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AIDS

Mais de vinte anos depois da
adocdo da fita vermelha como
simbolo internacional da
campanha de conscientizacdo
sobre a doenca, a sindrome
disseminou-se para além

dos grupos com o chamado
“comportamento de risco” e
hoje representa uma ameaca
para pessoas de todas as
idades, inclusive os
recém-nascidos
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ados do relatério de 2012 do Programa
Dda ONU contra a AIDS (Unaids) e do
Boletim Epidemiolégico AIDS/DST
2011 mostram que, em trés décadas, a doenga ja
matou cerca de 25 milhdes de pessoas em todo o
mundo. Até hoje, estima-se que o virus HIV tenha
infectado pelo menos 47 milhdes de individuos. E,
atualmente, o total de soropositivos no mundo é de
34,2 milhoes - no Brasil, a estimativa é de que apro-
ximadamente 630 mil pessoas vivam com AIDS.
O caminho que nos leva a esses numeros foi
percorrido por mais de trinta anos. A historia da
sindrome, afinal, comega anos antes de se falar em
AIDS. O nome da doenga a que hoje o mundo esta
familiarizado foi definido em 1982, pelo Centro de
Controle de Doengas dos Estados Unidos (CDC, na
sigla em inglés); e ainda, antes disso, é que foram
observadas as primeiras manifestacdes do mal
que comecava a se espalhar. Sarcoma de Kaposi
e pneumocistose eram doencas conhecidas por
atingir, respectivamente, pacientes com cancer
em estagio avancado e individuos idosos. Quan-
do, no final dos anos setenta, os dois males foram
identificados em um nimero elevado de pacientes
adultos, homossexuais e do sexo masculino, o fato
chamou a aten¢do do CDC, o drgéo de vigilancia
sanitaria estadunidense, para a existéncia de uma
nova doenca. Em 1981, entdo, a AIDS foi descrita
pela primeira vez, caracterizada como imunode-
pressdo intensa associada a infecgdes oportunistas.
Em decorréncia do alto indice de infec¢do de
homossexuais, chegou a ser chamada, extraofi-
cialmente, de GRID, sigla para gay-related immune
deficiency ou doenga da imunodeficiéncia relacio-
nada aos gays. O mito da “peste gay” comegou a
se desfazer em dezembro de 1982, quando um
bebé de pouco mais de um ano morreu por uma
infecgdo relacionada a AIDS depois de passar por
uma transfusao de sangue.
O virus causador foi descoberto por dois grupos
de cientistas, um na Franga e outro nos Estados

Unidos, em 1984. Posteriormente denominado
pela comunidade cientifica internacional como
HIV (virus da imunodeficiéncia humana), pertence
a familia dos retrovirus - o que significa que tem
seu codigo genético formado por RNA e precisa
utilizar o DNA de outras células para se reproduzir.
Ao penetrar no organismo, ele ataca justamente
as células do sistema imunoldgico, destruindo
os mecanismos de defesa do corpo e permitindo
o aparecimento de uma série de outras doengas,
chamadas de oportunistas.

O primeiro caso brasileiro foi registrado em
1982 em Séo Paulo. Na mesma época, os Estados
Unidos ja contabilizavam cerca de trés mil infecta-
dos e 1.200 dbitos. Era o comego de uma epidemia
que dura até hoje.

A partir da manifesta¢do da doenga em heteros-
sexuais, criangas e agentes de satide, e da descoberta
dos reais meios de transmissao do virus, tém inicio
os esfor¢os, também empreendidos até hoje, para
a conscientizacdo e desmistificacdo da AIDS.
Trata-se, afinal, de uma doenca a que ninguém,
independentemente de género ou op¢io sexual,
estd imune.

O ano de 1987 marca o inicio da utilizagdo do
AZT, ou zidovudina, inibidor viral adotado no
tratamento de pacientes com céncer e o primeiro
capaz de reduzir a multiplicagdo do HIV no orga-
nismo. No mesmo ano, a Assembleia Mundial de
Satude e a ONU estabelecem a data de 1.° de de-
zembro como Dia Mundial de Luta contraa AIDS,
a fim de reforgar a tolerincia e a compreensdo em
relagdo aos portadores do virus.

Em 1991, quando o numero de infectados
no mundo atinge a marca dos 10 milhdes, a fita
vermelha é adotada como simbolo internacional
da campanha de conscientizagdo. A ideia de um
simbolo unico de solidariedade aos portadores de
HIV parte do grupo nova-iorquino Visual AIDS,
e a fita é inspirada no lago amarelo entregue aos
soldados que retornavam da guerra.
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Quatro Hs caracterizavam o primeiro grupo de
risco da AIDS. Homossexuais masculinos, hemo-
filicos, heroindmanos e haitianos eram as pessoas
afetadas pelo virus no seu surgimento, no inicio
dos anos 80, nos Estados Unidos. Segundo Car-
mem Lucia Oliveira da Silva, especialista em AIDS
pediatrica e coordenadora do Projeto de Prevengao
a AIDS do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, “o
grupo de risco expandiu-se. De uns tempos para
¢4, ndo tem idade, ndo tem sexo, ndo tem nada. O
HIV é muito democratico. O grupo de risco é estar
vivo” Para Luciano Goldani, infectologista e também
coordenador do projeto do HCPA, “por ter eclodido
em um grupo de homossexuais promiscuos, o virus
ficou associado a eles, mas pode atingir todos, inclu-
sive os bem-casados” Na década de 80, praticamente
todos os hemofilicos eram portadores do virus HIV,
ja que ndo existia o controle do sangue na hora da
transfusdo. A partir de 1991, com os métodos de
controle implantados nos bancos de sangue, dimi-
nuiu significativamente a quantidade de hemofilicos
soropositivos.

Um dos principais fatores para a maior abrangén-
cia do grupo de risco, conforme Goldani, ¢ a utili-

Projeto amplia
acesso a exame

A partir da constatacao de que a
soroconversao durante a gravidez € a situacao
em que ha maior risco de transmissao vertical,
uma equipe de médicos e pesquisadores do
Hospital Conceicao criou o projeto TRI PAI, que
por mais de um ano levantou informacoes
sobre os companheiros das gestantes que
apresentaram teste negativo de HIV.

Conforme explica a infectologista Marineide
Melo Rocha, uma das coordenadoras do estudo,
o0 projeto foi planejado para ser feito com o
casal no pré-natal, e ndo no momento do parto.
Entretanto, “percebemos que a presenca do
homem no pré-natal quase nao acontecia,
enquanto no momento em que o filho nasce
geralmente o pai esta presente”. Assim, foi
oferecido o teste rapido aos companheiros de
mulheres nao infectadas no momento em que
vinham buscéa-las apés o parto. O resultado
foi alarmante: 0,66% dos homens eram
soropositivos e nao sabiam. E a situacao se
agrava ainda mais se considerarmos que 75%
das gestantes entrevistadas revelaram que nao
utilizam preservativos com os companheiros.
Ou seja, esses homens ainda nao haviam
transmitido o virus para as suas companheiras
- 0 que poderia acontecer durante a
amamentacao, trazendo riscos ao bebé.

Para Breno Riegel, um dos responsaveis pelo
levantamento, “isso demonstrou que 0 homem
também deve ser testado e que o pré-natal € do
casal, e ndo s6 da mulher”.

Segundo Riegel, 90% dos homens abordados
aceitaram fazer o teste, o que demonstra a boa
receptividade da populagao masculina. Para o
infectologista, o problema estaria na dificuldade
de acesso: “Hoje, um cidadao comum precisa
de cinco dias para fazer o teste anti-HIV. No
primeiro, ele tira a ficha no posto de salde e
marca a consulta; no segundo, faz a consulta; no
terceiro, dirige-se ao laboratério coletar o sangue;
no quarto, vai buscar o resultado; e no quinto,
retorna ao consultério para mostrar o exame
ao médico. Quem é que tem cinco dias livres
assim? Ninguém”.

Para facilitar o acesso, a Prefeitura de Porto
Alegre esta implantando o teste rapido nos
postos de satde da familia. E simples e demora
cerca de vinte minutos para ser feito. De acordo
com o coordenador da Area Técnica de DST/
AIDS e Hepatites Virais da Secretaria Municipal
da Saude de Porto Alegre, Gerson Winkler,
“pretendemos fazer com que todos os postos de
salde basica disponibilizem os testes rapidos,
mas isso ainda nao € completamente efetivo”.
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zagao dos remédios contra a disfuncéo erétil pelos
idosos. Pelo fato de a camisinha ser um contraceptivo
relativamente recente, os idosos nao tém o habito de
usa-la, aumentando o risco da contaminagio. “Eles
acabam mudando de parceiros e infectando-se sem
saber” Até mesmo mulheres com um tnico compa-
nheiro viraram grupo de risco, pois o homem pode
ter adquirido o virus antes do relacionamento dos
dois e ser um dos portadores que ndo adoece. Como
observa Carmem Lucia, “houve um ‘boom’ nesse
grupo de mulheres de um parceiro s¢”.

Expansao - A repercussdo da doenga na midia foi
grande porque no seu surgimento atingiu pessoas
de classe social alta. Na opinido de Carlos Ebeling
Duarte, membro do Conselho Nacional de Satude, a
epidemia chocou a popula¢do por mostrar pessoas
famosas, “o Rock Hudson, por exemplo, ninguém
imaginava que ele era gay. Astros como ele tiveram
sua vida intima escancarada’.

“Era certo que a epidemia iria ter a cara do
Brasil em determinado momento’, explica Carlos,
acrescentando que a sindrome passou a fazer parte
do imaginario popular como uma doenga como

qualquer outra. Na visdo dele, isso fez com que a
AIDS saisse da midia e a percepgao geral mudasse;
por tornar-se uma doenga de todos, nao chocava
mais o quanto deveria.

Mesmo com essa mudanca, Carlos denuncia
que o preconceito e a discriminagéo identificados
nas décadas passadas continuam. “Quem tinha
preconceito antes continua tendo hoje. Apesar de
ndo se falar mais em grupos de risco, continua se
dizendo que é uma epidemia de gays, de usuarios de
drogas.” Para ele, o melhor caminho para o fim desse
preconceito, fruto do medo e do desconhecimento,
¢ mudar a visdo do que é a sindrome. “Dizem que
ela é como diabetes. Eu tenho diabetes e para mim
¢ muito mais dificil tratar. Mas a AIDS traz outros
tipos de problemas sociais que a diabetes nio traz.
Entdo, ndo pode ser considerada uma doengca cronica
como as outras. Até tem tratamento, mas nao social.”

Tratamento - “A adesdo ao tratamento ¢ um grande
desafio”, admite Carmem Liicia. Os médicos tinham
aideia de que, com a chegada da medicagdo contra o
agente infeccioso, os problemas desenvolvidos pela
doenga estariam resolvidos. Entretanto, o maior

desafio para a equipe médica é fazer o paciente en-
tender que precisa tomar o remédio todos os dias,
com a frequéncia determinada pelo médico. “Ele
fica saudével e acaba esquecendo que tem a doenga,
esquecendo de tomar o remédio” Goldani conta
também que “a adesdo ao tratamento pelos pacientes
que se contaminaram pela transmissio vertical é
muito complicada” Nesses casos, por conta do virus
ter sido transmitido pela mae durante a gravidez ou
a amamentacio, muitas vezes o paciente considera
que nio foi sua culpa a contaminagéo.

Gerson Winkler, coordenador da Area Técnica
HIV/AIDS e Hepatites Virais da Secretaria Muni-
cipal da Satide de Porto Alegre, avalia que a relacio
paciente/tratamento é repleta de dificuldades. A sin-
gularidade do individuo tem de ser respeitada, assim
como o bom vinculo do paciente com os médicos é
extremamente necessario. “A adesdo tem de ser vista
a partir do conjunto, ndo apenas dos médicos ou dos
pacientes. Eo paciente que abandona o tratamento
ou é o servico de saude que abandona o paciente?”,
questiona.

O tratamento consiste basicamente em tomar
os remédios diariamente e realizar o check up com

XAIDS

do

regularidade. Durante as consultas sdo entregues as
prescri¢des para a retirada do coquetel. O paciente
tem que buscar a medicagio mensalmente na far-
macia. O atendimento ao paciente soropositivo é
realizado por um grupo multidisciplinar, composto
ndo somente por médicos, mas também por assisten-
tes sociais, enfermeiros, farmacéuticos, psicologos e
psiquiatras.

Relacionamento - Conforme Goldani, o maior
problema é a rejeicdo. A situacido torna-se muito
dificil pelo medo que os pacientes tém por néo sabe-
rem como o companheiro ira reagir. O médico conta
que frequentemente ocorre a ida do casal a consulta,
para que as davidas de ambos sejam esclarecidas.
Carmem Licia usa como exemplo as pessoas que
nio contaram sobre a doenga no inicio da relacio,
mas transaram com camisinha, protegendo o par-
ceiro. Quando elas forem contar, sabem que mesmo
omitindo um fato tdo importante, protegeram o
companheiro. “Néo contar pelo medo de ser rejeitada
ou pelo fato tornar-se publico ¢ compreensivel. Ago-
ra, ndo contar e ndo usar camisinha é indefensavel.
Que argumento tu vais usar? ‘Eu te amo e te ferrei’?”

Quando a médica Carmem Lucia Oliveira da Silva atendeu a
primeira crianca portadora do virus HIV no estado, o diagndstico
foi dificil. O ano era 1986, e a AIDS era uma doenga desconhecida.
Sem remédios para combater o virus (o AZT, primeiro medica-
mento antirretroviral do mundo, chegou ao Brasil s6 em 1992),
ser portador da sindrome equivalia a uma sentenga de morte: “Nao
se sabia o que fazer - e ndo tinha o que fazer. A gente tratava as
doengas oportunistas até o dbito, ndo havia alternativa’, relembra.
Com o surgimento do AZT, a situagdo ndo mudou muito, ja que
as criangas pequenas nao conseguiam ingerir o remédio, que era
comercializado apenas em capsulas: “A gente abria as capsulas e o
po ia direto para o estbmago, ndo sei nem o que era aproveitado
daquilo’, lamenta a especialista em AIDS pediétrica do HCPA.

Nagquela época, a principal causa de infec¢do em criangas era
a transfusdo de sangue, e ainda se encarava o virus como uma
decorréncia de “comportamentos de risco”. Hoje, um dos princi-
pais motivos de incidéncia do virus entre criangas é a transmissao
vertical, que ocorre quando a mae transmite o HIV ao filho durante
a gestacdo ou aleitamento. Carmem Luicia acha que o conceito de
comportamento de risco tornou-se obsoleto, principalmente para
criangas, pois, “se 0 bebé ja nasce com o virus, é por ter-se compor-
tado mal? Estava no utero errado na hora errada?”

Com o crescimento da incidéncia do virus entre as mulheres,
a preocupacdo com a transmissdo vertical aumentou. Principal
forma de exposi¢do ao virus entre menores de 13 anos, 89% dos
casos notificados ao Sistema de Informacao de Agravos de Notifi-
cacdo (Sinan) do Ministério da Satide dentro desta faixa etdria no

periodo de 1980 a 2011 no estado se devem a transmissdo vertical.
Entretanto, seguindo o tratamento de forma correta, a chance de
contaminagao cai para 1%.

Em 1997 foi adotada no pais a politica de oferecimento do teste
anti-HIV para gestantes no pré-natal. O exame é realizado durante
0s trés primeiros meses de gestacdo, e repetido no momento do
parto. Caso a gestante seja soropositiva, além de seguir o tratamento
durante a gestagio, existem procedimentos especificos adotados no
parto para diminuir a chance de contagio.

No que se refere aos cuidados com o recém-nascido, ainda que
a carga viral da mae no momento do parto esteja indetectavel, é
administrada uma primeira dose de AZT preferencialmente duran-
te as primeiras duas horas de vida do recém-nascido, tratamento
que deve continuar por mais 6 semanas. Além disso, o aleitamento
materno é desaconselhado em razo de seu alto potencial infectante.
Como alternativa, bebés expostos ao virus tém direito a receber fér-
mula lactea infantil, pelo menos até completar seis meses de idade.

Ao sair damaternidade, ja deve haver uma consulta agendadaem
servico especializado para acompanhamento de criangas expostas
ao HIV, sendo que a data da primeira consulta ndo pode ultrapassar
30 dias do nascimento. Esse cuidado deve ser continuado durante o
primeiro ano de vida, quando o diagnéstico definitivo da infec¢ao
pelo HIV, na maioria dos bebés, ainda nao pdde ser feito. Ainda que
néo tenham sido infectadas, criancas expostas ao virus precisam re-
alizar acompanhamento anual até o final da adolescéncia, por conta
do uso dos antirretrovirais, ja que os efeitos de tais medicamentos
no médio e no longo prazo sao desconhecidos.

Sem garantia de imunidade - Gragas as politicas de prevencio,
o niimero de criangas que nascem com o virus é menor do que o
de gestantes soropositivas. Apesar disso, especialistas consideram
que ndo ha muito para ser comemorado.

Na avaliagdo do técnico da Secretaria Municipal da Satide de Por-
to Alegre Gerson Winkler, “temos menos infec¢io por transmissao
vertical do que o nimero de mulheres infectadas, mas ainda assim
¢ um nimero muito alto... que deveria ser zero!”. Esta também é a
opinido de Breno Riegel, do do Servi¢o de Infectologia do Hospital
Concei¢do, para quem “hoje em dia nao deveria haver criancas
infectadas pela transmisséo vertical do HIV, entretanto, o RS é um
dos estados que mais tem novos casos de infec¢io por essa via, o
que é vergonhoso”

Carmem Liciaaponta a soroconversao durante a gravidez como
um provavel motivo para essa situagdo. “A mée sofre um pico de
carga viral durante a gravidez, e caso s6 descubra que tem o virus
no momento do parto, ja nio se pode fazer tanto para evitar que o
bebé seja contaminado”

Por outro lado, o teste anti-HIV oferecido & mae no inicio da
gestacdo e no momento do parto nio é suficiente para garantir que o
virus sera detectado a tempo de evitar a contaminagio do bebé, pois
existe uma grande chance de infec¢do materna durante a gravidez.

Carmem Lucia explica que “h4 vérias situacdes em que a mae é
negativa no primeiro trimestre, e como era negativa, nunca mais foi
testada. Mas ndo se costuma discutir com gestantes que elas tém que
continuar usando camisinha durante a gestacao, pois estar gravida
ndo as torna imunes”.

Indices em Porto Alegre

A soroconversao
representa

De acordo com o Boletim Epidemioldgi-
co publicado em maio deste ano pela Secre-
taria Municipal de Saide, o coeficiente de
incidéncia de soropositivos na populagio da
capital gaucha é de 89,59 para cada 100 mil
habitantes. Alarmante por si s, 0 nimero é
ainda mais significativo quando comparado
ao da média nacional, de 17,9, segundo
dados do Ministério da Saude referentes ao
ano de 2010.

Entre 1983 e o fim de 2010, foram regis-

trados em Porto Alegre 21.005 novos casos.
Apenas em 2010 surgiram 1.390 novos por-
tadores do virus, sendo 95,88 adultos e 4,12
criangas com menos de 13 anos. A relaciao de
prevaléncia é de 1,5 homens contaminados
para cada mulher (ligeiramente inferior a
média nacional, que é de 1,7).

Gerson Winkler acredita que a alta in-
cidéncia na capital gaticha é um fendmeno
multifatorial. Ainda assim, lista possiveis
explicagoes, a maioria delas ligada a inefi-

ciéncia das politicas publicas para o combate
e a prevencdo da doenca: a falta de conhe-
cimento da populacdo, a falsa ideia de que
o tratamento pode levar a cura, o acesso
precario ao servico de saide e o nimero
elevado de usudrios de crack — estes, além de
terem um sistema imunolégico debilitado,
compartilham cachimbos improvisados
que podem provocar cortes; ha também
casos de mulheres que se prostituem para
comprar a droga.

um risco até

33% maior de
transmissao
vertical entre maes
portadoras do HIV
e seus bebés
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Voluntariado
em crise

O Grupo de Apoio a
Prevencao a AIDS (GAPA) foi
criado em 1985 em Sao Paulo
com o objetivo de oferecer um
local de apoio as vitimas da
doenca. A sede do Grupo em
Porto Alegre foi inaugurada em
1989. No entanto, sua presenca
na capital gaticha vem sendo
ameacada devido a problemas
financeiros. “Antigamente,
havia alguém la que atendia ao
telefone, encaminhava a pessoa
para consultas e para o servico
adequado dentro da instituicao.
Isso hoje nao existem mais
porque nao tem ninguém para
fazer”, relembra Carlos Duarte.
Na década de 1990, o grupo
chegou a ter mais de cem
voluntarios, mas atualmente
esse nimero foi reduzido para
cinco. “Embora tenha um nome
muito forte, 0 GAPA € uma
instituicao fragil. A cada més
a gente pensa que no Més
seguinte vamos ter que fechar
as portas”, lamenta.

A sede do grupo fica na Rua
Luis Afonso, 234, Bairro Cidade
Baixa, e o telefone para contato
é (51) 3221-6363.

Entrevista Portador do virus ha 23 anos diz que sistema de satide ainda nao sabe lidar com os soropositivos

Carlos Ebeling Duarte é representante
do movimento social de luta contra a AIDS
no Conselho Nacional de Saude. Ele se
descobriu portador do virus HIV em 1989,
seis anos antes de o primeiro coquetel
utilizado no tratamento da doenca ser
liberado no Brasil. Em 1996, depois de
trés meses no hospital, ele procurou o
GAPA (Grupo de Apoio a Prevencao da
AIDS) de Porto Alegre, aquela época uma
instituicao ativa na luta contra a doenca
e da qual ja foi presidente. Em entrevista
exclusiva ao JU, ele fala sobre como a
sindrome é encarada hoje, o trabalho
no GAPA, o despreparo do sistema de
salde para lidar com a doenga e o que
mudou em sua vida desde que se tornou
SOropositivo.

Como foi a tua trajetoria no GAPA?

Eu descobri que tinha AIDS em 1989
e entrei no GAPA em 1996. Cada um tem
seu tempo. Levei seis anos para procurar
uma organizagao e comegar a fazer algo.
Fui me envolvendo, e hoje a Arquitetura
[sua formacao original] para mim nao
existe mais. Minha func¢ao € outra:
trabalhar para conseguir um servico de
salde que garanta minimamente as
necessidades das pessoas com AIDS.
Participando dessa forma se entende que
€ muito mais uma questao social do que
uma questao de salde. Temos de parar
com essa historia de que se vive bem
com AIDS, de que é uma doenca cronica
como qualquer outra, porque nao é. Existe
tratamento, as pessoas vivem, mas nao
vivem bem. E preciso quebrar essa ideia
de que hoje existe uma vida normal pra
quem tem AIDS. Nao é assim.

Como a AIDS era encarada pela
sociedade nos anos 80 e como ela é
vista atualmente?

Talvez a grande diferenca da década

de 80 para hoje seja a questao da
morte civil. O conceito de morte civil foi
trabalhado pelo Herbert Daniel, uma
das vitimas da AIDS na década de 90.
Ele criou esse conceito dizendo que,
antes de morrer de AIDS, as pessoas
tinham uma morte civil decretada pela
doenca. Eram isoladas, afastadas do
trabalho, do convivio social, da familia
- uma morte civil em funcao da AIDS.
Hoje, quando alguém se descobre com
AIDS, muitas vezes € s6 mais uma das
dificuldades que a pessoa tem que
enfrentar. Mudou a histéria da epidemia
e mudou o envolvimento das pessoas
com a doenca.

Em relacao as campanhas de
prevencao, existe um modelo ideal?

Nés somos muito criticos em relacao
a todas as campanhas. Lembro de uma,
de 1994, acho que dizia: “Reduza seus
parceiros”. Dai nés comegamos a brincar,
“ta, entdo vamos transar com anoes,
vamos reduzir o parceiro”. Porque nao
importa o nimero de relagdes: se a
pessoa tiver dez relagoes sexuais e se
prevenir nas dez, o risco de contrair o HIV
€ muito pequeno; agora se ela tiver duas
relacoes sem prevencao € o suficiente. E
se essa consciéncia nao for trabalhada,
nao adianta. Ndo é uma campanha
no carnaval, no ano-novo, no dia dos
namorados que vai prevenir a AIDS. Tem
de haver campanha permanentemente,
todos os dias. E educagao, ndo é
campanha.

0 que precisa ser feito para que as
pessoas deixem de se sentir imunes?

As pessoas perderam a nocao do
que é morrer de AIDS. Viver com AIDS
€ muito ruim. A questao é saber como
isso estd, se perto ou longe de ti. O
problema é que, como toda doenca

carregada de estigma e preconceito, as
pessoas acham naturalmente que estao
imunes. Ainda resiste no imaginario
coletivo a ideia de que é uma doenca de
homossexuais, prostitutas e usuarios de
drogas. Entao, a pessoa pensa: ‘nao sou
gay, nao sou prostituta, nao uso drogas,
0 que eu tenho a ver com isso?’. Mas

tu fazes sexo? Sabe, é por ai. E preciso
trabalhar a educacao, porque é com
educagao que se entende que nao se
esta imune. E no Brasil noés falhamos

na educacao. Além disso, muitos ainda
pensam que ‘ah, se eu contrair o virus,
tem remédio, ndo vou me preocupar’.
Os medicamentos causam um acimulo
de coisas que s6 se percebe ao longo do
tempo. Eu estou com 54 anos e talvez a
minha idade biolégica hoje seja em torno
de 65. Para cada ano de remédio, dois
anos de envelhecimento.

Como foi para ti passar pelas
mudancas causadas pela doenca e pelos
medicamentos?

Hoje eu nao faco mais, mas na época
eu fazia muita terapia, e tinha um livro
chamado Perdas necessarias. Tu acabas
lidando com as perdas. Eu gostava muito
de jogar futebol, hoje nao consigo mais.
Tu vais te adaptando a algumas coisas
e mudando outras. Tem gente que nao
aceita isso. Eu aprendi a lidar. Nao posso
fazer isso, vou fazer aquilo. Mas existem
coisas muito dificeis. Digamos mudancgas
fisicas aparentes; tu te olhas no espelho
todos os dias e lembras de como tu eras
e como estas ficando. Isso faz com que
a tua salde mental va pelas cucuias.

As travestis sofrem muito e também

as mulheres com lipodistrofia (perda
ou acumulo de gordura no corpo e na
face decorrente do uso prolongado de
antirretrovirais). E muito dificil lidar com
iSSO.

Tu acreditas que o trabalho constante
com isso te ajuda?

Sim, me ajuda. Eu digo que estou vivo
porque eu fago o que fago. Se tivesse
ficado s6 na Arquitetura, escondido desse
processo, eu nao estaria vivo hoje. Em
1996, fiquei doente. Passei trés meses
no hospital, entrei em coma, pesei trinta
€ poucos quilos - tudo o que podia
acontecer dentro daquele esteredtipo
de pessoa com AIDS aconteceu comigo.
Morte civil, tudo. Quando sai do hospital,
eu estava aposentado. Sé que eu nao
morri. Al pensei, bom, ‘o que vou fazer
da minha vida agora? Ficar em casa
esperando? Nao, alguma coisa eu vou
fazer'. Entao fui pro GAPA. E estar 1a
mudou a minha vida, como mudou a
de muita gente. Lamento que hoje as
pessoas nao consigam ter mais o apoio
desses grupos. Quando eu entrei no
GAPA e encontrei oitenta pessoas dentro
daquela casa correndo de um lado para
o0 outro, preparando festas, era incrivel.
Aquilo te dava vida.

0 que é importante, para alguém que
se descobre portador do virus, fazer para
ndo se isolar?

Tudo depende da fase em que se
descobre a AIDS. Quando o diagndstico é
tardio, quando a pessoa descobre depois
de ja ter desenvolvido outra doenca,
como a tuberculose, é mais dificil, porque
antes de ter consciéncia do que ocorreu
tu jd comegas com uma medicacao. E
isso muda a tua vida direto. Tu precisas
de um tempo para assimilar o que esta
acontecendo. E esse tempo varia muito
de pessoa para pessoa. Por isso, 0
diagnoéstico precoce é importante. Mas
a principal questao é o apoio. O apoio
familiar € fundamental para que a pessoa
nao se isole, assim como o do sistema de
salde na hora do diagnéstico € essencial.

Antigamente, quando a pessoa hao
encontrava apoio em casa, ela procurava
fora, em grupos. Mas, com a fragilizacao
desses grupos, as pessoas hao tém a
quem recorrer. Hoje, eu nao gostaria de
receber um resultado desses, porque nao
saberia para onde ir.

Tu achas que hoje, por essa falta de
estrutura de apoio, € pior do que antes,
quando tu recebeste o diagnostico,
mesmo aquela época ainda nao existisse
tratamento?

Nao, a situacao é diferente. Quando
eu recebi o resultado, é estranho, nunca
pensei que fosse morrer de AIDS. Claro
que receber um resultado positivo
naquela época era muito pior do que
hoje. Mas eu digo em termos de estrutura
de apoio. Hoje, depois que tu recebes
um exame positivo, a primeira consulta
esta demorando em torno de 120 dias,
180 dias. A pessoa passa meses sem
saber o0 que tem e aonde ir ou a quem
recorrer para receber algum apoio. Tem
0 exame, a consulta, outros exames,
outra consulta, o processo todo leva um
ano. E a deficiéncia do servico de sadde.
Isso podia ser feito em um més. Quando
recebi o diagndstico, a enfermeira que
me trouxe o resultado veio chorando.

Eu consolei a enfermeiral O sistema de
salde ainda é muito fragil para receber
essas pessoas. E ndo € porque eles nao
querem: eles nao tém condicoes, nao
sabem como. No GAPA, costumavamos
realizar com frequéncia esse tipo de
treinamento para o pessoal da salde.
Mas ninguém mais faz esse trabalho
atualmente. E isso se reflete nos indices
da epidemia. Porque uma pessoa que €
bem tratada, que se vé percebida como
cidada, ela vai se cuidar melhor. Sem
isso, tanto faz morrer hoje ou morrer
amanha. E um circulo vicioso.

Olhares p

Nas artes, a AIDS foi inicialmente retratada de
forma velada: era nova e ainda misteriosa, nao
compreendida por completo nem por pacientes
nem por médicos, menos ainda pelo publico.
Fortemente associada a homossexualidade, era
tabu e motivo de preconceito. Entre os artistas
portadores do virus, as opinides se dividiam:
enqguanto alguns falavam abertamente, na tentativa
de encorajar os colegas e desmistificar o assunto,
outros preferiam nao dizer nada. Na mdsica, no
cinema e na literatura, a tematica comegou a ser
abordada aos poucos, encontrando no cinema o
espaco em que foi tratada de forma mais explicita.
Porém, na comparagao com outros temas, ainda
s30 poucos o0s produtos artisticos - livros, filmes,
pecas teatrais - que trazem a sindrome como
tematica central.

ossivels

Na década de oitenta, o cinema nao demorou
em se debrugar sobre a questao. No Brasil,
titulos como Estou com AIDS, de David Cardoso,
e Romance, de Sérgio Bianchi, respectivamente
de 1986 e 1988, foram pioneiros em levar a
doenca as telas. O primeiro, mescla de ficcdo e
documentario, mostra a anglstia de personagens
para os quais a morte era inevitavel. E o segundo,
por meio de um protagonista atormentado, retrata
0s anos traumaticos vividos na época. Um dos
roteiristas de Romance foi Caio Fernando Abreu,
que nao muito depois viria a se descobrir ele
préprio portador do virus. Além desses, vieram
mais tarde: O olhar triste, de Olivio de Araujo, e
Cinema de lagrimas, de Nelson Pereira dos Santos,
ambos de 1995. Um dos mais recentes, Cazuza, o
tempo ndo para, chegou as telas em 2004.

Cazuza foi o primeiro artista brasileiro a admitir
publicamente a doenc¢a; chamava-a de “a maldita”.
1990, ano em que mais de seis mil casos de AIDS
sao registrados no Brasil, € também o ano de sua
morte. Em suas letras, ele poetizou a sindrome:
“Meu prazer agora € risco de vida”, canta em
Ideologia. Na musica, a doenga ainda vitimaria,
entre outros nomes, Renato Russo, que em 1989
homenageia Cazuza com a cancao Feedback Song
for a Dying Friend, do album “As Quatro Estacoes”.

Na literatura brasileira, a AIDS tem sua primeira
aparicao em 1983, na novela “Pela Noite”, do livro
Triangulo das aguas, de Caio Fernando Abreu. Mas
foi Herbert Daniel, escritor mineiro, quem primeiro
utilizou a sindrome como tema central, no romance
Alegres e irresponsaveis abacaxis americanos, de
1987. 0 mesmo escritor, em 1983, ja havia inserido

a tematica no anexo “A sindrome do preconceito”,
presente no livro Jacarés e lobisomens. Na década
de noventa, a AIDS foi abordada por autores

como Silviano Santiago (Uma histéria de familia,
1992), Bernardo Carvalho (Aberracéao, 1993),
Alberto Guzik (Risco de Vida, 1995) e Jean-Claude
Bernardet (A doenca, uma experiéncia, 1996).

A sigla, no comeco, era amplamente evitada e,
por isso, pode-se dizer que, a doenca representou,
na literatura, uma escrita semelhante ao que eram
seus personagens: sobrevivendo nos extremos
entre a vida e a morte. Esse talvez seja o principal
paradoxo que cerca a AIDS: ao mesmo tempo
em que é uma epidemia mundial sem cura, € a
doenca de poucos, a doenga dos outros. E € isso
0 que desafia a todos: a construgao de novas
abordagens, ver a AIDS com olhos diferentes.



