005) nomeia de dessimbolizacéo.

A perda do valor da transmissdo genealdgica se acompanha, na contemporaneidade, de
uma valorizacdo da juventude. Neste sentido, remetemo-nos a outra problematica para pensar a
transmissdo, discutida por Gauchet (2004) no seu artigo sobre as “idades da vida”.

Segundo Gauchet (ibidem), ao longo da historia as etapas da vida tém sido diferentemente

compreendidas e organizadas pelas civilizagdes e sociedades. O ciclo de crescimento e
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envelhecimento, no entanto, sempre se resumiu a quatro fases ou idades relativamente objetivas:
infancia, juventude, maturidade e velhice. Conforme o tempo e a cultura, esses periodos sdo mais
ou menos definidos sob a forma de status social.

Nas sociedades contemporaneas ocidentais haveria, segundo Gauchet (2004), um
relaxamento desta organizacdo em idades. Para ele, ndo h4 uma auséncia da compreensdo das
idades como fato social, mas as idades da vida passaram a ndo participar mais do centro da ordem
social.

Bozon (2004), ao analisar a mesma tematica, diz que as fases da vida possuem hoje uma
distin¢do cada vez mais sutil. Ambos autores concordam que o valor social da idade madura tem
diminuido em proveito da valorizacdo geral de um ideal de juventude. Bozon (ibidem) ressalta
ainda que este ideal vai além da juventude propriamente dita, algo como o pensamento de que
fosse possivel permanecer jovem toda a vida. Nesse sentido, seria talvez mais apropriado pensar
em uma ndo-defini¢do das idades da vida, no lugar de uma redefinicdo, uma vez que a juventude
parece funcionar cada vez mais como a Unica fase da vida. E neste cenério que Gauchet (2004)
propde reflexdes acerca das categorias de adolescéncia e de juventude.

Antes de apresentarmos as reflexfes de Gauchet (ibidem), é importante trabalharmos a

categoria de adolescéncia e marcarmos o contexto de seu surgimento.

111.4 Uma psicologia da adolescéncia

H& pouco mais de um século atras, ndo se falava de “adolescéncia”. O surgimento da
adolescéncia adveio com a Modernidade, com a énfase na valorizacdo da intimidade. Esta
valorizacdo marcou toda uma leitura psicoldgica da vida que serviu de base ao surgimento da

adolescéncia que €, na verdade, uma categoria psicolégica moderna.
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A adolescéncia é definida pelo dicionario Aurélio (FERREIRA, 1988) como o periodo da
vida humana que sucede a infancia, comeca com a puberdade e se caracteriza por uma série de
mudangas corporais e psicoldgicas. Tomando como referéncia um dos maiores autores do século
XX que se dedicou ao tema, Arminda Aberastury, para a psicologia a adolescéncia é um periodo
da vida caracterizado pela presenca de trés lutos fundamentais (ABERASTURY, 1981). O
primeiro, o luto pelo corpo infantil perdido, muitas vezes impde ao adolescente sentir suas
mudangas como algo externo, situacdo diante da qual ele se coloca como mero espectador,
impotente diante do que ocorre no seu proprio organismo. O segundo, o luto pelo papel e
identidade infantis, obriga o adolescente a uma renuncia da dependéncia e a uma aceitacdo da
responsabilidade que, na maioria das vezes, desconhece. Por Ultimo, o luto pelos pais da infancia,
diz respeito ao fato de persistentemente os adolescentes tentarem reter os pais da infancia na sua
personalidade, procurando o refugio e a protecdo que eles outrora significaram (ibidem idem).

O enfrentamento desses lutos gera uma crise constante no adolescente. E neste sentido
que Aberastury (op.cit.) pensa que ansiedade e depressdo acompanham o processo identificatorio
da adolescéncia, assim como também o desejo e o temor em relacdo as experiéncias amorosas e
sexuais.

A hostilidade do adolescente frente aos seus pais e a0 mundo em geral se manifesta na sua
desconfianca, na idéia de ndo ser compreendido e na rejeicdo da realidade. Diante das restrigdes
que a sociedade imp0e a sua vida, o adolescente, com sua forca e sua atividade, tenta modifica-la.
E desta forma que ha normalmente uma forte forca revolucionaria na adolescéncia que anseia por
mudanca social (ABERASTURY, op.cit.).

E possivel dizer, ainda, segundo Aberastury (op.cit.), que o adolescente vive uma certa
deslocalizacdo temporal; converte o tempo em presente e ativo, em uma tentativa de maneja-lo.

Tem, assim, dificuldade para distinguir presente, passado e futuro. Na medida em que véo se
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elaborando os lutos tipicos da adolescéncia, a dimensdo temporal adquire outras caracteristicas e
0 adolescente passa a ter, entdo, a nocdo discriminada de presente, passado e futuro.

A partir da adolescéncia, a presenca externa, concreta, dos pais comeca a Ser
desnecessaria. As figuras parentais se internalizam e sdo incorporadas a personalidade do sujeito
e, assim, comeca 0 processo de individuacdo. Para que esse processo se dé de uma forma
tranquila e positiva, os pais também tém que se desprender do filho crianca e evoluir para uma
relacdo com o filho adulto (ABERASTURY, 1981).

Nesta fase de desprendimento dos pais, o fendmeno grupal, segundo Aberastury (ibidem),
adquire uma grande importancia. O adolescente transfere ao grupo grande parte da dependéncia
que anteriormente mantinha com a estrutura familiar, especialmente com os pais. Uma vez tendo
passado pela experiéncia grupal, o individuo podera comecar a se separar da “turma” e assumir
sua identidade adulta.

Esta seria, em linhas gerais, a descricdo da adolescéncia formulada pela psicologia. Cabe,
porém, refletirmos sobre as transformacGes da adolescéncia na contemporaneidade e a énfase que

hoje recebe a categoria de “juventude” em detrimento da de “adolescéncia”.

111.5 Adolescéncia e juventude na P6s-Modernidade

Para Marcel Gauchet (2004), a adolescéncia é uma especializacdo recente da juventude,
uma vez que sempre existiram jovens em todas as sociedades e que apenas depois da segunda
metade do século XIX a adolescéncia foi identificada como tal.

Segundo Gauchet (ibidem), a nocdo de juventude historicamente tinha o status de
categoria intermedidria: aplicava-se aos que sairam da infancia e estavam para entrar no universo

adulto. Caracterizava-se por ser um momento de incertezas tanto sobre o que se perpetuou da
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infancia como sobre a forma com que os jovens assumiam a independéncia social caracteristica
da idade adulta.

A adolescéncia surge como uma etapa da vida bem peculiar, instituida e reconhecida no
fim do século XIX, e faz a ponte entre a infancia e a juventude propriamente dita. O que vai
caracterizar este periodo na sua existéncia historica é, para este autor, uma violenta contradigédo
inerente & propria definicdo: ele € uma preparacdo a responsabilidade via saberes escolares,
colocado sob o signo da irresponsabilidade, da segregacéo das idades, de uma frustracdo social e
sexual (GAUCHET, 2004).

A adolescéncia, concebida desta forma, que, nos anos sessenta, apresentou-se como fato
social, estd em vias de desaparecer na contemporaneidade pela ndo-definicdo das “idades da
vida”. Gauchet (ibidem) defende este argumento dizendo que a adolescéncia estd se corroendo
nos seus dois extremos: pela extensdo da infancia e pelo aniquilamento do modelo de idade
adulta, no qual se apdia.

Para dar sustentacdo ao seu primeiro argumento, Gauchet (op.cit.) defende que a
indeterminacdo caracteristica da infancia é algo fortemente fecundo no contexto social atual que
tanto valoriza a autonomia do sujeito. Este contexto que defende que cada um de noés pode — e
deve — escrever e reescrever sua histéria a todo momento prioriza a mobilidade existente na
infancia em detrimento de uma maior rigidez encontrada na idade adulta. Promove, desta forma,
uma extensao da infancia por esta representar um momento em que a histdria de cada um esta
apenas comecgando, esté ainda indeterminada e, portanto, ndo ha nenhuma dificuldade para altera-
la.

No outro extremo, ressalta Gauchet (op.cit.), assistimos atualmente a uma liquidacdo da
idade adulta. Estamos testemunhando a desagregacdo do que se chamou de maturidade. Séo

tantas dimensdes esvaziadas de sentido que acabaram tirando da figura do adulto a gravidade e a
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autoridade que resultavam da funcdo decisiva que por ele passava. O estado adulto atualmente
ndo €, entdo, mais do que uma categoria de idade, ndo possuindo mais nenhum privilégio social
particular.

Assim, Gauchet (2004), tal como Bozon (2004), assinala que se manter jovem & hoje o
ideal de existéncia. Isto porque se manter jovem ndo é apenas se manter saudavel, é ndo se fixar,
ndo se alienar no ja realizado. O contrario disso é representado pela fase adulta, marcada por
limitacBes, feita de renuncias e obrigacbes. Estas que eram outrora compensadas pelo
crescimento social, hoje perdem o sentido, uma vez que o proprio crescimento social ndo tem
mais o valor que tinha antes. Por isso, o ideal hoje é ser o0 menos adulto possivel, explorar as
vantagens e evitar os inconvenientes. Desta forma, a juventude pretende ser modelo para toda a
existéncia (GAUCHET, 2004).

De um lado podemos dizer, com Gauchet (ibidem), que com todas essas mudangas 0s
adolescentes adquiriram um status de adulto semi-independente: tém direito a voto, a maioridade
foi diminuida, tém mais liberdade sexual etc. Assim, 0os motivos para a frustracdo associados a
dependéncia parecem ter desaparecido. No entanto, os adolescentes assim “liberados” néo
manifestam mais o desejo de serem autdbnomos por competéncia pessoal e de tomar a cargo o
mundo, quer seja para perpetua-lo ou para altera-lo, diferente dos adolescentes descritos por
Aberastury (1981) que ansiavam e lutavam por mudancas sociais a todo momento.

Desta forma, a adolescéncia vem perdendo sua caracteristica principal: a transicdo. Isto
por falta de um impulso; falta de um limiar a cruzar. Neste sentido, a adolescéncia tende a se
fundir a uma juventude, ela mesma penetrada na infancia. As etapas subsistentes passam, entdo, a
ser relativizadas, do ponto de vista de seu entendimento social, por uma unificacdo de uma
grande primeira idade da existéncia, se ndo de uma dominacgéo de toda a existéncia (GAUCHET,

2004).
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Nesta perspectiva, 0s sujeitos desta pesquisa serdo aqui tratados como jovens e ndo como
adolescentes. Sob nosso ponto de vista, estes sujeitos estdo muito mais proximos da juventude
contemporanea descrita por Gauchet (2004) do que da categoria de adolescéncia trabalhada por
Aberastury (1981). Ainda que provavelmente apresentem algumas caracteristicas descritas por
essa autora, oS sujeitos deste estudo nasceram e vivem permeados por todo o contexto
contemporéneo marcado pelas grandes transformacdes que aqui trabalhamos. S&o, assim, 0s

jovens da contemporaneidade!
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CAPITULO IV A PESQUISA

Ap6s uma graduacdo em psicologia complementada por estagios relacionados a tematica
do HIV/Aids, o interesse por pesquisar temas relacionados a esta epidemia se solidificou.
Pesquisar sobre jovens soropositivos por transmissao vertical emergiu do desejo de trabalhar com

um tema inovador e cada vez mais presente no contexto da epidemia de Aids.

1V.1 Justificativa

A Aids hoje apresenta grandes avancos em relacdo a saude das pessoas infectadas pelo
virus HIV. Além da melhora na satde dos portadores do virus, a taxa de mortalidade por Aids no
Brasil, que vinha crescendo ano a ano até 1995, atingiu, naquele ano, segundo o Boletim
Epidemioldgico AIDS e DST (BRASIL, 2006), o indice de 9,7 por cem mil habitantes e entrou
em um quadro de declinio nos anos posteriores, chegando, em 2005, a 6,0 por cem mil habitantes.

Devido a esses avancos, as pessoas infectadas passaram a viver mais e melhor, inclusive
aqueles que nasceram com o virus. De acordo com o Boletim Epidemiolédgico Aids (BRASIL,
2002), a letalidade informada em menores de 13 anos (faixa etaria na qual 81,1% do total de
casos de infeccdo por HIV é decorrente da transmissdo vertical, segundo Boletim Epidemiologico
AIDS e DST, BRASIL, 2006) ¢ absolutamente decrescente a partir de 1990, sendo que em 1983 e
1984 era de 100% e em 2002 de 11,2%. Estima-se que, na década de oitenta, criangas nascidas
com o HIV viviam, em média, trés anos; na década de noventa, essa expectativa aumentou para
dez anos. Atualmente ndo se estima mais o quanto essas criangas sobreviverao, visto que elas nos

surpreendem positivamente a cada dia.
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Na sociedade atual, cresce acentuadamente uma preocupacgdo com as préaticas associadas a
busca daquilo que representa hoje uma “vida saudavel”. A dimensdo hierarquica que estruturava
a familia é dificultada pela ideologia igualitaria e o valor de positividade ligado a ser jovem vem
ganhando uma forte énfase. Como consequéncia desta énfase na positividade da juventude, um
novo grupo vem ganhando cada vez mais espaco no ambito da epidemia de Aids brasileira: sdo
0S jovens soropositivos por transmissdo vertical. A investigacdo sobre a vida destes jovens vem
se configurando, assim, como uma grande demanda no ambito da epidemia,

fundamentalmente na medida em que eles trazem questdes que ainda ndo compreendemaos.

V.2 Objetivos

Objetivo geral: Investigar como jovens soropositivos por transmisséo vertical, atendidos

em um hospital municipal de Niterdi (RJ), lidam com sua condic¢do de soropositividade.

Obijetivos especificos:

- compreender o que significa para esses jovens o fato de terem herdado o virus HIV dos
seus pais;

- interrogar sobre os efeitos da gramatica dos cuidados médicos em suas vidas;

- investigar de que maneira esses jovens soropositivos lidam com a expectativa e/ou
experiéncia de viverem sua iniciacdo amorosa e sexual;

- interrogar sobre as diferentes estratégias usadas por esses jovens ao planejar o futuro.
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IVV.3 Metodologia

De acordo com Minayo (2004), a metodologia € o caminho e o instrumental proprios de
abordagem da realidade que se pretende investigar. A escolha metodoldgica determina os
procedimentos necessarios para abordar o objeto de estudo e compreender o fendbmeno que se
deseja pesquisar. Amorim (1999) reforca a importancia da metodologia ao apontar que o percurso
delineado pela mesma é fundamental para aquilo que é da ordem do explicito e do transmissivel
no dominio da pesquisa.

Neste estudo é utilizada uma abordagem tedrica qualitativa baseada na semiologia tal
como trabalhada por Bakhtin (1995). A semiologia é definida pelo dicionario Aurélio
(FERREIRA, 1988) como uma ciéncia geral dos signos, tomados como sinais, simbolos (ibidem
idem). Nos propondo a trabalhar semiologicamente, estamos fazendo, portanto, uma op¢éo por
investigar os signos presentes no nosso material de pesquisa e, através desta investigacao,
formular hipoteses interpretativas.

Segundo Bakhtin (1995), os signos s6 emergem em um terreno interindividual. Todo
signo resulta, assim, de um consenso entre individuos socialmente organizados no decorrer de um
processo de interacdo. Realizando-se no processo da relacdo social, todo signo se vé marcado
pelo que o autor chama de horizonte social de uma época e de um grupo social determinado.
Razéo pela qual o signo e a situacdo social em que se insere estdo indissoluvelmente ligados. O
signo ndo pode ser, portanto, separado da situacdo social sem ver alterada sua natureza semiotica
(ibidem idem).

Na base da teoria do signo de Bakhtin (op.cit.) se encontram suas duas dimensdes: a
significagcdo e o sentido. A primeira é uma dimens&o reiteravel, estavel, universal dentro de um

mesmo sistema. J& 0 sentido é singular e esta em processo permanente de construgdo. E sempre
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um acontecimento, pois é efeito da relacdo entre os enunciados de quem fala e de quem
compreende. No encontro de uma fala e de uma compreensédo, produz-se um sentido. Assim
sendo, ndo existe sentido original, ele é sempre produzido em um contexto, através de relacbes
dialogicas (BAKHTIN, 1995).

O dialogismo de que fala Bakhtin (ibidem) considera o discurso (falado ou escrito) como
polifonico, ou seja, envolvendo necessariamente multiplos sujeitos — falantes e ouvintes,
locutores e interlocutores, escritores e leitores — que orientam e definem os rumos da producdo
discursiva.

Utilizar uma abordagem dialdgica €, de acordo com Amorim (2001), a possibilidade de
incluir a questdo da alteridade em uma pesquisa. A palavra alteridade é definida pelo dicionério
Aurélio (FERREIRA, 1988) como qualidade do que é outro, dimensdo essencial na pesquisa uma
vez que, assim como Amorim (2001), acreditamos que s6 em torno dela é possivel se organizar a
producdo de conhecimentos.

Assim como um sentido ¢ efeito da relagdo entre os enunciados de quem fala e de quem
compreende, a producdo de conhecimentos em uma pesquisa se da no encontro do pesquisador
com “seu outro”. E por isso que “ndo ha trabalho de campo que ndo vise ao encontro com um
outro, que ndo busque um interlocutor. Também ndo ha escrita de pesquisa que ndo se coloque 0
problema do lugar da palavra do outro do texto” (ibidem idem, p.16). E preciso, portanto,
considerar que, além do pesquisador, ha um outro sujeito que fala e que produz texto tanto quanto
0 pesquisador gque o estuda.

O pesquisador deve compreender, ainda, que ele ocupa, segundo Amorim (op.cit.),
diferentes lugares enunciativos, entendendo que o que ele procura s6 pode se dar como efeito de

sua presenca no jogo enunciativo.
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Ele é locutor, posto que fala, e o que fala interfere necessariamente no sentido e na
seqUéncia do que diz o outro; ele é destinatario, posto que sua presenca €
necessariamente levada em conta por aquele que fala, o que o torna portanto co-autor do
que ¢ dito; finalmente, o pesquisador €, também, objeto do discurso do outro, o que faz
com que ninguém possa saber sobre o que se falaria caso ele ali ndo estivesse. Porém,
mesmo perdido nesse emaranhado vertiginoso de perspectivas, ele ndo deixa de ser
pesquisador. (AMORIM, 1999, p. 137)

Cabe ressaltar ainda que a producdo de sentido tanto pode ocorrer através da fala como
através do siléncio. Este ndo pode ser descartado no texto investigado porque é também
conhecimento produzido nesse texto. A alteridade também pode se marcar por uma voz
silenciada ou uma auséncia de voz, diz Amorim (2001).

Este estudo se propde, portanto, a analisar os discursos dos entrevistados considerando-os
marcados pelas diferentes vozes presentes no cendrio enunciativo. O cenario da pesquisa, sobre o
qual falaremos a seguir, pode ser considerado, por exemplo, uma dessas vozes que precisam ser
levadas em conta na producdo de sentido. E desta forma que a apresentacio deste cenario se faz

fundamental.

IV.3.1 O percurso metodoldgico

IV.3.1.1 O cenério da pesquisa

O cenario escolhido para a pesquisa foi um hospital que se localiza no municipio de
Niterdi (RJ).

Niteréi € um municipio do estado do Rio de Janeiro com uma populacdo aproximada de
475 mil habitantes. As taxas de incidéncia de notificacdo por Aids em Niteroi, a excegdo dos
ultimos dois anos (2005 e 2006), sempre estiveram entre as dez maiores dos noventa e dois
municipios do estado tendo registrado, em 1995, a maior taxa de incidéncia de notificacdo por

Aids do estado do Rio de Janeiro (SES-RJ, 2006).



55

A escolha do cenério da pesquisa foi feita através do contato com uma ONG/Aids de
Niterdi criada em 1991 a partir de um trabalho de intervencao integrado com outra ONG/AIds,
esta do Rio de Janeiro. A missdo da ONG/Aids de Niterdi, com a qual foi feito o contato, é
promover a melhoria da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids junto a populagédo
de Niter6i e municipios vizinhos (TEBET, [s.d.]). Um dos trabalhos desenvolvidos por esta
ONG/Aids é um projeto que objetiva lutar pela sobrevivéncia das criancas vivendo com
HIV/Aids, contribuindo para a construcdo de sua cidadania e para a possibilidade de lhes dar uma
vida digna (op. cit.). Para a realizacdo deste trabalho, essa ONG/Aids fez parceria com 0
Ambulatério de Aids Pediatrica de um hospital municipal de Niter6i, local onde criancas e jovens
soropositivos fazem seu acompanhamento médico. Este foi, entdo, o local escolhido como

cenario da pesquisa, uma vez que nele se reinem jovens soropositivos por transmissao vertical.

IV.3.1.2 Estratégias de entrada no espaco da pesquisa

A entrada na instituicdo escolhida para a pesquisa foi realizada através de contato prévio
com a referida ONG/Aids de Niterdi. Através deste contato, a responsavel pelo projeto
supracitado foi contatada e com ela foi agendada uma primeira visita em um dia no qual
aconteceria a reunido mensal do grupo de jovens entre 13 e 18 anos.

No dia combinado, o hospital encontrava-se em greve e, por iSso, 0 grupo nao se reuniu.
O mesmo ocorreu em outras duas visitas posteriores. Ainda assim, desde a primeira visita, 0
projeto de pesquisa foi explicado a coordenadora do setor de Aids Pediatrica e a toda a equipe
que participava da atividade de grupo com 0s jovens.

Apenas na quarta visita foi possivel a minha participacdo no grupo, como ouvinte. O
projeto de pesquisa foi apresentado aos jovens, sendo ressaltado a todos que a pesquisa sé seria

realmente iniciada apds a aprovacdo do projeto por uma Comissdo de Etica em Pesquisa,
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respeitando a Resolucdo 196/66 do Conselho Nacional de Saude que trata de pesquisa com seres
humanos. Devido a esta resolucdo, o inicio efetivo do estudo (as entrevistas) s6 se deu no més de
maio de 2006, com a aprovacdo deste pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario Clementino Fraga Filho da Universidade Federal do Rio de Janeiro sob o numero
182/06. Até esta data, minhas visitas ao local eram apenas como ouvinte e funcionavam
especialmente para minha ambientacdo com os jovens e vice-versa.

Em maio de 2006 tiveram inicio as entrevistas que ocorreram até o més de julho do
mesmo ano. Normalmente, eu chegava ao Setor de Aids Pediatrica do hospital municipal onde
foram realizadas as entrevistas por volta das nove horas da manhad (horario em que a maioria dos
funcionérios do referido hospital chegava para trabalhar) e, na sala de espera, respeitando o fluxo
de atendimento médico dos jovens, perguntava aos que ja tinham sido atendidos ou estavam
longe de ser atendidos, se gostariam de participar da pesquisa. Essa pergunta era feita a todos os
jovens atendidos no Setor de Aids Pediatrica do hospital que se encontravam acompanhados dos
responsaveis legais, uma vez que a assinatura destes era imprescindivel a participacdo dos jovens
na pesquisa, pois todos eram menores de idade. Esclarecia-se a ambos que a participagdo do
jovem no estudo seria completamente voluntaria. Caso ele/ela decidisse participar e,
posteriormente, mudasse de idéia, poderia se retirar do estudo a qualquer momento. Os direitos
dos jovens aos servicos prestados pelo hospital seriam os mesmos, quer eles finalizassem a
pesquisa ou ndo. Uma vez que ambos, jovem e responsavel legal, concordavam em participar, a
pesquisa era explicada e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) apresentado.
Apenas ap0s a assinatura deste, o jovem era por mim conduzido a uma sala isolada para

entrevista, onde ficavamos a soés.
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1V.3.1.3 Informantes

O grupo investigado pertence ao projeto desenvolvido pela referida ONG/Aids de Niteroi.
Este tem hoje quatro grupos separados por faixa etéria.

De acordo com os objetivos deste estudo, o grupo pesquisado pertence a faixa etaria entre
treze e dezoito anos. Freqiientam o grupo, em média, dez jovens, sendo apenas dois deles do sexo
masculino. O encontro do grupo € mensal (marcado na penultima quinta-feira de cada més) e
ocorre em uma sala separada dos profissionais de satde da instituicdo e dos responsaveis pelos
adolescentes.

Dos jovens que compareceram ao hospital acompanhados dos responsaveis legais no
periodo em que foram feitas as entrevistas, seis concordaram em participar, sendo todas jovens
do sexo feminino. Cabe registrar que os dois jovens do sexo masculino estavam acompanhados
dos responsaveis legais que concordaram com sua participacdo, porém eles proprios néo
demonstraram interesse em participar da pesquisa. Desta forma, a pesquisa foi composta de seis
entrevistas realizadas com jovens do sexo feminino que receberam os pseuddnimos de: Rosa,

Violeta, Margarida, Acécia, Acucena e Horténsia, como forma de preservar suas identidades®.

IV.3.1.4 A busca de informacg6es

O encontro entre 0 pesquisador e “seu outro” nada tem de esponténeo, facil ou idealizado.
Os métodos, as técnicas e 0s projetos contém estratégias de como encontrar o outro, como fazé-lo
falar, como se fazer ouvir, como compreendé-lo, como traduzi-lo. Servem como o lugar em que

se explicita 0 modo como o outro é representado. E através deles que € possivel olhar o outro e,

¥ Cabe destacar que, com o mesmo intuito, o nome do hospital onde as entrevistas foram feitas e da ONG/Aids com a
qual foi feito o contato para a pesquisa ndo foram divulgados.
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paradoxalmente, nos defrontarmos com a alteridade pela descoberta dos pontos cegos
(AMORIM, 2001).

No entanto, na maior parte dos casos, 0 que se quer saber sobre o outro aparece onde néo
h& nenhum método. Isto ndo quer dizer que ndo devamos ter métodos, mas, sim, que estes
precisam estar prontos para serem alterados caso seja necessario (AMORIM, 1999). Por isso,
utilizamos como instrumento de coleta de dados entrevistas semi-estruturadas. Estas permitem ao
entrevistado discorrer livremente sobre o tema que Ihe € solicitado sem respostas prefixadas pelo
pesquisador. Este tipo de entrevista, também denominada “conversa com finalidade”, apresenta
um roteiro® apenas como elemento orientador. A ordem dos assuntos abordados é determinada
freqUentemente pelas proprias preocupacgdes e énfases que os entrevistados ddo aos assuntos e,

desta forma, ndo obedece a uma sequéncia rigida (MINAYO, 2004).

V.4 Andlise das informacdes

As informacOes obtidas através das entrevistas foram gravadas (apds a assinatura do
TCLE) e, posteriormente, transcritas por mim para analise subseqliente.

A questdo proposta foi investigada por meio da analise dos discursos que, como
argumenta Minayo (2004, p. 211), “... visa compreender o modo de funcionamento, os principios
de organizacéo e as formas de producédo social do sentido”. Desta forma, buscamos apreender
como a condicdo de soropositividade repercute na vida das entrevistadas, jovens soropositivas
por transmissdo vertical. Para a andlise, foram selecionadas dimensdes tematicas que se

revelaram importantes para atingir os objetivos da pesquisa.

* Apresentado em apéndice.
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IV.5 Analise de dados

Rosa (16 anos), Violeta (17 anos), Margarida (14 anos), Acécia (15 anos), Acucena (13
anos) e Horténsia (14 anos) foram as seis jovens entrevistadas que, na época da entrevista, tinham
entre treze e dezessete anos. Elas moram atualmente nos municipios de Sdo Gongalo, Niterdi,
Itaborai e Rio de Janeiro, todos pertencentes ao estado do Rio de Janeiro. A maioria disse nunca
ter tido nenhum problema de salde grave. Apenas Agucena disse ja ter sido internada (ndo soube
explicar muito bem o motivo) e Margarida relata que teve pneumonia e herpes zoster.

Com base na analise das transcricdes das entrevistas realizadas, foram selecionadas seis
dimensdes temaéticas, sendo elas: 1.Sobre a transmissdo: o que se transmite?; 2.Infancia; 3.0
momento da revelacdo; 4.Sobre o HIV; 5.Viver com o virus; 6.0 amanhd. A ordem da
apresentacdo destas dimensdes ndo foi escolhida aleatoriamente. Tentaremos, através dela,
resgatar a histdria da vida das jovens entrevistadas de uma forma cronolégica. Assim, para
falarmos sobre como as jovens lidam com sua condicdo de soropositividade hoje e,
posteriormente, o que esperam do futuro, passaremos primeiro pelas quatro dimensdes que
abordam o passado e a historia destas jovens. Pensamos que, concordando com Dufour (2000), a
historia é o cimento da sociedade e funciona como um elo entre as pessoas. Nesta perspectiva,
acreditamos que uma andlise genealdgica da vida dessas meninas faz-se necesséria para

compreendermos melhor como vivem hoje e o que esperam de seu futuro.

Primeira dimensao

Sobre a transmissdo: 0 que se transmite? Esta primeira dimensdo tematica trabalha com a

historia familiar, relacionada principalmente com a dos pais das jovens soropositivas. O que



60

sabem sobre a histéria de seus “pais biolégicos™? Como e por quem esta histéria lhes foi
contada? Como se sentiram ao saberem desta historia? Ou, dito de uma outra forma, o que Ihes
foi transmitido sobre os seus “pais biolégicos” e, ainda, 0 que, para as entrevistadas, os pais lhes
transmitiram? Estas sdo questdes que investigaremos nessa dimensao.

A excecio de Rosa que mora atualmente com seu “pai bioldgico”, todas as outras meninas
relataram que desde muito pequenas ndo tém contato com seus “pais biolégicos” que, na maior
parte dos casos, ja faleceram. As entrevistadas moram, em sua maioria, com parentes ou amigos
de seus “pais bioldgicos” — a excecdo de Acécia, que vive com uma familia adotiva. Essas
informacgdes sdo importantes para esclarecermos que o que elas sabem sobre seus “pais
bioldgicos” lhes foi contado por outras pessoas, no caso, por suas familias atuais.

Sobre a forma de infeccdo pelo HIV dos seus “pais biologicos”, as jovens relatam:

“Ele [“o pai bioldgico] falou pra mim que ela [“a mée bioldgica™] passou pra ele. Agora
eu ndo sei...” (Rosa, 16 anos)

“Olha sd... Certo, certo mesmo eu ndo sei de quem [ela — a prdpria jovem — pegou 0 virus
HIV]. Por qué? Falaram que meu pai era 0 maior mulherengo. A minha mae era... ela tinha caso
com todo mundo. Todos os homens. Ai, até hoje ndo sabe de quem... SO que ele morreu e ela
continua....” (Margarida, 14 anos)

O que mais se destaca no que as jovens relatam sobre a historia dos pais € a duvida,
provocada possivelmente pelo fato de, em sua maioria, ndo terem ouvido essa historia através dos
préprios “pais bioldgicos”. Nos seus discursos, as entrevistadas sempre se referem a diferentes
interlocutores que Ihes teriam contado a histéria dos seus pais. E interessante observarmos um

cuidado das entrevistadas em marcar que seu discurso sobre a histéria dos pais esta permeado de

LI T3

® Utilizamos aqui as expressées “pai biolégico”, “mée bioldgica” e “pais bioldgicos” por esta ser a forma como as
préprias entrevistadas se referem a eles.
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outros discursos, em especial, pelo discurso de suas familias atuais. O relato transmitido por outra
pessoa aumenta, segundo elas, a possibilidade de existir algo incerto, uma distancia entre o que
sabem sobre a historia de seus “pais bioldgicos” e o que realmente ocorreu. O mesmo vale para o
que sabem sobre a forma como se deu sua prépria infeccdo pelo HIV.

Ao falarem sobre como se infectaram pelo HIV, as jovens entrevistadas hesitam.
Demonstram que ndo tém muita certeza sobre esse fato e duas das entrevistadas, inclusive, nao
falam sobre 0 assunto. Rosa foi a Unica que falou explicitamente que sua soropositividade estava
ligada a relacdo sexual de seus “pais bioldgicos”. Margarida também demonstra ter em mente
essa questdo, apesar de ndo colocé-la de forma afirmativa, como podemos ver a seguir:

“[Entrevistadora: Te contaram como o virus HIV foi transmitido pra vocé?] Haha.
[Entrevistadora: E como é que foi?] Pela transa, ne?”

Ja Acécia e Violeta falaram sobre sua soropositividade relacionando-a a amamentagéo.

“[Entrevistadora: vocé sabe como o virus foi transmitido pra vocé?] Bom, minha mae
disse que foi quando eu mamei na minha mae. Porque antes de eu ir pro orfanato, eu mamei nela.
Ai acho que foi por isso que eu peguei.” (Acacia, 15 anos)

“Minha mae podia me deixar sem o virus se ela ndo me amamentasse, mas ela nao ficou
sabendo e, entdo, me amamentou.” (Violeta, 17 anos)

Como a transmissédo vertical pode realmente ocorrer tanto durante a gravidez, quanto no
parto e, ainda, atraveés da amamentacdo, ndo seria possivel saber em qual desses momentos as
entrevistadas foram infectadas pelo HIV. Podemos dizer que nem mesmo suas “maes bioldgicas”
poderiam ter certeza sobre essa questdo. Isto porque, ndo se pode discriminar se a infecgédo
ocorreu durante a gravidez ou no parto, uma vez que s6 apds o nascimento é possivel fazer o
exame anti-HIV. Fazé-lo no momento do nascimento também ndo nos da a certeza de uma

infeccdo anterior a amamentacgéo, visto que a maioria das criangas com resultado positivo ao
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nascimento, ndo esta verdadeiramente infectada pelo HIV. E preciso considerar que os testes
empregados baseiam-se na deteccéo de anticorpos anti-HIV e que, do momento em gque nasceram
até aproximadamente nove a dezoito meses de vida, os bebés apresentam anticorpos das maes
que foram a eles passados para lhes conferir protecdo até que possam comecar a produzir seus
préprios anticorpos. Assim sendo, apenas posteriormente a este periodo os bebés que ndo se
infectaram podem apresentar transitoriamente resultados indeterminados e, posteriormente,
negativos e os que se infectaram pelo HIV permanecem com a sorologia anti-HIV positiva. Além
disso, existe a possibilidade de resultados falso-negativos decorrentes de infeccdo materna no
final da gravidez, janela imunoldgica (periodo entre 0 momento da infeccdo e a formacdo de
anticorpos), infeccio materna avangada e prematuridade (SARDA, 2000).

Na verdade, o relato sobre o0 momento da infeccdo €, portanto, da ordem das diferentes
ficgdes, constituidas por todos que participam, de uma forma ou de outra, da vida dessas jovens.
E no terreno da ficcdo que se constroem as verdades e se forjam as identidades das pessoas
humanas. No caso dessas jovens, estas ficcdes sdo pistas sobre as diferentes representacfes na
cultura da problematica da transmissdo do HIV/Aids.

E nitida uma forte influéncia exercida pela familia atual das jovens na historia que estas
relatam sobre sua prépria infec¢do. Explicar que a infec¢cdo se deu na amamentacéo, por exemplo,
talvez seja mais facil do que admitir que esta ocorreu durante a gravidez ou no parto, o que
requereria uma compreensdo mais complexa da questdo, tanto no que diz respeito ao
entendimento das jovens, quanto no que se refere a um bom dominio do adulto sobre o assunto.
Considerando que esta dupla compreensdo pode ser insatisfatdria e aliando-se a isso o fato de que
gravidez e parto remetem sempre a questdo sexual, € compreensivel a op¢do de algumas familias

pela explicacdo da infeccdo através da amamentacao.
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Ao falarem sobre a vida de seus “pais bioldgicos”, as jovens hesitam menos. Porém, a
marca de suas familias atuais se encontra novamente presente, quer seja de uma forma explicita,
quer seja de uma forma oculta, como podemos ver a seguir:

“Minha mée [adotiva] disse que eles [os “pais bioldgicos”] ndo se cuidavam... ndo iam ao
médico, ndo tomavam remédio. Ai... Eu acho que ¢ isso. Como eles ndo se cuidavam, eu acho
que eles morreram.” (Acacia, 15 anos)

“Minha mée parou de tomar o remédio e ela morreu.” (Agucena, 13 anos)

Parece, portanto, que as familias atuais destas jovens, de alguma forma, através da historia
dos “pais bioldgicos”, tentam ressaltar a importancia do cuidado das jovens com a sua propria
vida. Assim, até mesmo quando estdo ouvindo a histdria de seus pais, as jovens estdo recebendo
as recomendacdes preventivas, enfatizando a importancia do cuidado com a saude.

No relato das jovens sobre a historia que Ihes contaram sobre seus pais, a imagem destes
estd marcada especialmente pela questdo do HIV. Normalmente é enfatizada uma falta de
cuidado que tiveram com a vida e com a satde de uma forma geral. Se acreditarmos que cabe a
cada um de no6s sermos responsaveis por nossa propria vida — como defende o discurso
preventivo, os “pais bioldgicos” das entrevistadas passariam a ser vistos como irresponsaveis
uma vez que ndo tiveram cuidado com a sua prépria saiude (0 que, nesta concepcdo, 0s teria
levado a infeccdo do HIV e a morte).

A questdo da irresponsabilidade dos “pais bioldgicos” das entrevistadas ganha um peso
tdo grande que a eles é também atribuida uma falta de cuidado durante a gravidez de suas filhas,
como podemos ver na proxima fala de Margarida. Cabe ressaltar que os avangos no ambito da
transmissdo vertical que instituiram medidas a serem tomadas para reduzi-la, s6 ocorreram em
1994, ano em que as entrevistadas j& tinham nascido.

Ainda assim, Margarida nos coloca:
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“Por que eles [os “pais biolégicos”] ndo se cuidaram na minha gravidez? Ou pelo menos
por que um ndo chegou pro outro e falou? Negdcio estranho... Fico muito agoniada...”

Essa culpabilizacdo dos “pais bioldgicos” por uma falta de cuidado generalizada que
teriam tido (relacionada até mesmo a questBes sobre as quais, na época, nada poderia ser feito)
traz novamente a voz das familias atuais das entrevistadas que, em quase todos 0s casos, assim
colocaram o problema da transmisséo do virus.

O discurso preventivo ja esta presente também nesta jovem — Margarida, quando ela
estranha o fato de seus pais ndo terem levado em conta e valorizado a prevencéo e um estilo de
“vida saudavel”. Ja a agonia de que fala Margarida pode resultar de um embate entre vozes
opostas, como a contradi¢do entre o lugar dos pais como um lugar de modelo a seguir e o lugar
de “contra-modelo”, ou seja, um modelo que deve ser tomado como que para estabelecer o que
nao se deve fazer.

A agonia e a indignacgdo expressas na fala de Margarida ndo aparecem, no entanto, como
sentimentos unanimes entre as meninas. Violeta e Acéacia, ao falarem sobre a historia dos “pais
bioldgicos”, demonstram uma certa conformacdo. Violeta diz explicitamente que ndo culpa os
“pais bioldgicos”.

“Mas eu ndo tenho muito problema de tristeza, de falar que eles s&o culpados por eu ter o
virus. Eu acho que se Deus quis assim é porque eu tenho alguma coisa que tenho que seguir da
minha vida que... ndo sei, alguma coisa. Eu ndo culpo eles.” (Violeta, 17 anos)

“Ah, eu acho assim... 0 que eu posso fazer, né?” (Acécia, 15 anos)

No entanto, mesmo demonstrando uma certa conformacdo diante do fato de seus “pais
bioldgicos” terem lhe transmitido o virus, Acacia, assim como Margarida, expressa certa
dificuldade de pensar na possibilidade de aproximacdo com eles. Margarida, sobre sua “mae

bioldgica”, afirma de forma categorica:
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“Nem quero ouvir falar dela. T6 muito bem com minha madrinha, chamo ja de mée. To
muito bem com minha familia.”

Acadcia, sem saber se seus “pais bioldgicos” estdo vivos ou mortos, diz:

“Se eles tivessem vivos, eu ndo sei qual seria minha reagéo, entendeu? Eu ndo ia gostar de
um cara de um dia pro outro e de uma mulher que eu nunca vi na vida [...] E... Eu acho que eles
ndo estdo vivos néo.”

Preferir pensar nos “pais biol6gicos” como mortos a pensar na possivel reagdo de
encontra-los, pode ser a forma encontrada pelas entrevistadas para solucionar o embate de que
falavamos acima, quando nos referiamos ao lugar de modelo e de “contra-modelo”
simultaneamente. Margarida convive com imagens nada positivas dos pais, como aqueles que
ndo cuidaram da sua saude, que “tinham caso com todo mundo” e que, principalmente, lhe
deixaram como heranga um virus incuravel, a0 mesmo tempo em que a imagem dos pais esta
culturalmente ligada a um modelo a ser seguido.

Podemos, nesse ponto, pensar com Aberastury (1981) sobre o processo de internalizagdo
das figuras tal como ocorre na adolescéncia. Segundo a autora, € neste momento que ocorre ndo
sO a internalizagdo destas figuras como também sua incorporacdo a personalidade do sujeito.
Ainda que saibamos que as jovens entrevistadas, assim como todos os jovens de hoje, estdo, em
geral, perdendo as caracteristicas dos adolescentes descritos por Aberastury (ibidem), nédo
podemos desconsiderar a importancia das figuras parentais na constituicdo da identidade, o que,
para nossas entrevistadas, gera algumas complicagdes.

Que figuras parentais usaram para a constituicdo de sua identidade, a dos “pais
bioldgicos” ou a das pessoas que as criam? Se ambas, como incorporar a figura de seus “pais
bioldgicos”? Como algo a se contrapor? Podemos pensar, portanto, que os elementos presentes na

vida das jovens acerca dos “pais bioldgicos” ndo possibilitaria a constituicdo de suas identidades,
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uma vez que tudo o que sabem deles € o que ndo deve ser feito. A referéncia do que deve ser feito
advém, provavelmente, de sua familia atual.

Assim sendo, a participacdo dos “pais bioldgicos” na vida das jovens entrevistadas parece
ficar reduzida ao momento em que estes as conceberam. Momento este no qual, a0 mesmo
tempo, eles Ihes transmitiram a vida e o virus.

A construcdo presente nos discursos das jovens sobre o que seus “pais bioldgicos” Ihes
transmitiram parece corresponder ao que Moisseeff (1982) chama de “transmissdo genética”. A
autora, ao usar essa expressao, enfatiza o olhar contemporéaneo sobre a transmisséo. Olhar que
sinaliza um cenario no qual os pais ja ndo teriam mais a responsabilidade que sempre lhes foi
atribuida de oferecer a seus filhos uma identidade social e familiar, o que ela chama de
“transmissdo genealdgica”. Assim, para a autora, dentro das familias nucleares caracteristicas dos
tempos atuais, o desenvolvimento da personalidade de cada um seria privilegiado em detrimento
da transmissdo de uma identidade coletiva. A educacédo e a socializagdo seriam, cada vez mais,
tarefas delegadas ao sistema escolar. Os pais acabariam ocupando o lugar de meros transmissores
biol6gicos.

E claro que, quando fala em pais como meros transmissores bioldgicos, Moisseeff
(ibidem) ndo se refere a uma situacdo tdo particular como a das entrevistadas, na qual a maioria
dos “pais bioldgicos” sequer estava presente em suas vidas pouco tempo ap0s 0 seu nascimento.
A autora fala de uma tendéncia contemporanea da transmissédo que, no caso destas meninas, deve
ser avaliada em relacdo a suas familias atuais. Ainda assim, talvez possamos compreender a
transmissdo realizada pelos “pais biologicos” as entrevistadas como uma espécie de “forma
radical” da “transmiss@o genetica” descrita por Moisseeff (op.cit.).

E interessante refletirmos também sobre a expressao “pais biologicos”. Esta pode ser vista

como um signo caracteristico de uma sociedade pautada no biolégico. Seu significado certamente
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remete a distin¢do entre “pais bioldgicos” e “pais ndo-bioldgicos” (geralmente pais adotivos) e
possivelmente se cristalizou devido as mudancas ocorridas no direito de filiacao.

O direito de filiacdo que originalmente tirara seu fundamento do simbdlico e ndo do
bioldgico, tem sido substancialmente alterado pela influéncia das ciéncias biolégicas com o
argumento de que, enfatizando a importancia da filiacdo bioldgica, seria possivel “decriptar o
enigma da paternidade” (LEBRUN, 2004, p. 24). Esta possibilidade é o ponto chave para a
constituicdo de um significado para a expressao “pais bioldgicos”. So a partir de entdo, a partir do
significado de tal expressao, foi possivel refletir sobre os sentidos a ela atribuidos.

A promocédo da paternidade ligada ao genitor produziu também o que Legendre (apud
LEBRUN, 2004, p.25) denominou uma certa confusdo entre “produzir carne humana e instituir
filiacAo”. Nestes termos, no caso das entrevistadas, os “pais biologicos” apenas as teriam
produzido enquanto que caberia a suas familias atuais “instituir filiacdo”. Isto explica a utilizagdo
do termo “pais bioldgicos”, uma vez que ha, na vida dessas meninas, outros pais, 0S que as
criaram.

Podemos pensar nas mudancas do direito de familia para compreendermos também a
possibilidade atual de tomarmos certas condutas parentais como irresponsaveis, algo presente no
caso das entrevistadas. Até 0 momento em que ndo havia qualquer possibilidade de intervengéo
sobre a conduta dos pais, esta ndo era questionada. Apenas quando o Estado Moderno passou a
intervir nas relagdes familiares (final do século XIX), a conduta paterna passou a ser, de alguma
forma, avaliada. A partir deste momento, em certas circunstancias familiares consideradas pelo
Estado como abusivas, este se deu o direito de julgar os pais e se colocar, ele mesmo — Estado,
como substituto da autoridade paterna, organizando a coloca¢do de menores em abrigos, por
exemplo (LEBRUN, 2004). A autoridade paterna foi, a partir de entdo, sendo colocada em

questdo e passou a ser progressivamente invalidada chegando, no século XX, a ser substituida
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pelo conceito de autoridade parental. Esta, longe da caracteristica de inquestionabilidade presente
no conceito anterior, carrega em si o0 atributo da responsabilidade. Assim, atribuindo aos pais
responsabilidades, estes podem tanto corresponder e serem tomados como responsaveis, quanto

podem ndo corresponder e serem caracterizados como irresponsaveis.

Segunda dimenséao

Infancia: Analisamos nesta dimensdo tematica novamente a historia, mas, dessa vez, a
histéria da vida das jovens entrevistadas que, como ainda Sdo muito novas, Se resume
basicamente a infancia.

Inicialmente, os relatos de Margarida e Acécia, respectivamente:

“Comegou assim: meu pai morreu com Aids. A minha mde me abandonou. Ai minha avo
me pegou pra criar... [...] Ai minha avé morreu e deixou eu com minha madrinha.”

“Porque ela [a mée adotiva] s6 me pegou porque ela trabalhava no orfanato. Ai ela me
achou 14 e me pegou l1a.”

Os discursos mostram que a infancia das entrevistadas foi perpassada por idas e vindas de
casas, familias e instituicdes. “Abandonar”, “achar” e “pegar” aparecem como verbos
freqUientemente usados por elas ao contarem suas historias.

Quando elas falam de si como um objeto que teria sido “abandonado” pelos “pais
bioldgicos” (algumas vezes porque estes as deixaram com parentes ou instituigdes ainda em vida,
outras porque faleceram) e depois “achado” e “pego” por outras pessoas, normalmente sua
familia atual, a voz desta ultima parece estar fortemente presente. No caso de Margarida, por
exemplo, falar de si como alguem que mora com a madrinha porque foi “deixada” com ela parece

incluir a voz da madrinha dizendo “deixaram comigo”. Esta parece ser a voz da maioria das
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familias atuais destas jovens, que ndo podem ser consideradas familias adotivas — a excecéo da de
Acécia, uma vez que seu caso parece se tratar muito mais de uma questdo de mudanca de guarda
do que de uma adocao formalizada. Assim sendo, diferentemente do que ocorre em uma adogéo,
as familias atuais das entrevistadas na maioria das vezes ndo as buscaram. Precisaram passar a
responder por elas e a cuidar delas na falta de seus “pais biologicos”.

Nem sempre, no entanto, as entrevistadas passaram diretamente de suas “familias
bioldgicas” para suas familias atuais. Margarida disse ja ter vivido com a avd e hoje morar com a
madrinha; Rosa e Acécia passaram por instituicdes e hoje vivem com suas respectivas familias,
sendo que Rosa é a Unica das entrevistadas que mora com o “pai biol6gico” e Acacia é a Unica
que vive com uma familia que realmente a adotou e ndo possui vinculo algum com seus “pais
bioldgicos”.

Rosa explica que até os dez anos morou em uma instituicdo destinada a criangas que
vivem com o virus HIV porque sua familia ndo tinha condi¢des financeiras de bancar seu
tratamento. Sobre essa época, relata:

“L& é muito rigido, a gente tem regra pra tudo [...] E ndo é como eles falavam que era,
que a gente ndo podia comer gordura porque... Hoje em dia eu como bastante coisa gordurosa e
ndo acontece nada comigo. Eu t6 bem. Como de tudo... Eles ndo deixavam. Nada. E aqui fora,
ndo. Aqui fora ndo é tdo rigido e também n&o trata a gente como se a gente fosse assim uma
criatura de outro mundo, que tinha que ser cuidada de um jeito... E ndo é assim! E normal.”
(Rosa, 16 anos)

Rosa fala sobre um excesso de cuidados, na sua concepg¢do, desnecessario, que viveu
nessa época. Esse excesso de cuidados diz respeito a dificuldade que os profissionais de saude
tiveram para lidar com uma situacao tdo nova e imprevisivel como esta, das jovens portadoras do

HIV.
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A respeito da imprevisibilidade, nos defrontamos com um paradoxo relativo a expectativa
atual de controle de tudo. Castel (2005) menciona esse paradoxo ao falar sobre os riscos.
Segundo ele, um risco no seu sentido original seria um acontecimento que pode ser previamente
avaliado e evitado. No entanto, diz ele, assistimos hoje a novos riscos, imprevisiveis e ndo
calculaveis por uma logica probabilistica, 0 que pode acarretar consequéncias também
incalculaveis. Ou seja, a0 mesmo tempo em que 0s avangos das tecno-ciéncias caracteristicos da
Pds-Modernidade se mostram capazes de prever e controlar coisas e situagdes antes tomadas
como incontrolaveis, produzem também situacOes de vida imprevisiveis antes inexistentes como,
por exemplo, a de um jovem soropositivo por transmissao vertical.

A imprevisibilidade caracteristica da condicdo das entrevistadas se refere ao carater
imprevisivel da Aids. Esta, como uma sindrome que nos coloca frente a questdo da morte, produz
0 que Amorim (2001) chama de uma alteridade radical ou absoluta. Tal alteridade corresponde,
segundo a autora, a algo que ultrapassa a possibilidade de representa¢do. O Unico rastro possivel
deixado por essa alteridade é o que se produz em um efeito lacunar, sob a forma do siléncio ou da
auséncia.

A condicdo de soropositividade das entrevistadas pode gerar, assim, desde excesso de
cuidados a um completo siléncio sobre o assunto. Sendo possivel ainda pensarmos que ambos
podem ocorrer juntos e serem causa um do outro. O excesso de zelo pode ser uma forma, ele

mesmo, de encobrir o siléncio provocado pela alteridade radical que esta situacéo apresenta.
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Terceira dimensao

O momento da revelacdo: Nesta dimensao investigamos os discursos das entrevistadas

sobre 0 momento em que passaram a ter ciéncia de sua soropositividade para o HIV e sobre as
reacOes que essa revelacdo produziu e produz até hoje em suas vidas.

Quando perguntadas sobre como descobriram ser soropositivas, quase todas disseram ter
sido uma iniciativa de seus familiares ou de algum profissional de saude Ihes contar. Apenas
Margarida relatou uma situacao diferente:

“... um dia eu cheguei e perguntei pra minha madrinha de criacdo. Ai perguntei pra minha
madrinha: por que todo mundo come em um prato assim, todo mundo faz isso e eu ndo? Ai ela
foi e me explicou.”

A reacdo praticamente unanime a revelacdo, de acordo com os relatos das entrevistadas,
foi “agir normalmente”. Sobre esse momento, Acacia nos diz:

“Eu agi normalmente, a mesma coisa se soubesse que estava com uma gripe.”

Apenas Margarida e Violeta declararam ter tido alguma reacdo diferente de “normal”.
Ainda assim, Margarida usou essa palavra em sua fala, como podemos ver a seguir:

“... veio lagrima nos olhos, mas depois [...] eu j& sabia que eu era normal como todo
mundo, sO que eu tinha um pequeno problema.”

J& Violeta declarou:

“Eu ja sabia que tinha alguma coisa. Ja& ha algum tempo eu estava encucando e pra mim
descobrir foi a médica que falou comigo assim.... me explicou e quando eu fiquei sabendo foi um
choqgue assim na hora, mas depois eu ri demais.”

Pensando no que diz Bakhtin (1995) sobre a necessidade de compreensdo do significado

de um signo para lhe atribuir um sentido, nos questionamos se foi possivel as entrevistadas
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compreender o significado desta revelacdo para poderem, a partir dai, produzir um sentido sobre
0 que estava sendo dito. Uma vez que a maioria teve sua condi¢cdo de soropositividade revelada
em uma idade bastante precoce, é possivel que ndo pudessem compreender. Apenas duas das
entrevistadas — Agucena e Violeta — declararam ter tido sua soropositividade revelada depois dos
dez anos de idade, com doze e quinze anos, respectivamente. As outras quatro disseram ter
tomado conhecimento dessa situacdo entre cinco e dez anos de idade, tendo sido Acécia a que
soube mais nova, aos cinco anos.

Possivelmente, as que tiveram essa revelacdo feita muito precocemente ndo conseguiram
dar nenhum sentido a ela. Ndo surpreende, pois, que Violeta — por ter sido a que soube de sua
soropositividade com mais idade — demonstre ser a que tem melhor compreensdo sobre sua
condicdo de soropositividade (como pode ser observado através da analise de toda a sua
entrevista). E possivel que as diferencas entre a capacidade de compreensdo de uma crianca de
cinco anos e de uma jovem de quinze anos, além de outros fatores de ordem psiquica do sujeito
que ndo vamos aqui indicar, tenham determinado as diferencas nas reacGes a revela¢do, como
apareceram nos discursos.

A idade em que a maioria das meninas soube de sua soropositividade, em especial Acacia,
chama atencdo. Por que fazer uma revelacdo como esta a uma crianca de cinco anos? Parece que
aqui nos defrontamos com um ndo-reconhecimento da diferenga das idades da vida (GAUCHET,
2004). Uma vez que as fases da vida passaram, na contemporaneidade, a ter uma distingdo cada
vez mais sutil em prol de uma grande valorizacdo da juventude, parece que a liberdade e
autonomia supervalorizadas atualmente passaram a ser também atributos das criancas em
qualquer idade. Desta forma, temos uma mde explicando a sua filha de cinco anos de idade sua
condicdo de soropositividade sem perceber que, aos cinco anos, ela pode ndo estar

compreendendo nada (ou muito pouco) sobre o significado desta informacé&o.
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As entrevistadas parecem ter recebido uma noticia sobre uma problemética que, para ser
compreendida, requereria que elas ja tivessem compreendendo outros textos proximos do texto
que estava sendo a elas passado. Exigiu-se delas, portanto, de inicio, algo que elas sé adquiririam
depois: os meios de compreensao desta condi¢@o de soropositividade. Isto nos remete a condigdo
histerologica pos-moderna de que fala Dufour (2005). Segundo esse autor, a condigédo
histerologica € uma marca da P6s-Modernidade e se refere a crenca de que o que é posterior, de
fato, pode vir antes. No caso das entrevistadas, antes que elas produzissem textos que as
tornariam capazes de compreender tal informacéo, Ihes foi revelada a sua soropositividade.
Assim sendo, elas ndo tiveram sequer como compreender o real significado do que Ihes estava
sendo dito e, por isso, trataram de sua condi¢do de soropositividade como uma gripe, como
normal.

Violeta, como soube de sua condi¢cdo de soropositividade mais velha, teve, possivelmente,
como compreender o significado de tal informacéo e, assim, lhe atribuir um sentido. Esse fato,
juntamente com o fato de que ela teria também mais chance de se lembrar melhor desse
momento, que foi mais recente em sua vida, parece justificar que ela tenha falado mais do que as
outras sobre o0 que ocorreu na época em que teve revelada sua condicdo sorologica.

“[...] engracado que todos os meus amigos da rua sabiam e ninguém me contava nada. Eu
era a Unica boba que néo sabia de nada. E quando eu fiquei sabendo e perguntei ‘vo, o pessoal da
rua sabe?’ e ela ‘todo mundo sabe’ e eu ‘ah, €?’. Ai isso que me matou, eu fui a Gnica boba. Ai eu
falei “vo, ndo é possivel, eu sou a Unica boba que ndo sabia?” (Violeta, 17 anos)

A revelacgdo da soropositividade para Violeta trouxe consigo, além da noticia em si, o fato
de ter sido a ultima a saber de seu diagnostico. Ela era a unica que ndo sabia de algo a seu

respeito que todos sabiam, ou seja, estava sendo identificada por uma condi¢do desconhecida dela
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mesma. Apenas no momento em que passou a saber a verdade sobre si prépria pdde, entéo,
passar a “falar” e ndo so “ser falada”.

Aqui nos remetemos aos lugares da enunciacdo. Quando um sujeito fala, um “eu”, esta
dizendo a um “tu”, algo a propdsito “dele”. Os dois primeiros lugares, denominados primeira e
segunda pessoa, sdo posicdes que podem se inverter e que tém a palavra. Ao falar ao “tu”, o “eu”
dé a ele a capacidade de enunciar também. E, se 0 “tu” se dirigir ao “eu”, eles trocam de posicao.
Ou seja, “eu” e “tu” possuem uma relacdo intercambidvel. O “ele”, por sua vez, representa um
lugar de ndo-fala. Ao “ele” a fala seria vetada. Falam sobre o “ele”, ele, porém, nada pode
enunciar, uma vez que néo lhe foi dada a palavra (AMORIM, 2001).

Assim sendo, podemos pensar que Violeta esteve, até 0 momento da revelagdo de sua
condicdo de soropositividade, no lugar de “ele”, de ndo-fala. A ela ndo foi dada a palavra sobre
sua propria condigdo de soropositividade. Apenas no momento em que muda esta cena
enunciativa, em que seus familiares resolvem contar a ela a verdade, ela passa ao lugar de “tu” e,
como tal, Ihe é concedida a possibilidade de falar sobre sua condicdo de soropositividade,
deslocando-se para o lugar de fala.

Tentando compreender o motivo da familia de Violeta ter primeiramente revelado a
soropositividade dela a outros e ndo a ela mesma, podemos pensar que a revelacdo a terceiros néo
se mostrou tdo dificil quanto a prépria Violeta. Assim sendo, deixar a jovem na posi¢do de nao-
fala por tanto tempo ndo esta necessariamente ligado ao fato de terem Ihe atribuido uma posigédo
inferior. Esta situacdo pode ocorrer devido, por exemplo, a uma real falta de palavras de sua

familia para abordar o assunto com ela — a condicao do siléncio.
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Quarta dimensao

“Sobre 0 HIV”: A quarta dimensdo tematica concentra-se em investigar o que as jovens

sabem, pensam e sentem “sobre o HIVV”” e o que relatam sobre os discursos dos familiares e dos
profissionais de salde quando estes lhes falam sobre o virus. Profissionais de saide e familiares
terdo voz, portanto, atraves das vozes das entrevistadas.

Como a dimensdo busca compreender trés 6ticas diferentes acerca do mesmo tema, ainda
que ouvidas por uma s6 voz, foi dividida em trés blocos objetivando, com isso, propiciar uma
melhor compreensdo acerca do tema aqui tratado. O primeiro bloco é relativo ao que nos dizem
as jovens sobre o que os profissionais de satde dizem a elas “sobre o HIV”; no segundo, o foco
recai sobre os familiares e ndo sobre os profissionais de saude; o terceiro bloco, por fim, se volta
para o que as proprias jovens dizem “sobre o HIV”.

Nesta dimensdo estaremos lidando, portanto, com uma espécie de polifonia direta, além
da polifonia de que fala Bakhtin (1995), com a qual lidamos a todo momento em todos os

discursos.

e Os profissionais de saude, segundo as entrevistadas
Segundo o relato das jovens entrevistadas, 0 que é conversado com elas “sobre o HIV”
pelos profissionais de saude que as atendem no hospital onde fazem seu acompanhamento
médico, pode ser colocado em trés grandes temas, recebendo os dois primeiros um foco maior:
adesdo, prevencdo e aceitacdo/preconceito.
Violeta, ao falar sobre isso, diz o seguinte:

“Explicam vérias coisas pra gente, ensinam como € que € viver assim...”
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Esta jovem parece dizer que o que lhe é dito no hospital € como uma cartilha de
recomendacdes a ser seguida. Assim sendo, os profissionais de salde que lidam com as
entrevistadas Ihes dizem “como é que € viver assim”. Segundo 0 que nos apontam as proprias
entrevistadas, prevencdo e adesdao a medicagdo sdo os assuntos mais enfatizados nesse discurso.

A preocupacao dos profissionais de satde com a adesao ao tratamento médico, recorrente
no discurso das meninas, se materializa nos quadros referentes a adesdo a medicagdo e a
assiduidade nas consultas, dispostos na parede da sala onde criangas e jovens se encontram para
reunioes.

O cuidado para ndo infectar o outro, para nao prejudicar a prépria salde e até para ndo
transmitir o virus HIV a seus filhos, o que pode ser colocado, de uma forma mais ampla, como
prevencdo, é destacado como sendo, juntamente com a adesdo a medicacdo, um dos assuntos
mais falados pelos profissionais de saude “sobre o HIV”’. Contando sobre o que os profissionais
de saude falam com ela “sobre o HIV”, Rosa nos diz:

“Que o HIV é um virus que tira a defesa do organismo, que eu tinha que tomar remédio,
que eu tinha que me tratar pra eu ndo me prejudicar e também, assim... cuidar também pra nédo
prejudicar as pessoas [...] O uso da camisinha também [...]”

Rosa deve ser, portanto, responsavel por sua saude, principio do discurso preventivo. No
entanto, o discurso preventivo, especialmente quando relacionado ao sexual, como na questdo do
HIV/Aids, apresenta limitacGes. O exercicio da sexualidade nos faz voltar para a ética do desejo,
para a dimensdo simbdlica do sujeito e ndo apenas para a €tica da “vida saudavel”. Poderiamos
todos, racionalmente falando, seguir a ética da “vida saudavel”, biologizada, normativa. No
entanto, isto ndo se d& desta forma porque had em todos nds aquilo que estid para além dessa
racionalidade. Assim sendo, o conhecimento transmitido pelo discurso preventivo se confronta

com uma outra ética que ndo a da “vida saudavel”. Esta outra ética, que ndo é normativa, insiste e
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introduz um outro sentido de vida, por assim dizer, lembrando talvez que, para além dos ideais da
“vida saudavel”, pode emergir a qualquer momento o nada modesto desejo humano de prazer e
liberdade (SZAPIRO, 2004).

Todos nos precisamos nos haver, portanto, a0 mesmo tempo, com a énfase que nos é
transmitida sobre a importancia de adotarmos medidas preventivas e com o desejo humano de
prazer e liberdade. Para as entrevistadas, porém, essa questdo parece se colocar de uma forma
ainda mais intensa, uma vez que elas possuem um virus transmissivel e, por isso, recebem uma
énfase especial na questdo da prevencao. A quase totalidade de seus discursos é marcada por
consideragdes do ambito preventivo, como podemos ver na seguinte fala:

“Isto € perigoso... ficar. Pode ter labio machucado, ndo sei.” (Margarida, 14 anos)

N&o podemos desconsiderar o cenério enunciativo em que se produziram os discursos das
entrevistadas. Neste cenario se destaca, especialmente, a minha presenca, como pesquisadora, e 0
espaco institucional onde se deu a entrevista. E preciso, portanto, considerar essas “presencas”
como marcantes no discurso das entrevistadas. Ou seja, pode ser que, por terem me conhecido
como pesquisadora, dentro de uma instituicdo de salde, fizeram uma espécie de “discurso
correto”, dirigido ao meu “lugar” de entrevistadora.

Um terceiro ponto destacado pelas jovens sobre o que os profissionais de salde dizem a
elas “sobre o HIV” esta relacionado especialmente ao preconceito, buscando alerta-las quanto a
possiveis problemas que podem ter de aceitacdo e a postura que devem tomar diante de tais
problemas, como podemos ver na seguinte fala de Acécia:

“...a gente ndo tem que dizer pro primeiro que aparece ‘ah, eu tenho o virus HIV, se quiser
me aceitar, me aceita, se ndo quiser, problema!” N&o, ndo é isso. Nem todo mundo vai aceitar.
Tem gente que pensa que pega sO a gente encostando no brago. E isso que eles falam, que a gente

tem que ter cuidado [...] Verificar se as pessoas sao boas.”
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E geralmente neste momento em que falam sobre a aceitacdo, que os profissionais de
salde incluem o tema das relagdes amorosas, segundo as entrevistadas. Tratam do tema, portanto,
sob duas Oticas: a da prevencdo e a do preconceito.

Ainda assim, os temas principais de suas conversas com as meninas “sobre o HIV”,
segundo as entrevistadas, sdo a adesdo e a prevencdo, o que ndo nos deve surpreender por se

tratarem de profissionais de saude.

e Os familiares, segundo as entrevistadas

Segundo o discurso das entrevistadas, seus familiares, assim como os profissionais de
salde que as atendem, ao falarem “sobre o HIV” enfatizam principalmente a adesdo ao
tratamento, 0 preconceito e a prevencao, o que pode ser visto, respectivamente, nas seguintes
falas:

“Minha avo falou que se eu parar de tomar o remedio, eu vou morrer igual a minha mée.”
(Acucena, 13 anos)

“Minha mae falou que se eu contasse certas pessoas ndo iam entender.” (Acacia, 15 anos)

“Minha mée falou que transar sem camisinha ndo posso. Ndo posso contaminar meu
parceiro, isso eu ndo quero.” (Margarida, 14 anos)

Analisando a semelhanga entre o que falam os familiares e os profissionais de salde,
surge uma espécie de eco do discurso dos profissionais de saude no discurso feito pelos
familiares. Ndo podemos nos esquecer que, ainda que ambos — familiares e profissionais — ndo
saibam exatamente como agir com a situacdo das meninas, 0s primeiros ocupam o lugar de
“detentores do saber”. Lembremo-nos que, segundo Foucault (1999), ap6s o surgimento da
biopolitica, a medicina se configurou como um poderoso complexo de saberes e poderes.

Certamente por isso, suas vozes estdo tdo presentes no discurso das familias das entrevistadas.
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Ja os familiares de Violeta, por sua vez, nada falam:

“Elas ndo falam... Eu sinto, assim, que elas podem ter... ndo sabem como explicar pra
mim, ndo foram instruidas para explicar isso pra mim [...] Elas falam: ‘nédo faz isso’, ‘vocé sabe o
que vocé tem’, ‘ndo pode’. [...] Elas também mantém aquilo como um segredo.”

O siléncio desta familia “sobre o HIVV” é recorrentemente apontado por Violeta. Podemos
relaciona-lo a questdo da alteridade radical (AMORIM, 2001). Pode ser que a condicdo de
soropositividade de Violeta seja algo que ultrapasse a possibilidade de representacdo, justamente
pelo carater de imprevisibilidade e de relagdo com a morte que possui. Sem ter como representar,

resta a familia o siléncio que ndo deixa, no entanto, de marcar uma alteridade.

e Asentrevistadas

Quando questionadas sobre o que significa para elas ter o virus HIV, o que aparece como
resposta quase unanime é “normal’.

O termo “normal” passou a ter nas nossas sociedades ocidentais um significado amplo a
partir do surgimento do biopoder. Aqui tomaremos o termo de acordo com Canguilhem (1982).
Para este autor, 0 “normal” se refere as normas que, implicita ou explicitamente, comparam o real
a valores, exprimem discrimina¢es de qualidades de acordo com a oposicdo polar de um
positivo e de um negativo. Segundo Canguilhem (ibidem), um homem normal sé sabe que assim
0 ¢ em um mundo em que nem todos 0s homens o sdo. Trata-se de uma relacdo de inversdo e de
polaridade.

Uma vez que, desde o surgimento do biopoder, a intencdo normativa de nossa sociedade
se volta ao “fazer viver”, o que pode ser atualizado na contemporaneidade por uma busca de uma

vida plenamente saudavel e sem riscos, como analisar o relato de “normalidade” presente no



80

discurso das jovens entrevistadas, dado que possuem, em seu organismo, um virus de uma
sindrome que pode provocar sérios danos a saude e levar, inclusive, a morte?

Sibilia (2002) nos ajuda a pensar sobre essa questao ao refletir sobre a figura do “portador
assintomatico”. Esta figura, aqui bem representada pelas entrevistadas, ndo pode ser considerada
plenamente s&, justamente por carregar em seu COrpo um virus — aqui, no caso, o da Aids, mas,
por outro lado, ndo pode também ser considerada doente, por ndo apresentar nenhuma
manifestacdo clinica do virus que carrega.

Ainda que as entrevistadas ndo tenham essa clareza sobre em que consiste o fato de serem
portadoras assintomaticas, sabem que ndo estdo doentes e possivelmente por isso se dizem
“normais”. A classe médica, no entanto, que as vé como portadoras de um virus por trés do
estado de “assintomaticas”, ndo as considera sas.

A normalidade, com o surgimento do biopoder, corresponde a “ter saude”, idéia que
ganhou peso tal na contemporaneidade que autores como Ortega (2003) propdem pensarmos a
sociedade atual regida por regas de uma biossociabilidade. Nestas, as a¢6es individuais passam a
ser dirigidas com o objetivo de obter mais longevidade, prolongamento da juventude. Todo um
vocabulario medico-fisicalista populariza-se e adquire uma conotacao “quase moral”, fornecendo
os critérios de avaliacdo individual.

Estas regras da biossociabilidade s&o reproduzidas no foco subjetivo enfatizando os
procedimentos de cuidados corporais, médicos, higiénicos na construcdo de identidades pessoais,
do que Ortega (ibidem) chama de bioidentidades. Trata-se da formacdo de sujeitos que se
autocontrolam, autovigiam e autogovernam, transformando o ato de se periciar na fonte basica de
sua identidade. A responsabilidade pela salde, outrora atribuida ao Estado, volta-se agora ao
préprio individuo. Este deve gerir seus proprios riscos em busca de uma “vida saudavel”. Assim

sendo, ser “normal” é ser saudavel, é orientar sua vida para a busca da satde perfeita.
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A producao de corpos uniformes objetivando sempre um mesmo fim, como percebemos
na biossociabilidade, produz uma sociedade que tem dificuldades de lidar com a diferenca.
Possivelmente, por viverem nesse contexto e talvez terem, elas proprias, dificuldade de lidar com
as suas proprias diferencas, buscam negar, ainda que inconscientemente, a presenga do virus
HIV.

Neste sentido, quando questionadas sobre em qual momento de seu cotidiano mais se
lembram serem portadoras do HIV, a maioria respondeu que praticamente ndo se lembra, como
podemos ver na fala de Acécia:

“Eu tomo remédio como se tomasse remédio pra gripe. Eu esqueco que eu tenho, as
vezes...”

De toda forma, a fala de Acacia apresenta uma hesitacdo em afirmar que nunca lembra do
fato de ser soropositiva, hesitagdo essa que pode ser apreendida também em outras falas. Parece,
entdo, que, ainda que na maior parte do tempo esquecam ser portadoras do virus HIV, em algum
momento, por mais breve e eventual que seja, a lembranca se da.

No discurso das entrevistadas pudemos perceber que esse momento se da geralmente
quando vdo ao médico ou tomam remédios, ou seja, quando 0s compromissos que a presenca do
virus HIV Ihes impGe nao as deixam esquecer completamente o fato de portarem esse virus.

Violeta e Margarida, no entanto, nos deram respostas diferentes quando questionadas
sobre em qual momento mais se lembram ser soropositivas. Violeta disse que lembra na hora em
que aparece alguma noticia relacionada ao virus HIV na televisao:

“... tem vezes que passa na televisdo pessoas doentes, pessoas que ndo se trataram, que
estdo se tratando agora. Entdo o virus estd bem avancado. Entdo eu imagino que eu posso ficar
daquela maneira e eu [...] Entdo eu fico pra mim mesma falando “a ficha ainda ndo caiu em vocé’.

Seré que a ficha ainda ndo caiu? Sera que vocé ndo entende o que é a doenca de verdade?”
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Violeta parece, portanto, ter clara consciéncia do que pode implicar sua condi¢do de
soropositividade, o que ndo aparece nos discursos das outras jovens. Cabe lembrar que Violeta
foi a jovem entrevistada que soube de seu diagndstico com mais idade (em comparacao as outras
meninas) e que € também a mais velha dentre as entrevistadas. Violeta segue seu discurso “sobre
o HIV” dizendo que define sua prépria condicdo de salide como uma guerra, como podemos ver a
sequir:

“Eu falo ‘oh, aqui dentro de mim tem uma guerra. E eu e eles la. Eu acho que t6
vencendo. T6 aqui até agora, eu td6 vencendo’. Eu levo mesmo a doenga como se fosse uma
brincadeira, porque... se eu levar.... eu levo a sério, claro, tomando os remédios e me cuidando.”

Lidar com a Aids “como se fosse uma brincadeira” parece ser a forma que ndo sé Violeta
como também as outras jovens usam para lidar com o fato de que a elas nem tudo é possivel, a
comegar, por exemplo, por ndo poderem excluir o virus HIV de suas vidas.

No universo do “como se”, esta exclusdo se torna possivel e ha, inclusive, a possibilidade
de tomar a medicacéo anti-retroviral “como se” fosse para a gripe (como dito anteriormente por
Acacia). O HIV, desta forma, sairia de cena. Porém, como este universo discursivo esta ligado a
fantasia e o HIV esta no real de seus corpos, este retorna, ainda que sob a forma de pronomes
como “iss0”, “aquilo” etc, amplamente presentes nos discursos das jovens entrevistadas.

“Se a gente ficar tocando no assunto o tempo todo, aquilo passa pela nossa cabeca, vocé
pode inventar varias coisas que vocé ndo pode fazer.” (Violeta, 17 anos)

“Eu nem me lembro que tenho essa doenga... O dia todo eu nunca lembro. S6 na hora de
tomar o remédio e na hora de vir para 0 médico. Porque isso ndo influi em nada...” (Rosa, 16
anos)

Margarida, por sua vez, nos diz que mais lembra ter o virus no seguinte momento:
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“...quando vejo algum garoto que gosta de mim. Eu paro, fico pensando... se eu devo
contar... eu fico assustada, assim, na hora.”

Com essa fala, Margarida traz a dificuldade de ter um segredo importante em uma
sociedade que tem como ideal um certo culto a espontaneidade, a autenticidade. Seguindo esta
linha reflexiva, fica mais facil compreendermos o que ela mesma quer dizer quando afirma:

“Amigo mesmo é aqui [no hospital]. N&do tem como n&o ser amigo.”

Margarida insinua que para ser “amigo mesmo” ndo se pode ter segredos. Desta forma,
ndo haveria lugar mais propicio ao desenvolvimento de suas amizades do que o hospital, pelo
fato de que la todos compartilham do mesmo segredo. Sao 0s grupos constituidos por pessoas que
apresentam uma mesma problematica de saude, como analisa Ortega (2003). O autor coloca essa
questdo como sendo cada vez mais presente na contemporaneidade, como podemos observar na
constituicdo de grupos que se definem pelo agravo que possuem em comum. Ortega (2003) fala
destes grupos, dentre os quais podemos incluir o grupo de jovens soropositivos por transmissédo
vertical, como grupos que se constituem a partir de uma doenca determinada. E dessa forma que,
segundo o autor, 0s novos critérios de agrupamento biossociais e biomédicos substituem
progressivamente os padrdes tradicionais de formacdo grupal, como raca, religido, orientagdo
politica etc.

Tais grupos constituidos a partir de critérios de agrupamento biossociais e biomédicos
objetivariam, primordialmente, compensar suas deficiéncias. Assim sendo, uma politica mais
ampla se dissolveria em politicas particulares que aspirariam compensar as deficiéncias de um
grupo biopolitico determinado, promovendo, assim, o esquecimento de ideais sociais mais
abrangentes (ibidem idem).

Podemos considerar, ainda, a formagdo desses grupos contribuindo para o processo de

dessimbolizagdo, como colocado por Dufour (2005). No momento em que padrdes tradicionais
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estariam sendo substituidos por grupos formados a partir de questdes medicas, parece se estar
deixando de lado o peso histérico dos valores culturais em detrimento de politicas particulares
que certamente estdo muito mais atreladas a um ideal de fluidez, de circulacdo e de
medicalizacdo caracteristicos da P6s-Modernidade.

Ainda que estes grupos produzam filiacdo, ndo promovem a constituicdo de lagos sociais.
Colaboram, portanto, para a dessimbolizacdo do viver. Assim sendo, ndo deveriamos nos
surpreender com o fato da transmissao estar sendo reduzida a uma transmissao genética ou das
relagGes intergeracionais estarem virando relagfes horizontais, nem com tantas outras mudangas

que apontam justamente para a dessimbolizacdo que vivemos na atualidade.

Quinta dimenséo

Viver com o virus: A quinta dimensdo de andlise trata de questdes do dia-a-dia de uma

jovem soropositiva. Namoro, relacéo sexual e revelacdo do diagndstico para namorados e amigos
séo o seu foco.

Revelar sua soropositividade aos outros € uma grande questdo ndo sé na vida das jovens
entrevistadas como também na de seus familiares e dos profissionais de saude que as atendem. A
decis@o de revelar ou ndo a soropositividade a uma amiga, por exemplo, em quase todas as
entrevistas esta marcada pela intervencdo de um adulto, como podemos ver no seguinte discurso:

“Um dia antes eu falei com a minha avo: ‘v0, eu tenho que contar pra uma colega’ [...] E
ela: ‘oh, faz o que seu coracdo mandar. Se ele quiser que vocé conte, vocé conta. Mas vocé sabe
que tem que ter muito cuidado quando for contar pra alguém porque o preconceito € muito

grande, vocé sabe disso.” (Violeta, 17 anos)
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Este discurso da avd de Violeta traz o receio que os familiares tém de que elas sofram
algum tipo de preconceito. A seguinte fala de Acacia corrobora esta nossa afirmagéo:

“Quando alguém vé e me pergunta por que eu tomo tanto remédio, eu falo que é pra
crescimento. Porque minha mae me ensinou a falar que é pra crescimento porque eu ndo parego
ter a idade que eu tenho. Por eu ser baixinha, é o que mais cola...”

Vemos, entdo, que a influéncia, principalmente da familia, muito conta para o fato dessas
jovens nao revelarem sua soropositividade aos outros. O medo que seus familiares tém do
preconceito que elas podem sofrer possivelmente acaba sendo passando a elas e fazendo com que
estas, ainda que tenham vontade, ndo revelem a quase ninguém sua soropositividade.

E nesse sentido que Rosa declara:

“Nem pra minha melhor amiga eu falo.”

Margarida explica:

“...eu fico com medo, assim, de cortar a amizade comigo porque... qualquer coisa é
preconceito. Uma vez falaram que eu tava com tuberculose e a maioria da turma ficou afastada de
mim. Imagina se eu falar o que eu tenho, o que ia acontecer?”

Mas Violeta confessa:

“A primeira vontade que dé é sair gritando. Detesto contar mentira pras pessoas, esconder.
E isso parece que sufoca a gente porque... D& vontade de gritar, de chegar e gritar pra todo
mundo...”

A sensagdo de sufocamento destacada por Violeta nos faz pensar na imposi¢cdo de
espontaneidade da sociedade p6s-moderna. A valorizacdo de um eu auténtico e verdadeiro impde

que se conte “tudo” aos outros (DUFOUR, 2005). E notdria a exposicdo da vida intima
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promovida como o grande padrdo pés-moderno, o que podemos verificar na ascenséo de blogs®,
por exemplo, em detrimento de diarios fechados, outrora muito comuns e hoje praticamente
inexistentes.

A prépria formacdo de bioidentidades, por tanto valorizar o corpo e a aparéncia, tem
deslocado para a exterioridade o modelo internalista e intimista de construcéo e descri¢do de si
caracteristico da Modernidade (ORTEGA, 2003). Assim sendo, 0 segredo e a intimidade, outrora
muito valorizados, ddo lugar hoje ao que Dufour (2005) chama de um “narcisismo desordenado”.
Uma vez que, segundo o autor, o sujeito na Pds-Modernidade ndo tem mais a figura de um
Grande Outro, nada mais se opde a que 0 espaco publico seja constantemente atravessado por
proezas individuais (ibidem idem).

Desta forma, segundo Dufour (2005), cada um passa a ser de tal modo “livre” que ndo
apenas nao teme mais expor sua vida em publico como, pelo contrario, se vé coagido a fazé-lo. O
culto a espontaneidade pode produzir mal-estares antes impensaveis. Segredos, por exemplo,
passam a pesar, provocam sufocamento. E como se nada pudesse ser guardado, tudo tivesse que
ser exposto.

As entrevistadas, marcadas por este culto a espontaneidade pds-moderno, desejariam,
assim, revelar aos outros seus segredos, sua soropositividade. No entanto, 0 medo do preconceito
barra essa atitude. Esse medo parece ser ainda maior quando se trata de revelar a soropositividade
a alguém com quem as entrevistadas podem vir a ter um envolvimento amoroso. Violeta, através

de duas falas, nos esclarece essa questao:

® Blog, abreviatura de Weblog, é uma pégina da Internet que funciona como um diario de anotagfes ou memorias
online. E composto por blocos de textos e imagens que sdo apresentados em uma mesma pagina de maneira
cronoldgica. Uma caracteristica importante do blog é a interatividade: outras pessoas podem inserir comentarios
sobre o que foi escrito.
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“Eu ndo vou chegar assim pro menino que eu fiquei e contar, 0 menino vai correr de
mim.”

“Nao vou contar logo de cara. Vou sentir que ele gosta de mim de verdade e quando eu
sentir confianca nele, eu vou contar [...] a partir do momento que eu sentir que ele gosta de mim
de verdade e que eu gosto dele de verdade, eu vou chegar pra ele e vou contar [...] ficar com uma
pessoa que tem esse problema é vocé ficar com uma arma no peito, ndo pode tira-la.”

Mesmo tomando o cuidado de s6 contar no momento em que sentir que ambos estdo
realmente envolvidos na relagdo, Violeta mostra ter consciéncia de que tudo pode mudar devido a
revelacdo de sua soropositividade. Faz, inclusive, uma analogia entre se relacionar com uma
pessoa soropositiva, como ela, e “ficar com uma arma no peito”, o que certamente se refere a
possibilidade de infeccdo do parceiro soronegativo. Da mesma forma que uma arma que pode
disparar e matar e, com isso, ameaga a vida das pessoas, ela, se ndo se prevenir nas relagdes
sexuais, pode infectar o outro com um virus que pode leva-lo a morte.

Apesar de Violeta, ainda que indiretamente, ter tocado na questdo sexual, esta aparece
como algo ainda bem distante da realidade destas jovens, segundo relataram. Ao serem
perguntadas sobre o assunto, disseram que isto ainda ndo lhes passa pela cabeca. Apenas ao
serem instigadas a pensar sobre tal momento, falaram:

“A primeira coisa que vem a minha cabeca € a camisinha. E... medo de transmitir alguma
coisa. Medo de, sei 1a, machucar alguém que ndo queira.” (Margarida, 14 anos)

Esta fala de Margarida se assemelha ao discurso de Violeta sobre a arma. O medo de

“machucar alguém que ndo queira” parece corresponder exatamente & sensacao de ter uma arma

que pode disparar a qualquer momento.
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Violeta, além de fazer essa analogia, continua sua suposi¢do sobre o dia em que tiver
relacBes sexuais, criando uma situacdo hipotética na qual infectaria 0 namorado, como podemos
ver na seguinte fala:

“Acho que vou ficar perguntando a ele se ele t& sentindo alguma coisa, se ele ta bem. Ele
vai até se assustar, né? Com certeza ele vai ficar assustado e... ‘ndo, td6 bem’ ou ‘td meio... td6 me
sentindo mal’ e ai ja sei que alguma coisa tem de errado com ele e que a culpada sou eu. Ai sim
eu vou me sentir culpada. Se alguma coisa acontecer com ele vou me sentir culpada sim. Mas,
explicando pra ele depois, se tiver mesmo 0s sintomas do virus, acho que eu ajudando a ele,
contando minha histéria pra ele, estando do lado dele, ele pode conseguir aquilo que eu
consegui.” (Violeta, 17 anos)

Este relato de Violeta parece estar apontando para a culpa, representacdo presente na voz
de seus familiares especialmente em seus discursos sobre os “pais biologicos” das entrevistadas.

Ainda que nao concordemos, atribuir culpa aos “pais biologicos” das entrevistadas possui
uma légica no campo do discurso preventivo. Uma vez que o individuo por este campo é visto
como responsavel pelo cuidado de sua propria salde, ao se infectar com um virus que apresenta
formas de transmissdo consideradas possiveis de serem evitadas, ele “falhou” em sua tarefa.
Pode, assim, ser considerado culpado por sua prépria infecgéo.

O caso das entrevistadas, no entanto, difere da histdria de seus pais. Sua infeccdo pelo
HIV transcendeu as possibilidades de sua gestdo. N&o poderiamos, assim, ainda que
utilizdssemos esses termos, dizer que a infeccdo pelo HIV neste caso foi decorrente dos riscos
que correram. Podemos pensar aqui em termos de vulnerabilidade, como a problemética das
entrevistadas.

O termo “vulnerabilidade” amplia o horizonte, complexifica a questdo, tira o foco do

individuo como responsavel pela boa gestdo de seus riscos. Desta forma, considerar as
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entrevistadas “sujeitos vulnerdveis” seria apontar para o fato de que a vulnerabilidade que
apresentam vai além da fragilidade que sua salde pode apresentar. Sdo vulneraveis também
perante a sociedade, por exemplo, pelo preconceito que podem sofrer.

No entanto, especialmente no contexto da epidemia de Aids, € com o conceito de “risco”
que trabalha o discurso preventivo que, como vimos ao longo da anélise, marca fortemente a vida
das entrevistadas. Assim sendo, a possibilidade das jovens entrevistadas terem relagdes sexuais €
abordada em termos do cuidado que estas devem ter com a salde dos outros, além do cuidado
com a sua prépria saude.

Parece, entdo, que, para pessoas que possuem alguma doenca sexualmente transmissivel
(em especial o HIV, pela sua gravidade), o cuidado com a saude de que trata o discurso
preventivo se amplia para um cuidado com a salide dos outros. E dessa forma que a culpa, até
entdo colocada nos “pais bioldgicos” por terem contraido o virus, passa agora a essas jovens que,
caso nao se previnam, podem atualizar o comportamento dos pais.

Um outro aspecto que se destaca em relacdo a possibilidade, mesmo que ainda distante, de
terem relacOes sexuais, € o fato das entrevistadas relatarem que irdo dividir com seus pais e
responsaveis este momento e que irdo acatar a decisdo destes sobre o inicio ou ndo da sua vida
sexual.

“E uma decisdo que vou ter que tomar junto com a minha familia, porque eu preciso do
apoio deles e de me instruir ‘oh, usa camisinha, se proteja’ [...] ...dependendo da resposta deles,
eu fago ou ndo.” (Violeta, 17 anos)

“Porque quando eu estiver preocupada [com as relacdes sexuais], eu vou chegar e vou
perguntar a meu pai, vou falar com meu pai. Pedir ajuda, algum apoio.” (Rosa, 16 anos)

A importéncia de dividirem com a familia o que se passa em suas vidas é colocada pelas

jovens especialmente na questdo das relacGes sexuais. Poréem, aparece também em outros
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momentos relacionados ao envolvimento amoroso, como nos diz Margarida ao relatar o discurso
que sua madrinha faz:

“... quando tiver namorando sentar e conversar com ela que ela vai ser minha amiga e vai
me ajudar. Tudo ela me fala.”

Essa relacdo de amizade entre pais e filhos se acentuou na contemporaneidade. A
influéncia dos saberes psicolégicos nas relaces familiares e as orientagdes da psicologia sobre a
necessidade permanente do “bom dialogo” entre pais e filhos colocaram como exigéncia de uma
boa relagdo entre eles o sentimento de amizade. Este encontrou nas familias contemporaneas
terreno fértil para se reproduzir, uma vez que a relagdo no interior destas é cada vez mais
horizontal. O posicionamento hierarquico relativo a autoridade dos pais sobre os filhos foi, com o
passar das ultimas décadas, sendo questionado e abandonado (GAUCHET, 2004).

A importancia atribuida a liberdade e a igualdade do individuo, surgida na Modernidade e
intensificada na Pds-Modernidade, colocou as geragdes cada vez mais em posi¢des de igualdade.
Assim, a transmissdo genealdgica de uma identidade social e familiar tornou-se dificil pelo ndo-
reconhecimento, por parte das geragdes mais novas, daquilo que as geragdes anteriores teriam a
transmitir. E nesse sentido que Dufour (2005) nos fala que vivemos hoje uma dessimbolizacio
geracional. Assim sendo, pais e filhos apresentam caracteristicas bastante distintas das que
constituiam sua relagdo ha algumas décadas atras.

Trabalhando a categoria de adolescéncia moderna, Aberastury (1981) descreve o0s
adolescentes como hostis e desconfiados de seus pais especialmente porque, segundo eles, seus
pais ndo os compreenderiam. Os jovens da contemporaneidade vivem uma realidade bastante
distinta desta, na qual o imaginario é de que 0s pais sdo seus amigos.

Mesmo que a relacdo dos jovens contemporaneos com seus pais seja marcada por um

ideal de liberdade, ainda hoje nédo é td&o comum ouvir jovens sugerirem dividir suas vidas intimas
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com seus pais; em especial, que dao a estes o poder de decisdo sobre o inicio da sua vida sexual.
Essa atitude das jovens entrevistadas esta, entdo, bastante relacionada com a sua condi¢do de
soropositividade.

Por serem soropositivas, mais do que outras pessoas que nao possuem doencas
transmissiveis, sdo marcadas pelo discurso preventivo, a elas fortemente transmitido por seus
familiares e pelos profissionais de saude que as atendem. Estes fazem as jovens inumeras
recomendacdes voltadas especialmente para o cuidado que elas devem ter no momento em que
iniciarem suas vidas sexuais.

Este momento, por si, s6 marcado por inUmeras davidas e insegurancas, se torna, no caso
das jovens entrevistadas, ainda mais complexo, pela existéncia real de um risco de infectar o
parceiro, a toda hora lembrado por seus familiares e pelos profissionais de saude. Possivelmente,
a unica forma que véem de encarar essa situacdo é seguindo a risca as recomendacdes preventivas
e a melhor forma de fazé-lo é se assegurar com as pessoas em quem provavelmente mais
confiam: seus pais.

A realidade dessas meninas, no entanto, ainda passa longe de tudo isso que discutiram no
plano hipotético. Por enquanto, a experiéncia que tém é com o “ficar”. Sobre esta prética,
Margarida (14 anos) nos diz:

“... primeira coisa de tudo: eu fico com vergonha. Vejo se tem machucado na boca.
Assim, mas também ndo vou... ja beijei, sim, mas com todos os meus dentinhos limpos,
bonitinhos. Saudavel.”

A vida destas jovens aparece marcada por um vocabulério bastante medicalizado. Esta
questdo ndo causa surpresa, visto que este vocabulario faz parte intensamente de suas vidas desde

que nasceram, parece ter virado uma espécie de segunda lingua. Assim sendo, elas falam sobre
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carga viral, CD4, CD8, pneumonia, herpes zoster etc com uma propriedade proxima da observada
entre a classe médica.

Desde pequenas, tém suas vidas permeadas por consultas médicas periodicas, idas
freqUentes a hospitais, remédios que devem ser tomados sem data para acabar, entre tantos outros
fatores que certamente estdo marcando suas vidas. Incorporar a linguagem médica, assim como
usar o hospital para correr, brincar, fazer amigos etc &, portanto, parte de suas realidades.

Suas subjetividades estariam, assim, amplamente marcadas pelas praticas bio-ascéticas de
que fala Ortega (2003). Assim sendo, essas jovens tomam para si a funcdo de se controlar e se

governar a todo momento ressaltando, por exemplo, beijar apenas com os “dentinhos limpos”.

Sexta dimensao

O amanha: O que esperam, planejam, desejam e como lidam com o futuro é o que
trabalha esta sexta e Ultima dimensédo tematica.

Quando perguntadas sobre o que planejam para o seu futuro, as jovens entrevistadas sao
unanimes em falar sobre sua vida profissional. Apenas se questionadas se desejam casar e
constituir familia tocam nesse assunto, dizendo que sim, porém destacam que isso ainda é uma
possibilidade muito longe da realidade em que vivem. Seus planos para o futuro estdo mesmo
focados na sua vida profissional. Muitas delas relatam querer seguir profissdes ligadas a area da
salde, como podemos ver na fala de Margarida:

“Eu td querendo ser médica. Médica aqui mesmo... Daqui. Sempre sonhei com isso. T
correndo atrés...”

O fato de pensarem no seu futuro apenas relacionando-o aos estudos e a profissdo talvez

seja uma forma de deixar a sua condigdo de soropositividade entre parénteses. Afinal, o sucesso
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na vida profissional ndo esta condicionado a aceitacdo de sua condicdo sorolégica como o
casamento, por exemplo. Cabe lembrar que o preconceito € algo muito discutido com elas por
suas familias e pelos préprios profissionais de salde que as atendem e que elas tém consciéncia
de que um parceiro pode ter dificuldade para aceitar sua condicdo de soropositividade. Assim
sendo, planejar um futuro que ndo dependa da aceitagdo do outro em um arranjo conjugal parece
ser mais seguro, por ter menos chance de causar decepcoes.

A preocupagdo com o tempo de vida ndo surgiu em momento algum nos relatos das
jovens entrevistadas. Talvez possamos dizer que elas ndo se preocupam com o tempo de vida que
terdo por, até hoje, ndo terem compreendido o real significado de serem portadoras do HIV. Pode
ser que tenham apenas incorporado discursos relativos a questdo do HIV sem, de fato, os terem
compreendido.

Questdes relacionadas ao HIV praticamente também nédo apareceram ao falarem sobre seu
futuro, o que pode estar relacionado a justificativa anterior. Falar sobre o futuro como
soropositivas talvez represente para elas algo que ultrapassa ainda mais a capacidade de
representacdo do que falar sobre o presente ou o passado vivendo com o virus. Assim, esse
siléncio pode ser uma marca da alteridade radical (AMORIM, 2001) que, neste ponto, se
produziria.

Apenas Violeta se refere ao HIV ao falar de seu futuro, como podemos ver na seguinte
fala:

“Entdo eu quero ir pra um lugar onde vocé chega e ninguém te conhece. [...] Onde
ninguém saiba 0 que eu tenho, onde eu posso seguir minha vida sem todo mundo conhecido. [...]
mas sei que meus dois problemas [referindo-se a perda dos pais e & questdo do HIV] que séo os

piores da minha vida v&o estar comigo pra sempre. N&o posso fugir deles.”
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Como ja mencionamos, Violeta é a jovem entrevistada mais velha e que soube da sua
condicéo de soropositividade com mais idade, o que possivelmente fez com que ela tivesse maior
possibilidade de significar o que estava sendo dito. Ao mesmo tempo em que, neste relato, ela diz
que quer ser estrangeira de verdade em um mundo que, possivelmente, se sente estrangeira pela
presenca do virus, ela demonstra também ter consciéncia de que esta condi¢do ndo a deixara, vai
estar com ela “pra sempre”, como diz.

Ela ndo parece esperar por uma mudanga na sua condi¢do soroldgica, como poderiamos
imaginar de antemdo. Este posicionamento difere do que esperdvamos que fosse aparecer entre as
jovens: uma certa esperanga na cura, uma vez que vivem em uma sociedade que acredita que tudo

é possivel e que, se ainda ndo o € hoje, amanha sera.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho procedeu a investigacdo de uma nova demanda que vem se configurando no
ambito da epidemia de HIV/Aids brasileira: os jovens soropositivos infectados por transmisséo
vertical. Em se tratando de jovens que nasceram com o virus HIV, procuramos conhecer como
eles lidam com a sua condicdo de soropositividade. Essa questdo foi analisada a partir do
contexto contemporaneo no qual o culto a “vida saudavel” adquire cada vez mais um lugar
central.

A Aids, transmissivel principalmente por formas ndo s6 conhecida, mas também
consideradas possiveis de serem evitadas, tem sua infeccdo acompanhada de uma forte
responsabilizacdo do individuo. Isto porque, no campo da prevencdo, o discurso supde que, a
partir do acesso ao conhecimento sobre uma doenca, as pessoas teriam, pelo uso da racionalidade,
o poder de controlar e de abdicar de habitos e de prazeres que certas praticas “de risco” podem
Ihes proporcionar.

Com o advento da Modernidade, valores como a liberdade, a autonomia e a igualdade
ganharam grande importancia em nossas sociedades. Atualmente, assistimos a uma hiper-
exaltacdo destes valores e as mudancas sociais por eles promovidas. Os jovens de hoje, por
exemplo, fazem parte de uma geragédo que, j& na juventude, convive com estes valores. Ainda que
o valor de liberdade ndo tenha sido uma conquista situada no tempo histérico desta geracdo, a
juventude contemporanea é, deste ponto de vista, bastante distinta da de décadas atras. Desde
muito novos, estes jovens tém vontades e desejos considerados, aceitos e, em geral, respeitados
por seus pais e até mesmo pela sociedade que lhes atribui direitos como o de voto entre dezesseis

e dezoito anos, no Brasil.



96

Este exercicio de liberdade ndo pode, no entanto, ser atribuido & vida dos jovens
soropositivos por transmissdao vertical que tém, na sua condicdo de soropositividade, muitas
limitacGes aos jogos de liberdade. Como lidam com essa condicéo, foi entdo a questdo norteadora
deste trabalho. Para tentar respondé-la, ouvimos e analisamos os discursos de seis jovens que
vivem essa situacdo, sendo todas do sexo feminino.

Considerando que um discurso envolve, necessariamente, multiplas vozes, advindas de
maltiplos sujeitos, as entrevistas das jovens foram analisadas levando em conta as vozes que
falavam através do seu discurso. As de seus familiares e dos profissionais de salde que as
atendem sdo as que mais marcam presenca, as vezes até mesmo de uma forma direta. Estes
parecem falar a elas especialmente sobre questdes relativas ao cuidado, como a importancia da
adesdo ao tratamento e da prevencdo. Este discurso se mostra presente até mesmo na historia que
contam as entrevistadas sobre a vida de seus “pais biologicos”.

A histdria que as entrevistadas ouvem e reproduzem sobre seus “pais bioldgicos” € muitas
vezes marcada por uma visao destes como irresponsaveis, Como pessoas que nao cuidaram de sua
salde. Estes sdo colocados para elas, geralmente por suas familias atuais, como um “contra-
modelo”, exato oposto do que deve ser por elas seguido.

O sentimento que demonstram nutrir pelos “pais biolégicos”, certamente ligado a esta
visdo negativa presente na historia que Ihes foi contada, se apresenta confuso. Apesar de algumas
falarem explicitamente que ndo culpam os pais por terem lhes transmitido o virus, ao pensarem
em uma hipotética possibilidade de os encontrar, dizem que ndo sabem como agiriam, que estao
muito bem com seus pais e mdes de criagdo, que hoje chamam simplesmente de “pais”,
diferentemente dos pais que as geraram, que sdo por elas denominados “pais bioldgicos”.
Encerram a suposicao dizendo que, de toda forma, esta ndo é uma questdo em suas vidas. Em sua

maioria preferem acreditar que seus “pais bioldgicos” faleceram ou mesmo tém esta certeza.



97

A énfase na importancia do cuidado é colocada, assim, até mesmo na historia dos “pais
bioldgicos” das entrevistadas, ainda que esta se apresente como o que ndo deve ser feito. Tal
énfase é dada especialmente por seus familiares, talvez acreditando que, ao apresentarem o0s pais
desta forma, ajudariam a evitar que as jovens seguissem seus exemplos.

Além das recomendagOes que recebem, as jovens entrevistadas tém na rotina de suas
vidas inimeras intervencGes médicas. S&o medicamentos diarios que ndo podem ser esquecidos,
consultas médicas que ndo devem ser adiadas entre tantas outras intervencdes que, além de
marcarem profundamente suas identidades, as diferenciam dos demais jovens, pois restringem
sua liberdade. Seu cotidiano é constantemente atravessado por rendncias e obrigacdes impostas
pela presenca do virus. Elas precisam seguir a risca todos os procedimentos médicos porque deles
dependem suas vidas. Compreensivel, entdo, que falem de suas vidas como se estas se
resumissem a seguir a “cartilha” de recomendacdes ditadas pelos profissionais e por seus
familiares.

A normatizagdo dos discursos que as rodeiam, acrescida das diversas intervengoes
médicas pelas quais passam desde o seu nascimento, parece fazer com que as entrevistadas
tomem para si a tarefa de se controlarem, vigiarem e governarem, buscando um “viver saudavel”.
Este, no caso destas jovens, parece estar muito mais relacionado a garantia de sua sobrevivéncia
do que a um ideal de uma vida plenamente saudavel e sem riscos. Até porque, ainda que
buscassem atingir este ideal, a presenca do virus HIV ndo lhes permitiria alcanga-lo, uma vez
que, devido a sua condicdo de soropositividade, ndo podem ser consideradas plenamente
saudaveis.

No entanto, como portadoras assintométicas que sdo, também nédo podem ser consideradas
doentes. Neste sentido, declaram ter uma vida “normal”, na qual pouco se lembram que s&o

soropositivas. As exigéncias de sua soropositividade, como visitas freqlientes ao médico e 0 uso
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de medicamentos diarios, sdo 0s principais motivos que, segundo elas, ndo as deixam esquecer
completamente do fato de serem portadoras do HIV. O esquecimento que relatam parece atrelado
a questdo do significado que este virus possui em suas vidas.

Em diversos momentos, ao longo da analise das entrevistas, pudemos perceber que elas
parecem nao ter ainda significado completamente o fato de serem soropositivas. Quando falam
do futuro, por exemplo, o HIV praticamente ndo aparece em seus discursos, 0 que pode estar
relacionado ao fato desta questdo — de como serad seu futuro — ser tratada por elas como uma
alteridade radical que sO deixa sua marca através do siléncio. Podemos pensar, ainda, que o0 que
falam sobre sua soropositividade e questdes relativas a ela consiste em uma reproducdo de um
discurso que ouvem desde o seu nascimento e ndo de uma real compreensdo do que lhes foi dito e
é, por elas proprias, reproduzido.

Essa dificuldade que parecem ter de significar a questdo do HIV pode ser atribuida a
idade em que a maioria teve sua condi¢do de soropositividade revelada. Quase todas souberam
dessa condicdo ainda bem novas, o que possivelmente fez com que ndo a compreendessem.
Poderiamos pensar que essa compreensao se deu com o passar dos anos, especialmente devido ao
fato de seus familiares e os profissionais de saude tanto falarem a elas sobre o HIV. O que
percebemos, no entanto, € que, apesar destes falarem muito sobre a questdo, a colocam sempre no
ambito do cuidado que devem ter e falam muito pouco sobre as consequéncias que esta situacéo
de soropositividade pode lhes causar. Esta posi¢cdo ndo nos causa tanta estranheza uma vez que,
como discutimos ao longo de todo o trabalho, a caracteristica mais marcante da condicdo de vida
dessas jovens é justamente a imprevisibilidade.

As entrevistadas sdo parte de uma das primeiras geracdes de pessoas infectadas pelo HIV
por transmissdo vertical que esta chegando a juventude e ao inicio da idade adulta. Sua condicao

é, portanto, marcada por muita novidade e muitas surpresas. Certamente, quando nasceram, néo
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se podia imaginar que viveriam tanto. Poucos anos antes de seu nascimento, criangas nascidas
com a mesma condi¢cdo morriam em seus primeiros anos de vida. Devido a eficacia dos anti-
retrovirais, estas jovens escaparam de uma morte precoce. A reflexdo de familiares, profissionais
de salde e de toda a sociedade sobre suas vidas parece acompanhar, portanto, o proprio
desenrolar de suas vidas.

Primeiro se ocuparam com questdes relativas a revelacdo do diagndéstico a elas e agora
parecem voltar toda a sua atencdo para o inicio de suas vidas sexuais. Afinal, esta ai um momento
em que elas podem representar um “risco” para a sociedade. As proprias entrevistadas, no
entanto, essa questdo ainda ndo parece preocupar. Falam sobre ela apenas quando perguntadas e
tudo o que fazem é reproduzir o discurso preventivo e ressaltar o medo de infectar “alguém que
ndo queira”. O que deixa transparecer que, de alguma forma, falam de si préprias como “sujeitos
de risco”, o que pode ser, no entanto, uma reproducao dos discursos que ouvem.

A grande questdo de suas vidas, no momento, diz respeito as primeiras experiéncias dos
seus primeiros envolvimentos amorosos. Estas também aparecem marcadas pelo discurso
preventivo. Uma jovem de quatorze anos dizer, por exemplo, que ja beijou sim, mas com 0s
“dentinhos limpos”, ndo parece ser algo comum, ainda que vivamos sob o imperativo da vida
saudavel e sem riscos.

Essas jovens retratam, assim, uma subjetividade normatizada medicamente. Porque
receberam, por heranca, o virus HIV e cresceram permeadas por questdes relacionadas a sua
soropositividade, foram, assim, levadas a tratar de si proprias como “sujeitos de risco”.

A proximidade que tém com o adoecer, ndo pode, no entanto, ser compreendida dentro da
dimens&o individualizante de que trata o conceito de risco. N&o terem sido responsaveis por sua
prépria infeccdo, aponta para um exemplo claro do que escapa a escolha individual e revela,

assim, a inadequacéo da expressao “sujeitos de risco”.
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Na verdade, o conceito de risco apresenta, sob 0 nosso ponto de vista, inuUmeros
problemas e limitacGes. Sua tendéncia individualizante ndo considera a suscetibilidade a agravos
a qual todos nds podemos estar expostos, além de ndo considerar outra dimensdo do sujeito que
n&o a racional.

O termo “vulnerabilidade”, por sua vez, aponta para uma questdo mais grupal, muda o
paradigma, complexifica a questdo. No caso das jovens entrevistadas poderia permitir, inclusive,
um menor “aprisionamento” destas pela gramatica médica. Rotula-las como “sujeitos de risco”,
coloca o HIV no cerne de suas vidas. Passar a vé-las como “sujeitos vulneraveis” pode deslocar
esse foco permitindo, inclusive, que se ressaltem outras questdes que ndo as relacionadas
especificamente com o fato de serem portadoras do HIV.

Considera-las “sujeitos vulneraveis” pode, ainda, abrir uma perspectiva de analise das
questBes envolvidas na concepcdo do que chamamos atualmente de “vida saudavel” e de “saude”.
Na medida em que tiramos o foco do risco que elas tém de infectar outras pessoas e passamos a
vé-las como sujeitos submetidos a agravos de sua salde, assim como todos nés em maior ou
menor grau, passa a ser preciso reconsiderar a préopria concepcdo de “vida saudavel” e de
“salde”. A necessidade de reconsiderar estes termos ndo nos surpreende uma vez que, COmo
trabalhamos ao longo de todo o estudo, a condicdo dessas jovens € algo bastante novo em nossa
sociedade. Nao que antes delas ndo existissem portadores assintomaticas, porém o foco nesta
figura recaiu especialmente apds o advento da epidemia de Aids. Esta epidemia, a0 mesmo tempo
fortemente relacionada a sexualidade, a vida e a morte, desloca para os portadores de seu virus
essa ambiguidade. No caso das jovens entrevistadas, podemos pensar que essa se coloca ainda
mais enfatizada pelo fato de, no mesmo momento, terem recebido de seus pais, a vida e o0 virus.
Assim, por serem jovens saudaveis e ao mesmo tempo portadoras do virus HIV, ou seja, estarem

entremeando saude e doencga, demandam um novo olhar também sobre essas questdes.
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Antes de finalizarmos, cabe destacar que se a anélise realizada por este trabalho levou em
conta a polifonia presente nos discursos das entrevistadas, levou em conta também a presente no
discurso da pesquisadora. Terem me conhecido dentro do hospital no qual fazem seu
acompanhamento médico, como pesquisadora, possivelmente fez com que os jovens convidados
para participar da pesquisa identificassem através de mim muitas das vozes que os enchem de
recomendacdes sobre cuidados, sobre prevencdo. Talvez por isso, alguns se esquivaram, como 0s
dois Unicos jovens do sexo masculino do grupo, como se dissessem “ndo quero mais ouvir
ninguém falando sobre o mesmo assunto”. Ainda pensando na polifonia do discurso das
entrevistadas, caberia propor pensarmos também até onde o discurso medicalizado de que
falamos é apenas um discurso das entrevistadas ou ja € um discurso que vem das multiplas vozes
que falam através delas. Esta questdo, no entanto, merece uma pesquisa aprofundada com um
foco distinto do qual aqui nos propomos. A nds cabe, apenas, aponta-la para, quem sabe, sugerir
novas pesquisas nesse campo.

Estas sdo apenas consideraces finais de um estudo que, longe de se considerar fechado e
acabado, espera ter aberto espaco para buscarmos compreender um pouco melhor como vivem
essas jovens e, assim, quem sabe, indo além de suas pretensdes académicas, propiciar uma

reflexdo sobre a questdo que nos leve a encontrar uma melhor forma de lidar com esses jovens.
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APENDICE

Sexo:

Idade:

Dados do entrevistado

Municipio/Bairro:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Roteiro da entrevista
H& quanto tempo vocé sabe ser soropositivo (a)? Como se sentiu no momento da
revelacdo do diagndstico? Sabia, na ocasido, o que é o HIV? O que sente ao saber que
nasceu com esse virus?

Qual vocé considera ser a sua maior dificuldade por ser portador do virus HIV?

Ao se relacionar com novos amigos (as), vocé omite ou revela ser portador do virus? Por
qué?

E em relacdo a pessoas que vocé esteja afim ou namorados (as), como Vvocé age em
relacdo ao HIV? Como eles (elas) reagem?

Vocé ja iniciou sua vida sexual? Como se sente em relagéo a isso?

O que sua familia mais frequentemente conversa com vocé sobre o fato de vocé ser
soropositivo (a)? E os profissionais de satde que te atendem?

Ja escolheu sua profissdo? O que pretende estudar? Pretende casar? Ter filhos?



