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Quando surgiram os primeiros casos de SIDA em 1980, ninguém previa a dimensao

do problema - como se tornaria rapidamente epidémica, como alteraria a existéncia
e a esperancga de vida de milhdes de pessoas em todo o mundo.

A humanidade viu-se assim confrontada com o desafio langado por uma doenca
contagiosa, incuravel, mortal, que coloca novos e graves problemas a uma
sociedade com um alto nivel de desenvolvimento cientifico e tecnoldgico.

Os estudos realizados a nivel mundial consideram a SIDA como um “fenémeno
social total” dadas as suas repercussdes nas areas da politica, da cultura, da

saude, do social, da ética, da economia, da investigacdo e da relagao entre as
pessoas.

A SIDA mexe com tudo e com todos.

Associa sexualidade, procriagdo e morte, sendo por isso a figura emblematica da
nossa condicao humana.

Embora no inicio o virus tenha sido associado a populacdo homossexual, as
estatisticas demonstram que, nos dias de hoje, o quadro foi largamente ultrapassado

com o aumento do numero de casos na populagao heterossexual, atingindo até
mesmo as criangas.

Actualmente a epidemia abrange uma extensa camada da populagdo com incidéncia

nas pessoas sexualmente activas, independentemente de raca, sexo, idade ou
estatuto socio-econdmico.

O numero elevado de casos em adultos economicamente produtivos conduz a

precaridade das familias e vai certamente dificultar o desenvolvimento econémico
das sociedades futuras.

A SIDA tem, por outro lado, graves implicagdes ao nivel individual, com incidéncia
nas situacoes afectiva e material das pessoas infectadas, motivadas por:

uma hospitalizag&o prolongada e frequente;

um afastamento ou rejeicdo dos amigos e da familia;
uma diminui¢ao brutal dos recursos econdémicos.

A vivéncia cumulativa destes factores por um numero significativo das pessoas
infectadas constitui uma caracteristica muito prépria da doenca.



A luta contra todas as formas de exclusao, como o direiro a habitagao, aos cuidados
de saude, ao trabalho e a educacao, sao factores determinantes da marginalizagéao
social a que estao sujeitos os doentes da SIDA.

Ao demonstrar que cada uma das pessoas infectadas nao dispde das mesmas
oportunidades para enfrentar a doenca, o fendmeno da SIDA da maior visibilidade
as desigualdades existentes entre grupos sociais da mesma sociedade.

Considera-se ainda de realgar que o avango da ciéncia, ao permitir que a pessoa
infectada viva dez ou mais anos sem contrair a doenca, deu origem ao aparecimento
de uma nova personagem, aquele que, sendo seropositivo, portanto contaminado
mas nao doente, vive permanentemente o drama da incerteza sobre o dia de manha,
aliado ao drama do isolamento a que estara sujeito se os que o rodeiam tiverem
conhecimento da sua seropositividade.

A SIDA ¢é o grande problema socio-econdmico dos nossos dias em que se assiste
com frequéncia a demonstragcdes de desumanidade do homem para com o préprio
homem.

Vejamos agora a incidéncia deste problema nas criangas.
A pandemia da SIDA vai continuar a expandir-se rapidamente por todo o mundo.

Em Janeiro de 1993 o numero de pessoas infectadas atingia 19.5 milhdes de
pessoas, das quais 1.2 milhdes eram criangas.

Deste numero 768.000 ja contrairam a SIDA e 90% ja morreram.

Segundo previsdes (da OMS) no ano 2000 o numero de criangas infectadas atingira
os 10 rnilhdes.

Encontram-se orfaos em consequéncia da SIDA 2 milhées de criangas, estimando-
-se 4 milhées em 1996 e 10 milhées no ano 2000.

Com o aumento da epidemia por transmisséo heterossexual -75% a 80% a nivel
mundial- o impacto da pandemia vai aumentar e intensificar-se com repercussdes
sociais gravissimas para as criangas.

Ainfecgao das criangas esta directamente ligada a infecgdo das mulheres emidade
de procriar e processa-se, fundamentalmente, durante a gravidez, o parto e o periodo
pds-natal.

Cerca de 20 a 30% das criangas nascidas de pais seropositivos sdo contaminadas,
adoecem e morrem antes dos 5 anos.

Os nao infectados sobrevivem, mas ficam orfaos.



Que futuro para estas criangas em que o virus, neste caso, as atinge no “coragéo”,
através do choque emocional provocado pela morte do pai, da mae ou
frequentemente, de ambos?!

Uns tornam-se chefes de familia, de si proprios ou dos irméos e interrompem a
escolaridade, outros sdo separados ou encontram algum familiar que os acolha e
para os que nao tém ninguém a unica alternativa € a rua, sujeitos a todo o tipo de
violéncia e marginalidade.

A pobreza, o abandono e a falta de seguranga afectiva da familia, obrigam estas
criancas a trabalhar e a viver narua.

O custo social da SIDA é incomensoravel do ponto de vista da mortalidade, do
sofrimento e do desenvolvimento desiquilibrado das criangas.

Na area da SIDA o saber fazer constroi-se com o aprender em conjunto.

Embora em Portugal a situagdo das criangas infectadas e orfas ndo atinja a
dimensao que é referida a nivel mundial, elas ja existem, pelo que é necessario

pensar que respostas poderao ser encontradas, isto se queremos dar as criangas
e aos jovens de hoje a esperanga e a vontade de viver.

Vejamos agora o papel da familia e da comunidade.

A familia representa o primeiro espaco de realizagdo e desenvolvimento da
personalidade humana, da transmissdo dos valores fundamentais de partilha,
solidariedade e amor.

A familia é por direito natural a comunidade de acolhimento por exceléncia dos
seus membros.

O doente com SIDA & um ser humano altamente fragilizado e marcado psicologica
e socialmente, que necessita da solidariedade activa da sua familia.

A Organizacao Mundial de Saude, ao integrar as comemoragdes do Dia Mundial
da SIDA de 1994 no ambito do Ano Internacional da Familia, procura chamar a

atencdo da comunidade internacional para o sofrimento das familias atingidas pela
SIDA, destacando:

o traumatismo afectivo provocado pela morte dos que lhe sao “chegados”;

a precaridade econémica que conduz a diminui¢cao de recursos e a instabilidade
social.

Realga também o papel fundamental da familia na luta contra a SIDA, através do
exercicio de um processo educativo de renovagao cultural de valores que leva a
mudanga de comportamentos e ao respeito pela suprema dignidade da vida e do
amor.



A prevencgao da doencga passa também pelo acolhimento solidario e responsavel
que as familias dispensam aos doentes da SIDA que com elas partilham a mesma
comunidade.

Comunidade entendida como espacgo de vivéncia colectiva dos problemas e das
necessidades através da construcéo de lagos entre as pessoas.

E nainteragdo quotidiana da vida comunitaria que os problemas se tornam reais e
a “sobrevivéncia se torna vida”.

A luta contra a SIDA exige que se actue ao nivel da comunidade local, dinarnizando
a participacao e a auto-organizacao, associando as pessoas € as familias ao
processo de prevengao e de luta contra a epidemia.

E necessario desenvolver estratégias de informacao/sensibilizacdo que mostrem
de forma objectiva que a SIDA nao é um problema particular dos doentes, dos
meédicos, dos cientistas ou dos trabalhadores sociais, mas um problema da
sociedade em geral que exige a responsabilizagao e empenhamento de todos os
que constituem uma comunidade.

E urgente transformar a informagio em acg3o.

As pessoas e as familias sdo os agentes locais privilegiados para dinamizar o
desenvolvimento de acg¢des que possibilitem:

a prevencao da doenca através da difusdo de informagao que conduza a mudanca
de atitudes;

a formacgéo de voluntarios para o acolhimento, apoio psicoldgico, social e mate-
rial das pessoas seropositivas e doentes;

aluta contra a exclusdo, assegurando que as pessoas infectadas ndo sejam
discriminadas no acesso aos cuidados de saude, no convivio social, no local de
trabalho.

A luta contra a SIDA passa pela qualidade da informacgéo (adaptada a cultura da
comunidade a que se destina), pela coesdo social centrada no primado dos valores
da pessoa humana e da solidariedade.



A Accéo Social tem como fung¢ao garantir a protecc¢ao social a que todo o cidadao
tem direito e a empenhar-se na construcido das condi¢gdes que contribuem para o
bem estar social das pessoas que sofrem a exclusao e detém menos meios para
agirem de forma auténoma e exercerem em pleno, a sua vida e a sua cidadania.

Enquadram-se nesta area um numero significativo das pessoas infectadas com o
VIH/SIDA e suas familias, pelo que tem constituido grande preocupagéao a procura
de solugdes para enfrentar os problemas decorrentes da epidemia.

Embora incipiente ainda, comegou-se a delinear, em colaboragao com os CRSS’s,

um esquema de apoio que corresponda as necessidades mais urgentes das
pessoas e familias atingidas.

Estéo a ser desenvolvidas ac¢des de apoio técnico e financeiro com o objectivo de
minimizar a brutal diminuigao de recursos ja anteriormente referida.

Assim, tém vindo a ser concedidos:

subsidios para ajuda na alimentagao, aquisicao de medicamentos e habitagcao
ou alojamento a pessoas e familias em situagao de precaridade econdémica;

apoio psico-social como suporte para enfrentar o choque resultante do conheci-
mento da infecgao;

informacéao/sensibilizagdo tendo em vista o conhecimento das vias de contagio,
meios de o evitar, enfim, ac¢cdes de prevengao que impegam a marginalizagao
das pessoas;

sensibilizagao para a criagao de respostas sociais de base comunitaria que as-
segurem a insercgao social das pessoas seropositivas e doentes;

apoio domiciliario considerado resposta indispensavel, porque permite a perma-
néncia da pessoa na familia € no seu meio social:

servigcos de atendimento/acolhimento para encaminhamento e aconselhamento
de doentes e familias.

Algumas destas ac¢des, nomeadamente o apoio domiciliario e o servigo de aten-
dimento/acolhimento estdo a ser desenvolvidas por IPSS mediante a celebracéo
de acordos de cooperagao com a Seguranga Social.



Considera-se de realgar o papel relevante que as 20 ONG’s (Organizagdes néo
Governamentais) ja existentes, 6 das quais sao IPSS (Institui¢des Particulares de
Solidariedade Social) que desenvolvem acgao positiva na luta contra a SIDA, umas
actuando ao nivel da prevengao/educacéao, outras ao nivel do apoio efectivo ao
doente e a familia.

A eficacia da Accao Social depende do empenhamento e participagédo da sociedade
civil e da forma como esta se organiza.

As ONG’s expressam o voluntariado organizado da sociedade civil, cabendo-lhe
um papel proprio no desempenho da procura de respostas adequadas aos
problemas das pessoas altamente fragilizadas pela doencga, ao nivel das
comunidades locais, em dois sentidos:

m sensibilizar/dinamizar para o desenvolvimento de respostas sociais diversificadas
e flexiveis com respeito pela identidade e liberdade da pessoa humana;

m tomar iniciativas que visem resolver as situagdes mais graves e urgentes com
enfoque para os doentes em situagao de exclusdo, motivada pela grave caréncia
econdmica e pelo afastamento da familia e marginalizagao da comunidade.

Para que se alcancem os resultados que todos desejamos no combate a SIDA
torna-se necessario e urgente implementar novas formas de actuagao:

descentralizacao das acgdes na luta contra a SIDA;

criacao de equipas multidisciplinares, que actuem intersectorialmente;
formacgao/sensibilizacdo dos actores sociais locais;

criacao de novos parceiros entre Organizagdes ndo Governamentais e Governa-
mentais.

E ndo s6, mas também, porque estamos numa Universidade, importa fazer ressaltar
a necessidade e urgéncia de mobilizar e apoiar financeiramente a investigagédo em
ciéncias sociais sobre as repercussdes sociais e econdmicas da doencga, a
semelhanca, alias, do que se passou nos outros paises.

Perante a auséncia de progresso significativo na descoberta de uma vacina ou a
existéncia de uma terapia eficaz, a Unica arma capaz de controlar a doenca é de
facto a prevencéao. Prevencéao para evitar a contaminagao, prevengao primaria,
mas igualmente preveng¢ao do que Jonathan Man, antigo director do Programa de
Luta contra a SIDA na OMS, chamou a “Terceira epidemia” - as repercussdes
sociais e econdémicas da doenga, os fendmenos da discriminagao e rejei¢ao.



A investigagdo em ciéncias sociais constitui um contributo essencial para a tomada
de decisao quanto as estratégias e medidas de prevengao e ac¢ao positiva no
apoio institucional, social e psicolégico dos doentes de SIDA.

Na area da SIDA, o saber fazer constroi-se com o fazer em conjunto e, neste caso
particular, a Saude e a Seguranga Social tém um papel prioritario, devendo, por
iss0, ser equacionadas e institucionalizadas formas de acgao conjunta e convergente
para a maior eficacia na prestagaos de servigos.

A SIDA é um combate de todos. Cada um de nds, pessoal ou profissionalmente,
como agente e actor da sociedade, tem um papel, uma responsabilidade e um
campo de intervengao possivel na luta contra a epidemia.

Na vida tudo tem um reverso e se a SIDA trouxe tanto sofrimento, trouxe também o
poder de reagir, de enfrentar, de procurar solugdes, tanto médicas, através das
inumeras investigagées em causa, como sociais, através da dinamica criada pelas
pessoas infectadas e pelas organizacdes que se transformaram em verdadeiros
grupos de pressao a exigirem solugdes que permitam enfrentar os problems que a
epidemia faz surgir.

Termino desejando que as questdes aqui debatidas contribuam para que as pessoas
e familias atingidas pela SIDA sejam ouvidas com o nosso corag¢ao e centro da
nossa ac¢ao e partilha.



