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NO ESPELHO DA BIOETICA CRITICA: A IMAGEM REFLETIDA DAS
VULNERABILIDADES DAS PESSOAS QUE VIVEM-CONVIVEM COM HIV/AIDS?

MIRRORING THE CRITICAL BIOETHICS: THE REFLECTED IMAGE FROM THE
VULNERABILITY OF PEOPLE LIVING WITH HIV/AIDS AND THE ONES INVOLVED
WITH THEM

EN EL ESPEJO DE LA BIOETICA CRITICA: LA IMAGEN REFLEJADA DE LAS
VULNERABILIDADES DE LAS PERSONAS QUE VIVEN-CONVIVEN CON HIV/SIDA

0n3 Silva®
RESUMO
Introducéo: no espelho da bioética existem vulnerabilidades que atingem aqueles que vivem e
convivem com o HIV/Aids. A construcdo social da doenca depara-se com representaces e
moralidades relacionadas as praticas sexuais, valores, mitos e crencas, gerando discriminacao,
preconceito e implicagcdes bioéticas. Objetivo: identificar os principais conflitos bioéticos e 0s
estressores desenvolvidos pelas pessoas que vivem-convivem com o HIV/Aids e as formas de
enfrentamento do diagnostico positivo, em publicagcdes brasileiras. Descricio metodolégica:
delineou-se 0 ensaio fundamentado na Teoria da Inspiracdo Feminista. Realizou-se busca das
referéncias, principalmente, na base de dados Scientific Eletronic Library On-line (SciELO).
Elaboram-se quatro categorias analiticas: Construcdo social da infecgdo pelo HIV e Aids; Conflitos
bioéticos, vulnerabilidades e estressores vivenciados pelas pessoas que vivem-convivem com
HIV/Aids; Estratégias de enfrentamento utilizadas pelas pessoas que vivem-convivem com
HIV/Aids; Manejo das situacdes dilematicas que envolvem as pessoas que vivem-convivem com
HIV/Aids nos servicos de salde e as politicas de enfrentamento. Resultados e discussdo: nas
categorias analisadas emergiram resultados significativos revelando sob o olhar da bioética
feminista as vulnerabilidades enfrentadas pelos portadores. A representacdo social da doenca, a
despeito dos avancos cientificos, tecnoldgicos e de direitos humanos, ainda deixa os soropositivos

vulneraveis, frente as atitudes sociais de panico, intoleréncia e discriminagdo. Conclusfes: a
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dramatica realidade da imagem das pessoas soropositivas vulnerabilizadas por condutas
discriminatorias e desumanas, requer estudos bioéticos, inspirados em correntes tedricas, discutindo
as relacOes de poder — nascedouro das moralidades, estigmas e preconceitos. O debate bioético
sobre os valores que permeiam as questdes estigmatizantes da epidemia auxiliaria na desconstrucao
da imagem negativa da sociedade e reduziria as vulnerabilidades que afetam aqueles que vivem-
convivem com HIV/Aids.

Descritores: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida, Bioética, Vulnerabilidade,

ABSTRACT

Introduction: in the bioethical mirror there are such vulnerabilities which strike those who live
with HIV/Aids and the ones involved with them. The social construction of this disease faces the
representation and morality related to sexual practice, values, myths and beliefs that lead to
prejudice and bioethical implications. Objective: to identify the main bioethical conflicts and the
stressful factors developed by people living with HIV/Aids and the ones involved with them, and
ways of facing a positive diagnosis in Brazilian publications. Methodological description: the
conduction of this essay was supported by the Theory of Feminist Inspiration. The references were
obtained on Scientific Electronic Library On-line data basis (SciELO). Four analytical categories
were elaborated. Social construction of HIV/Aids infection; bioethical conflicts, vulnerabilities and
stressful factors experienced by people living with HIV/Aids and the ones involved with them; the
dealing with dilemmatic situations involving people living with HIV/Aids and the ones involved
with them in Health care as well policies addressing to that matter. Results and discussion: about
the analyzed categories, significant results came up which revealed under the feminist bioethics
perspective, the vulnerabilities faced by people with HIV/Aids. The social representation of the
disease, regardless scientific and technological developments and human rights, HIV-positive
people are still vulnerable in relation to social attitudes of panic, intolerance and prejudice.
Conclusion: the dramatic reality of HIV-positive people, who are vulnerable as a consequence of
prejudicial and inhuman behaviors, requires bioethical studies, inspired in theoretical currents,
discussing the power relationships — from where moralities, stigmas and prejudices arise. The
bioethical debate upon the values that characterize the stigmatizing issues about this epidemic,
would assist to dismantle a negative image from the society and reduce the vulnerabilities of those
who live with HIV/Aids and the ones involved with them.

Key words: Acquired Immunodeficiency Syndrome, Bioethics, Vulnerability
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RESUMEN

Introduccion: en el espejo de la bioética hay vulnerabilidades que alcanzan a aquellos que viven y
conviven con el HIV/SIDA. La construccion social de la enfermedad se depara con
representaciones y moralidades relacionadas a las practicas sexuales, valores, mitos y creencias,
generando discriminacion, prejuicio e implicaciones bioéticas. Objetivo: identificar los principales
conflictos bioéticos y los estresores desarrollados por las personas que viven-conviven con el
HIV/SIDA vy las formas de enfrentamiento del diagndstico positivo, en publicaciones brasilefias.
Descripcion metodologica: se delined el ensayo fundamentado en la Teoria de la Inspiracion
Feminista. Se realizé basqueda de las referencias, principalmente, en la base de datos Scientific
Eletronic Library On-line (SCiELO). Se elaboran cuatro categorias analiticas: Construccion social
de la infeccién por el HIV y SIDA; Conflictos bioéticos, vulnerabilidades y estresores vividos por
las personas que viven-conviven con HIV/SIDA; Estrategias de enfrentamiento utilizadas por las
personas que viven-conviven con HIV/SIDA; Manejo de las situaciones dilematicas que envuelven
a las personas que viven-conviven con HIV/SIDA en los servicios de salud y las politicas de
enfrentamiento. Resultados y discusidén: en las categorias analizadas emergieron resultados
significativos revelando bajo la mirada de la bioética feminista las vulnerabilidades enfrentadas por
los portadores. La representacion social de la enfermedad, a despecho de los avances cientificos,
tecnoldgicos y de derechos humanos, todavia deja a los seropositivos vulnerables, frente a las
actitudes sociales de péanico, intolerancia y discriminacién. Conclusiones: la dramatica realidad de
la imagen de las personas seropositivas vulnerabilizadas por conductas discriminatorias y
deshumanas, requiere estudios bioéticos, inspirados en corrientes teoricas, discutiendo las
relaciones de poder — nacedora de las moralidades, estigmas e prejuicios. El debate bioético sobre
los valores que permean las cuestiones estigmatizantes de la epidemia auxiliaria en la
desconstruccion de la imagen negativa de la sociedad y reduciria las vulnerabilidades que afectan a
aquellos que viven-conviven con HIV/SIDA.

Descriptores: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida, Bioética, Vulnerabilidad

INTRODUCAO

No espelho da bioética, em relagdo a epidemia de Aids, a cada dia aparecem
vulnerabilidades que atingem as pessoas que vivem e convivem com o HIV/Aids. Por se tratar de

uma doenca cuja transmissdo ocorre geralmente pela via sexual e sanguinea, a sua construgéo social
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tem se deparado com varios simbolos, representagdes, moralidades, valores, costumes relacionados
as préticas sexuais, modos de vida, valores, mitos e demais crencas™®" Estudos tém discutido sobre
as implicacdes bioéticas, ambiente social discriminatorio e preconceituoso, modelos assistenciais
que invadem a privacidade e os direitos das pessoas que vivem com o diagnéstico de HIV/Aids?™.
Reportando a fase inicial do surgimento da Aids, a doenca ainda pouco estudada,
relacionava-se diretamente a sexualidade e a morte — tal paradigma levou a instituicdo de praticas
caracterizadas pela recusa, estigma e preconceito pelos servicos de saude. Ocorreram, também,
outros fatos, como a realizacéo de testagem compulsdria para admissdo ao emprego, a exclusdo de
criangas e adultos com HIV/Aids do convivio social, dentre outras reages sociais negativast .
Historicamente, & possivel visualizar, ainda que insuficiente, que algumas mudancas
aconteceram visando transcender aquelas préaticas equivocadas. Cita-se a mudanca paradigmatica
nas politicas publicas brasileiras pelo Ministério da Saude e desenvolvidas pelo Departamento
Nacional de DST e Aids (DN-DST/HIV), com instituicdo de programas, diretrizes, manuais,
consensos e legislacdes diversas. Inclusive o DN-DST/HIV adotou como missdo: formular e
fomentar politicas publicas de DST, HIV/Aids e hepatites virais de forma ética, eficiente e
participativa, fundamentadas nos direitos humanos e nos principios e diretrizes do SUS. Hoje, as
politicas referentes ao enfrentamento da epidemia, envolvem um conjunto de acBes, de forma
integrada para prevengao, assisténcia, vigilancia e defesa de direitos humanos para minimizar as

vulnerabilidades.

No entanto, a despeito das politicas instituidas com endosso governamental — que se tornou
referéncia mundial no tratamento e atencdo a Aids e Doencgas Sexualmente Transmissiveis(DST) —
ndo se avancou o suficiente para a imagem das vulnerabilidades melhorar na sua representacao
social, tornando-se situacdo persistente no espelho da bioética. Ainda existem muitos problemas a
serem considerados, estudados, discutidos e superados — principalmente aqueles relacionados a
construcgdo social da Aids, campo de estudo de interesse bioético — que prioriza a ética da vida.

JUSTIFICATIVA

Pelo exposto ha relevancia deste ensaio argumentativo, porque ha escassez de dados no
Brasil sobre os impactos psicossociais e bioéeticos referentes a populagdo soropositiva. A despeito
de mais de 30 anos de epidemia — no Brasil, o primeiro caso de Aids foi diagnosticado em 1980 —

na sociedade brasileira ainda estdo fortemente presentes as questbes morais, 0 estigma, o
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preconceito e demais implicagdes bioéticas. E 0s soropositivos, na condi¢cdo de vulnerabilidade,
pouco conseguem lidar com os problemas relacionados a sua patologia, com 0s estressores e as
formas de enfrentamento.

Frente ao exposto, existe a justificativa cientifica e social que subsidia a realizacdo do
presente ensaio de cunho argumentativo, principalmente, pela caracteristica da epidemia que
transcende o setor saude e, os seus reflexos estdo espelhados na sociedade gerando dilemas,
estressores e dificuldades de enfrentamento das pessoas que vivem e convivem com o HIV/Aids.

No ensaio argumentativo trabalhar-se-4 com a questdo orientadora: “Quais sao os conflitos
bioéticos, os estressores e as formas de enfrentamento do diagnostico positivo vivenciados pelas
pessoas que vivem e convivem com o HIV/Aids .

Para desenvolvimento do argumento, elaborou-se como objetivo do ensaio: identificar os
principais conflitos bioéticos e os estressores desenvolvidos pelas pessoas que vivem e convivem

com o HIV/Aids e as formas de enfrentamento do diagnostico positivo, em publicacfes brasileiras.

METODO - caminho metodolégico argumentativo

Para subsidiar a argumentacdo realizou-se busca em referéncias da tematica, nas bases de
dados Scientific Eletronic Library On-line (SCiELO), em publicacdes disponiveis no site do DN-
DST/Aids e também referéncias do acervo da autora. No processo de busca SciELO, optou-se pelos
seguintes unitermos: “vulnerabilidade and hiv or aids”, “preconceito and hiv or aids”, “estigma and

hiv or aids . Identificaram-se 15 referéncias relacionadas ao tema do ensaio.

Como referencial tedrico, considerando a multiplicidade de conflitos no tema estudado,
fundamentou-se este ensaio na corrente tedrica da bioética critica — a Teoria de Inspiracéo
Feminista — porque ela permite ampliar a reflexdo aquelas situacGes que envolvem as pessoas

excluidas dos estudos éticos: criancas, mulheres, idosos, pobres, deficientes e outros grupos

Analisando as vulnerabilidades vivenciadas do viver-conviver com HIV/Aids

Os estudos sobre os conflitos bioéticos — envolvendo valores, moralidades — referentes as
pessoas que vivem e convivem com HIV/Aids contribuem para a aproximacdo deste universo
dilematico, oriundo da soropositividade e os desdobramentos da revelacdo. Ou seja, a bioética
relaciona a saude humana em prol de beneficios e garantia da integridade humana. Por isso, optou-
se pela Teoria da Inspiracdo Feminista que estd relacionada ao conceito de vulnerabilidades e

contribui para a mediacdo dos conflitos morais oriundos da desigualdade social.
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Importante reportar a contextualizagdo social do HIV/Aids, para inicio da andlise, pois é fato
que: “o advento dos antirretrovirais que melhoraram a qualidade de vida das pessoas, afastando-
as da grande letalidade da doenca, persevera a triste constatacdo de que a epidemia ainda é
soberana e que a relacdo do conviver com o HIV e a AIDS continua cobrando um alto custo em

. . . . . .. ~ . ~ 3
sofrimento humano advindo do estigma, preconceito e discriminagdo que a doeng¢a impoe G,

Por isso, ciente de que este ensaio ndo esgotara a analise do problema estudado — por se
tratar de conflitos persistentes — visando facilitar a analise argumentativa, elaboraram-se categorias
analiticas, buscando pelo menos nortear a resposta da questdo orientadora utilizada no argumento.
Elaboram-se quatro categorias para a analise argumentativa, a saber:

* Construcao social da infeccdo pelo HIV e Aids;

*Conflitos bioéticos, vulnerabilidades e estressores mais comuns vivenciados pelas pessoas que
vivem-convivem com HIV/Aids;

* Estratégias de enfrentamento utilizadas pelas pessoas que vivem-convivem com HIV/Aids;

* Manejo das situacOes dilematicas que envolvem as pessoas que vivem-convivem com HIV/Aids

nos servicos de saude e as politicas de enfrentamento da epidemia.

RESULTADOS

Pela analise bioética, a luz da Teoria de Inspiracdo Feminista, os problemas persistentes e
multivariados vivenciados pelos soropositivos, ndo raras as vezes, afetam a pessoa como ser social-
historico e cidaddo que tem garantias fundamentais. Ou seja, o diagndstico positivo do HIV pode
levar pessoas a viver solitaria e silenciosamente, limitando os direitos e de acesso aos meios de

protecdo, promocdo e assisténcia, conforme serd abordado nas categorias de analise abaixo.

* Categoria 1 — a construcéao social da infec¢éo pelo HIV e Aids

A peste gay foi o primeiro rétulo construido para a Aids, pela sociedade perplexa, diante do
mal que disseminava com alta letalidade, causando panico e medo. Surgiu o discurso baseado em
risco iminente de a coletividade ser atingida pela peste gay, influenciando os modos de vida e
valores. A construcdo social da Aids — sindrome entdo desconhecida no mundo académico — se
configurou e fortaleceu na ideia de doenga contagiosa, incurdvel, mortal, provocada pelo castigo
divino. Tornou-se ameaca a sociedade que passou a evitar o portador do virus. Inclusive a
excluséo era reflexo do ato punitivo social pelas supostas transgressdes praticadas pelas pessoas

soropositivas®®.
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A representacdo inicial também era de uma doenca associada aos grupos de risco —
geralmente aqueles discriminados como o0s homossexuais, usuarios de drogas injetaveis e
profissionais do sexo — e posteriormente, aos grupos especificos dos hemofilicos e receptores de
sangue transfundido. Esta representacé@o rotulou a Aids no campo das doengas malignas, mexeu
com sentimentos e preconceitos, gerou condutas e politicas discriminatérias aos grupos mais
vulneréaveis ao HIVE®),

A morte dos portadores também marcou o surgimento da Aids atingindo as primeiras
vitimas. Mas, na andlise bioética, refletiu-se que a morte social muitas vezes antecedia a morte
fisica — concluindo que o pior virus que disseminou com o advento da Aids, certamente foi o virus

do preconceito®.

*Categoria 2 - Conflitos bioéticos, vulnerabilidades e estressores mais comuns vivenciados
pelas pessoas que vivem-convivem com HIV/Aids

Os conflitos, vulnerabilidades ou estressores — algumas terminologias encontradas nas
pesquisas — sdo situacdes persistentes, que decorrem das representacGes sociais da doenca,
explicitadas na categoria anterior. Esta construgdo social tornou-se muito arraigada em funcdo do
preconceito e ignorancia. Sedimentada como situacdo persistente entre os portadores, comecgou a
gerar conflitos e intenso grau de sofrimento, demonstrando na imagem refletida: medos diversos
(abandono, julgamento, revelacdo diagndstica e outros), culpa pelo adoecimento, impoténcia, fuga e
a clandestinidade, omisséo, exclusao e o suicidio — conflitos originados e construidos pelo convivio
social reforcador do estigma e da discriminacéo®®.

Por exemplo, um estudo da historia oral de pessoas que vivem-convivem com HIV/Aids —
no qual ha énfase dos termos “estigma e discriminagdo” — constatou-se que elas apresentam medo e
sofrimento continuo, por isso, para a protecdo, segredam o diagnéstico, ndo confiam ou ndo
procuram cuidados para a satde, aumentando o sofrimento e a vulnerabilidade pessoal. Escondem o
status soroldgico pelo medo de expor, carregam culpa e sentem medo da morte®®.

Outros autores que estudaram as mulheres infectadas pelo HIV, identificaram como
conflitos mais frequentes: elas tém conhecimento tardio do diagnostico e a maioria conhece 0 seu
status sorologico devido o diagnéstico de outro (parceiro ou filho); geralmente sdo testadas por
solicitacdo do profissional de salde e, poucas, por iniciativa propria; elas geralmente ndo usam
preservativos e sdo infectadas pelos parceiros fixos; outras questdes sdo o uso de drogas, inicio da
vida sexual precoce, baixa adesdo ao uso de preservativos e possuem histérico de DST e de

violéncia sexual,
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Quanto ao grupo especifico de mulheres que se descobrem soropositivas na gestacao ou no
parto, identificaram-se outros conflitos/estressores: revelacdo diagnostica e o sigilo do status
soroldgico de ser portadora do HIV; muitas orientacfes sobre a transmissdo vertical do HIV;
acompanhamento da crianca exposta ao HIV em servigo especializado; necessidade da testagem
anti-HIV do parceiro; uso do preservativo nas relacbes sexuais; duvida entre amamentar x néo
amamentar, pois o leite materno transmite a infeccdo; uso de formula infantil e a introducédo de
outros alimentos ©.

Destacam-se outros estudos — nos quais utilizam o termo “estressores” — apresentando mais

a “* Existem estressores relacionados a

questdes dilematicas vividas da populacdo estudad
sintomatologia da Aids: outrora caracterizada pela perda de peso e queda de cabelos, atualmente, é
a lipodistrofia que vulnerabiliza, pois o diagnostico pode ser revelado pela aparéncia fisica: “O
medo da revelagdo forcada do diagnostico foi referido como fonte importante de preocupacéo e de
estresse por boa parte dos entrevistados. Isso se deve ao fato de que (...) alguns participantes
mencionaram que a lipodistrofia é a nova cara da aids, fazendo com que estratégias diversas para
esconder esses sinais sejam implementadas, o que é mais facil em relacdo ao corpo e bem mais
dificil quando esses sinais estdo presentes na face”™. As manifestacdes clinicas da Aids podem

torna-las alvo de estigma, preconceito e vulneraveis a descoberta do diagnostico por terceiros.

Categoria 3- Estratégias de enfrentamento utilizadas pelas pessoas que vivem-convivem com
HIV/Aids

Com o avanco da epidemia, em esfor¢o conjunto — governamental e ndo-governamental —
atualmente, existem diversos planos, acOes e diretrizes para o enfrentamento da Aids.

Mas, nesta categoria, nos deteremos as estratégias de enfrentamento pessoal dos
soropositivos. Estudos nos campos da psicologia e bioética consideram o enfrentamento pessoal
como uma adocdo de habilidades comportamentais visando lidar com os estressores (exemplo, o
resultado HIV positivo) e superacdo dos dilemas bioéticos do soropositivo pés-diagnéstico™ 2.

Dentre os estressores da atualidade a lipodistrofia € chamada a nova cara da aids na
representacdo social. Trata-se de advento causado por efeitos colaterais cujas reacOes e alteracfes
corporais reforcam o estigma e discriminagdo — a soropositividade torna-se visivelmente revelada
para a sociedade. A lipoatrofia implica em diminuicdo de gordura periférica, com perda de tecido
subcutdneo na face, bracos, pernas e nadegas. O acumulo de gordura, denominado de
lipohipertrofia, é evidenciado pelo aparecimento de gordura dorso-cervical, expansdo da

circunferéncia do pescoco, aumento do volume dos seios e da regido abdominal (19,

Revista Eletrénica Gestdo & Saude Vol.04, N2. 03, Ano 2013 p.1030-44 1037



Revista Eletronica Gestdo & Saude ISSN:1982-4785
Silva O No espelho da bioética critica: a imagem refletida das vulnerabilidades das pessoas que...

Os resultados de estudos apontaram que a descoberta e a vivéncia da lipodistrofia tém
impacto psicossocial, afetando o bem-estar psicolégico, a autoestima, a autoimagem (gera
percepcdo negativa do corpo), as relagdes sociais e sexuais, revela o diagndstico e causam
depressdo. As pessoas evitam lugares antes frequentados com vergonha da nova imagem corporal.
As estratégias de enfrentamento mais relatadas foram: prética de atividade fisica,uso de roupas que
escondem os efeitos corporais, tratamentos dermatoldgicos e estéticos e adocdo de novos habitos
alimentares @V

Como forma de enfrentamento desta vulnerabilidade visivel, o portador precisa ser
esclarecido do tratamento para lipodistrofia disponivel nos servicos de salde publico; sendo
também orientado que ndo deve ser apenas as abordagens médicas-cirurgicas, mas busca atencédo a
saude que envolve prética de exercicio fisico, adequacdo de dieta nutricional e mudancas de habitos

de vida.

Categoria 4 - Manejo das situacdes dilematicas que envolvem as pessoas que vivem-convivem
com HIV/Aids nos servi¢os de saude e as politicas de enfrentamento da epidemia

No inicio da epidemia, pelas poucas alternativas conhecidas, disponiveis e eficazes de
prevencao e tratamento, as pessoas acometidas pela Aids recebiam atencdo de salude apenas em
relacdo as infeccdes oportunistas e, por isso, sofriam morte iminente pela falta de terapéutica®.

A analise histérica dos cuidados a salde das pessoas soropositivas revela que 0s
profissionais de salde sempre enfrentaram dificuldades nesta abordagem, pelo confronto com os
valores, moralidades, sexualidade, DST/HIV/Aids e uso de drogas®*®. Inclusive houve avanco no
Codigo de Etica Profissional quanto ao sigilo profissional do diagndstico das pessoas a coletividade.

Um estudo sobre mulheres infectadas revelou a ineficacia de orientacdes basicas feitas pelo
profissional de satude — como a diminuicdo do numero de parceiros ou relacbes monogamicas para
prevenir as DST/Aids — considerando, de forma limitada, que algumas mulheres infectadas, por via
heterossexual, referiu parceria sexual Gnica durante a infeccéo’. Este exemplo cléssico revela que os
servicos enfrentam dificuldades em manejar situacdes envolvendo valores e moralidades .

Um dos estressores — a revelagdo diagnostica — requer apoio profissional a pessoa que
recebe a comunicacdo de soropositividade. O profissional de salde deve assegurar 0 tempo
necessario para a pessoa — e somente ela - sinalizar o momento de compartilhar (ou néo) o
diagnostico positivo. Oferecer também suporte frente aos dilemas e as formas de enfrentamento ao

diagnostico.
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DISCUSSAO

No introito da discussdo corroboramos com o argumento da seguinte referéncia: “a Aids, ao
se fazer presente no mundo moderno, levantou a ameaga de uma crise global de répida
disseminacdo e agravamento, exigindo respostas e a necessidade premente de cria¢do de recursos
econdmicos, politicos, sociais e psicolégicos que dessem conta de uma problematica com tal
magnitude O,

No conteudo referente a cada categoria que sustenta este argumento, encontram-se alguns
dados e material para andlise e discussdo sobre as vulnerabilidades que as pessoas que vivem-
convivem com HIV/Aids foram e estdo sendo submetidas, desde o surgimento da epidemia. Ha
evidéncias de que a representacdo social da doenca, a despeito dos avancos cientificos, tecnoldgicos
e de direitos humanos, ainda dissemina o virus letal do preconceito e da discriminacdo aos
portadores.

O grande desafio é analisar — refletindo, discutindo e avancando — sobre a problematica que
envolve os portadores, em constante e persistente situacao de vulnerabilidade; bem como a crise do
profissional de salide que se vé confrontado pela (in) capacidade em atuar de outra forma —
diferente da cléassica — diante desta doenca repleta de simbolos, significados e imagens. E, no centro
de toda a problematica, a imagem que se vé refletida é da pessoa que vive-convive com 0 Virus,
vulneravel a atitudes descomedidas de panico, negacdo, intolerancia e discriminacao.

Por isso, a vulnerabilidade surgiu como um conceito a ser adotado no advento da epidemia,
pois possibilita o estudo, a discussdo e a fundamentagéo no contexto atual; corroborando com os
preceitos bioéticos, em particular da Teoria da Inspiragdo Feminista — referencial deste estudo.

Ao discutir a categoria 1, reporta-se a construcdo social da Aids e 0s seus varios estigmas. A
Aids transformou-se em grande estigma. Chamada de peste gay, as representacdes construidas
basearam-se em crencas e moralidades, principalmente relacionadas a sexualidade. A moralidade
social imputou grande culpa e responsabilidade ao que vive-convive com HIV/Aids,sendo
considerado socialmente como merecedor da punicédo e castigo de Deus. O pior é que nesta visdo a
morte passou a ser considerada merecida pelo modo de vida que causou a infecgdo pelo HIV®,

Este momento de surgimento da Aids, socialmente, foi permeado de aspectos como medo,
morte e culpa e de grande discriminacdo — o doente além de fragilizado pela sindrome, também

tornou-se vulneravel na sua integralidade fisica, emocional, moral e social®®.
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Discutindo mais especificamente os prdprios conflitos e estressores que vivenciam 0s
portadores da sindrome — descritos anteriormente na categoria 2 — no olhar da bioética feminista,
esta vulnerabilidade pessoal, revela a imagem do portador bastante fragilizada no contexto social.

Por exemplo, na fala das mulheres de estudos selecionados, neste grupo considerado
vulneravel, emergem conflitos bioéticos preocupantes como o desconhecimento do préprio
diagndstico — as vezes conhecido em situacdo em que o parceiro ou filho sdo identificados. Tais
dados mostram a baixa percepcao feminina diante do risco de se infectar pelo HIV. Muitas acham
que a relacdo afetiva monogamica é imunizacao da infeccdo. Ha aquelas que consideram que ndo é
necessario usar preservativos para protecdo, pela relacdo estavel. E muitas ndo conseguem negociar
a inclusdo do parceiro em tratamentos relacionados a DST®"). Discute-se ainda, neste enfoque
bioético, a vulnerabilidade aumentada da mulher infectada pelo préprio parceiro, pela dificuldade
de negociar o uso do preservativo e, como doravante, a mesma lidard na relacdo afetiva
monogamica.

Estes sdo alguns fatores que revelam a imagem de grande vulnerabilidade feminina no
espelho da bioética. Ainda mais, apontam sobre o papel social da mulher quanto as préprias atitudes
— e dos servicos de salde — para diminuir a vulnerabilidade das mesmas a infeccdo pelo HIV. A alta
proporcdo de mulheres infectadas por seus parceiros fixos aponta a necessidade urgente de
implementar estratégias de prevencéo voltadas para as mulheres e os homens (8219,

Retornando a analise da vulnerabilidade de género — na categoria 3 sobre as estratégias de
enfrentamento ao diagndstico — vale ressaltar um dado do Programa Conjunto das Nac¢des Unidas
sobre o VIH/SIDA, de que os homens geralmente sdo perdoados pelas atitudes causadoras da sua
infeccdo, mas as mulheres além de responsabilizadas, sdo abandonadas pelos maridos que as
infectaram, rejeitadas pelos conhecidos e pela familia. Temendo este conflito, muitas preferem
desconhecer o status soroldgico, ou se conhecem, preferem manté-lo em segredo®. Como suporte a
mulher para o enfrentamento e prevencdo da infeccdo pelo HIV em suas necessidades fisicas,
psicolégicas e culturais, envolvendo os homens no processo®*#9),

Mas, a questdo da revelacdo do diagndstico — segredar, ocultar, ndo-compartilhar — é uma
estratégia de enfrentamento adotado pela maioria das pessoas que vivem-convivem com 0
HIV/Aids, como forma de autoprotecdo ao linchamento moral, ao estigma, ao preconceito e a
discriminagdo pelo diagndstico de soropositividade. Discute-se a viruléncia preconceituosa da
sociedade — incluindo dos servigos de saude — para a populacéo infectada pelo virus, revelando que
até os dias atuais a representacdo social da doenca ainda esta envolta de grandes conflitos morais e

bioéticos.

Revista Eletrénica Gestdo & Saude Vol.04, N2. 03, Ano 2013 p.1030-44 1040



Revista Eletronica Gestdo & Saude ISSN:1982-4785
Silva O No espelho da bioética critica: a imagem refletida das vulnerabilidades das pessoas que...

N&o resta duvida de que as pessoas que tém o virus ou a doenca vivem em extrema
vulnerabilidade social — e até institucional. Situa¢fes de discriminacdo e preconceito acontecem
diariamente. Esta realidade traz a tona a necessidade de discussdo e aprofundamento do tema e,
quanto aos servicos de saude, merece atencdo e reflexdo constante das equipes de saide que atuam
em HIV/Aids.

Especificamente na discussdo relacionada a categoria 4 — o profissional que atua em
HIV/Aids e as formulacdes das politicas publicas — para avancar nas propostas de atencao,
tratamento e direitos humanos, a epidemia precisa ser enfrentada a luz conceitual da vulnerabilidade
e bioética critica, como a Teoria da Inspiracéo Feminista®.

Por que este pensamento? Neste argumento, & luz da bioética critica, entende-se que a
despeito das conquistas nas areas da saude, direitos humanos e legislac6es relacionadas a epidemia
de Aids, ainda faltam respostas referentes as vulnerabilidades, considerando toda a complexidade
do tema.

Nos dias atuais, a politica de acesso universal ao tratamento de Aids brasileiro é
reconhecida: o Brasil € destaque no cenario internacional. Essa conquista tecnoldgica de
enfrentamento da Aids merece aplausos.A alta disponibilizacdo da terapia antirretroviral diminuiu
as internacGes e os indicadores de mortalidade por Aids. Ou seja, do lado técnico ha provas de
avancos significativos.

Mas, e do outro lado, quanto a imagem da vulnerabilidade das pessoas que vivem-convivem
que continua exposta a representacdo social cheia de estigmas e discriminacdes? No olhar da
bioética critica a analise € da vulnerabilidade e ndo do grupo ou comportamento de risco. Assim, a
sociedade em geral tornou-se vulneravel. Nos ultimos anos, por exemplo, o perfil da epidemia
atingiu outras populac@es como a mulheres, os idosos, os pobres e os ndo-escolarizados. E a era da
feminizacdo e pauperizacdo da epidemia. Como oferecer suporte integral as pessoas infectadas e
vulneréveis para enfrentar e prevenir a infec¢do? E fato, ndo existe resposta pronta.

Nesta discussdo, vale mencionar que o Programa Conjunto das Nagbes Unidas sobre o
VIH/SIDA identificou cinco fatores que contribuem ao estigma relacionado com o HIV e a AIDS,
que séo: (1) o fato de que o HIV/Aids seja uma enfermidade que ameaca a vida; (2) o fato de que as
pessoas tenham medo de contrair o HIV; (3) a associacdo da doenca a comportamentos (como
relacdes sexuais entre homens e o consumo de drogas injetaveis) que ainda sdo objeto de estigma
em muitas sociedades; (4) o fato de que muitas vezes se pensa que pessoas que vivem com o HIV e
a Aids sdo responsaveis por terem contraido a doenca; (5) as crencas religiosas ou morais que
levam algumas pessoas a pensar que ter o HIV ou a Aids é um resultado de uma falta moral (como

promiscuidade ou as relacdes sexuais “desviantes”) e que merecem castigo.
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Serd que a alta tecnologia modificou as representacGes sociais da doenga que ainda €
incuravel e mortal? O conceito de peste gay estd em desuso? E quanto ao virus do preconceito
sedimentado na sociedade de que a Aids € uma doenca cheia de tabus e estigmas? Os estudos
recentes — contemporaneos a conquista das altas tecnologias — ainda trazem revelacfes de estigma e
preconceitos pelas préprias pessoas que vivem-convivem com HIV/Aids. Elas sentem-se ainda
segregadas pelo medo de serem identificadas e, o pior, chegam a camuflar a prépria imagem
corporal utilizando roupas para ndo revelar a aparéncia de ter a Aids contemporanea: a lipodistrofia.

O preconceito e a discriminacdo relacionados as pessoas vivendo com HIV/Aids, ainda
presentes nos dias atuais, acentua-se com o advento da lipodistrofia, que pode revelar a imagem
atual da soropositividade. Acreditamos que a discussdo avangara quando se embasar a analise em
preceitos tedricos criticos, como a Teoria da Inspiracdo Feminista. Acredita-se que o debate
bioético sobre os valores e as moralidades que permeiam as questdes estigmatizantes da Aids
poderia auxiliar na visibilidade do problema, repercutindo na reducdo das vulnerabilidades que

atingem as pessoas Soropositivas.

CONCLUSOES

A bioética como “ética da vida” e que estuda a conduta humana, objetiva beneficios e a
integridade do ser humano. Ela permite analisar este contexto complexo vivenciado pelas pessoas
diante do diagndstico sorologico do HIV, bem como a andlise dos dilemas bioéticos, estressores e
formas de enfrentamento do diagndstico positivo as pessoas que vivem e convivem com 0
HIV/Aids.

A Aids desde o seu inicio se apresentou na sociedade como um grande estigma e com poder
de estigmatizar. Esse fendbmeno alterou a sociedade, as condutas assistenciais, as tecnologias, as
relacdes humanas, os direitos humanos e até a propria auto-anélise daquele que se infectou. E fato
que a sociedade brasileira ainda ndo conseguiu conviver tranquilamente com 0s que vivem com 0
HIV/Aids — e nem mesmo estes vivem tranquilamente com a constru¢do do imaginario social sobre
si mesmos, pois na concepcao social sua imagem é bastante estigmatizada.

A dramética confirmacdo da imagem das pessoas soropositivas vulnerabilizadas pelas
condutas discriminatorias e desumanas suscita a manifestagdo de estudos bioéticos, inspirados em
correntes tedricas, para desvelar, discutir as relacbes de poder — nascedouro das moralidades, dos
estigmas e dos preconceitos. Acredita-se que o debate bioético sobre os valores que permeiam as

questbes estigmatizantes da epidemia, auxiliaria na desconstrugdo da imagem negativa construida
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pela sociedade e também reduziria as vulnerabilidades que afetam as pessoas vivendo com
HIV/Aids.
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