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Envelhecer bem com VIH

Desafios médicos, sociais e politicos de uma realidade em mudan¢a
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Em 2020, quase metade das 175 000 pessoas que vivem com o VIH (PLHIV - People Living
with VIH) em Franca tinham mais de 50 anos, e mais de um em cada cinco novos
diagndsticos dizia respeito a esta faixa etéria. As previsdes da Sidaction’ indicam que, até
2030, aproximadamente 70% de todas as PLHIV terdo mais de 50 anos. Esta mudancga
demografica destaca a necessidade urgente de integrar as necessidades especificas das

pessoas com mais de 50 anos que vivem com VIH nas politicas de saude publica.

Os avangos no conhecimento médico e nos tratamentos transformaram profundamente a
realidade das pessoas que vivem com VIH. Quando o virus surgiu na década de 1980, um
diagndstico era equivalente a uma pena de morte. A introdugéo da terapia antirretroviral
combinada (ART) a partir de 1996 marcou um ponto de viragem, tornando a esperanga de
vida quase comparavel a da populagédo em geral (Sidaction, 2024). No entanto, envelhecer
com VIH apresenta desafios uUnicos relacionados aos efeitos de longo prazo dos
tratamentos, estigma persistente, isolamento social e acesso desigual aos cuidados de
saude (COREVIH Nouvelle-Aquitaine, 2024). Esses desafios levantam novas questdes
sociais, médicas e éticas, exigindo uma resposta coordenada de formuladores de politicas,
profissionais de saude e organizagbes comunitarias. As pessoas que vivem com o VIH
formam um grupo heterogéneo, muitas vezes caracterizado por histérias médicas
complexas e trajetdrias de vida desestabilizadas pela doencga. Portanto, envelhecer com o
VIH n&o pode ser simplesmente reduzido ao prolongamento da vida por meio de avancos
médicos; também implica garantir uma qualidade de vida ideal diante de comorbidades,
vulnerabilidade socioecondmica e discriminagao persistente. Isso levanta uma questao

central: como podemos garantir que as pessoas que vivem com o VIH envelhecam bem?

" https://www.sidaction.org/transversal/vivre-avec-le-vih-apres-50-ans-les-besoins-des-seniors-evalues/
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Para responder a esta questao, o VIH deve ser visto através de uma lente que vai além do
paradigma biomédico, incorporando uma abordagem abrangente ao envelhecimento. Esta
abordagem inclui apoio psicolégico, medidas para reduzir o isolamento e adaptacao dos
servicos sociais e médico-sociais, tais como lares de idosos. O trabalho da Sidaction
exemplifica este compromisso de salvaguardar a qualidade de vida das pessoas que
envelhecem com o VIH. O objetivo deste artigo é, portanto, compreender os desafios
meédicos, sociais e institucionais associados e analisar as abordagens propostas para um

apoio abrangente, inclusivo e individualizado.
Envelhecer com VIH: umarealidade sem precedentes

A esperanca de vida das pessoas que vivem com o VIH aumentou drasticamente: de acordo
com a COREVIH Nouvelle-Aquitaine (2024), quase 50% dos pacientes atualmente em
tratamento tém mais de 50 anos. Esta mudancga demografica destaca uma geracao unica,
muitos dos quais nado previam envelhecer com o virus. Entrevistas realizadas durante a
preparagao deste artigo ilustram essa ambivaléncia: trés pessoas que vivem com VIH
falaram de uma relagao tensa com o futuro, oscilando entre a sobrevivéncia e a dificuldade

em planear o futuro.

Nadia*?, 59 anos, diagnosticada em 2006, relata: «<No dia em que descobria minha doenca,
fiquei destruida, estava morta. Desde entdo, ndo tenho vivido realmente. [...] Tenho medo.
Né&o consigo ver um futuro para mim.» O medo constante da Nadia em relagdo ao futuro é
intensificado pelo segredo que envolve a sua condicao de VIH dentro da familia. Ela nao
teme tanto o VIH em si - gragas ao seu tratamento - mas as graves comorbidades

associadas ao VIH.

Emilie*, 58 anos, diagnosticada em 1993, oferece outra perspetiva, ilustrando como essa
relagdo evolui ao longo do tempo. Assintomatica até 2008, ela também superou a hepatite
C, contraida quando era crianca e tratada com sucesso em 2016. Ela descreve o estigma
que enfrentou durante a maternidade: «As pessoas diziam que eu estava a ter um bebé com
SIDA.» O nascimento do seu primeiro neto em 2020 simbolizou uma vitéria sobre esse

julgamento. Ela descreve a sua postura atual em relagado a sua doenca como de aceitagao:

2 0s nomes préprios seguidos de um asterisco (*) foram alterados para proteger o anonimato das pessoas.
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«Continuo humilde diante da doenca. [...] Ela ja ndo me define. Ja ndo é quem eu sou.» Ela
enfatiza o papel da sua familia: «O que me define agora sdo os meus netos. Estou feliz

porque deixei um legado. Nunca me foi dada permisséo para serisso, mas lutei por isso.»

Estas narrativas refletem uma geracéao pioneira que, apds décadas a viver com uma doencga
mortal, agora navega por vidas prolongadas gragas a terapia, enquanto carrega cicatrizes

fisicas, psicolégicas e sociais de estigma e luta prolongados.
Comorbidades e vulnerabilidades associadas ao VIH

O envelhecimento com VIH esta associado a um envelhecimento acelerado, exacerbado
pela inflamacdo crénica. As pessoas que vivem com VIH sdo desproporcionalmente
afetadas por comorbidades, tais como cancros relacionados com a SIDA, doencgas
cardiovasculares e deficiéncias cognitivas (COREVIH, 2024). Isto requer cuidados médicos
abrangentes e multidisciplinares, com os médicos de clinica geral a desempenharem um
papel crucial na coordenacéo do tratamento, juntamente com especialistas em doencgas

infeciosas (Sidaction, 2024).

As pessoas infetadas antes do advento da terapia combinada muitas vezes sofrem os
efeitos a longo prazo de tratamentos invasivos e infegdes oportunistas. Guylene Madeline,
ex-diretora do GAPS (Groupe d’Aide Psychologique et Social) em Bordéus, destaca uma
distincdo fundamental entre duas coortes: individuos infetados antes de 1996, que
suportaram tratamentos pesados e muitas vezes ineficazes, e aqueles diagnosticados
depois, que se beneficiaram de cuidados médicos precoces e eficazes. Essa diferenca
geracional contribui para um sentimento de injustica entre os pacientes mais velhos,
muitos dos quais inicialmente viam o diagndstico como uma sentenga de morte, moldando

suas escolhas de vida em torno da sobrevivéncia, em vez da longevidade.

Essas trajetdrias de vida interrompidas muitas vezes resultam em integracao profissional
precaria e maior vulnerabilidade econdmica na velhice, ressaltando a intersegao entre

determinantes biomédicos e sociais no processo de envelhecimento.
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Isolamento, estigma e desafios psicossociais

Para além das consideragdes médicas, o isolamento social e a inseguranga econdomica
continuam a ser grandes obstaculos para um envelhecimento saudavel. Os testemunhos
recolhidos revelam experiéncias marcadas pela vergonha e pelo sigilo em torno do estado
serolégico, levando muitas pessoas a esconder o seu estado, mesmo dos seus entes
queridos, por medo da estigmatizacdo. Como Emilie* salienta: «<As pessoas com quem
convivo diariamente ndo sabem que estou doente. Nunca falo sobre isso.» Essa estratégia
de siléncio, compartilhada por muitos pacientes, acentua os sentimentos de isolamento e
enfraquece os lagos sociais. Da mesma forma, Fred*, 54 anos, seropositivo desde 2005 e
com deficiéncia, confidencia: Afastei-me do mundo e raramente via a minha familia. Eles

nédo sabem.»

A inseguranca material aumenta essa soliddo. Interrupgdes frequentes na carreira,
demissoOes relacionadas a doenca e periodos prolongados de invalidez ou desemprego tém
repercussoes duradouras nas trajetérias econdmicas. Guyléene Madeline relata um colapso
financeiro quando as pessoas que vivem com VIH sdo acompanhadas pelo GAPS e recebem
0 Subsidio de Invalidez para Adultos. Essa perturbacdo deve-se a contribuicdes

insuficientes.

Esta precariedade sistémica reflete uma vulnerabilidade estrutural: percursos de vida
fragmentados pela doenga reduziram as oportunidades de emprego estavel e

enfragueceram o acesso aos direitos sociais.

O encerramento de associagdes como a GAPS em Bordéus exacerbou esta vulnerabilidade.
De facto, a GAPS prestava apoio social e psicolégico essencial. O seu encerramento deixou
muitos doentes sem apoio adequado, destacando o papel vital das estruturas comunitarias
no combate ao isolamento. Fred* explica que o encerramento da GAPS foi um choque. Ele
fala sobre a perda de um ponto de referéncia estavel e de um apoio diario valioso. Espacgos
sociais, como os oferecidos pela GAPS, continuam a ser raros, mas cruciais, permitindo
que pessoas frequentemente marginalizadas recuperem um sentimento de pertenca e
solidariedade, onde o VIH continua a ser um tema raramente discutido. Como Emilie*
salienta: «Estava a formar-se uma ligacdo. Sabiamos que estavamos todos doentes e que
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precisavamos de apoio, precisavamos de afeto, de ser gentis com as pessoas, de ser gentis
uns com os outros. Mas ndo precisavamos de expor as nossas vidas, de contar as nossas

histdrias de doencga.»

Estes locais sdo, portanto, espagos seguros, onde o apoio mutuo se baseia mais na

gentileza implicita do que na partilha de experiéncias individuais.
Migracao, precariedade e acesso aos direitos

Conforme explicado por Madeline, uma proporcao significativa das pessoas que vivem com
VIH acompanhadas pelo GAPS eram migrantes, particularmente mulheres da Africa
Subsaariana, muitas das quais contrairam o VIH durante suas jornadas migratdrias ou apds
chegarem a Franca. Essas experiéncias sao frequentemente caracterizadas por violéncia,
condigOes de vida precarias e riscos agravados a saude. Essas mulheres enfrentam
vulnerabilidades interligadas: status de residéncia inseguro, dificuldades econdmicas e

estigma cultural em torno do VIH.

As barreiras incluem acesso limitado a beneficios sociais, oportunidades de emprego e
cuidados de saude. Aelegibilidade para certas pensdes, como o subsidio minimo de velhice
(Solidarité aux personnes agées), requer dez anos de residéncia ininterrupta em Franga -

um critério que muitas tém dificuldade em cumprir (Sidaction, 2024).

As associacdes tém historicamente desempenhado um papel fundamental na mediagao
do acesso aos cuidados de saude e aos direitos destes grupos, mas o0 seu encerramento
destaca a necessidade urgente de intervencoes especificas. Isto demonstra a importancia
de uma abordagem interseccional ao envelhecimento com VIH, tendo em conta os

determinantes sociais, culturais e administrativos da satde.

Envelhecimento institucional: lares de idosos e instalagoes adaptadas

O envelhecimento das pessoas que vivem com VIH requer uma reflexdo profunda sobre os
servicos médicos e sociais e a sua capacidade de adaptagao. O documento educativo da
COREVIH (2024) salienta que o pessoal dos lares de idosos ainda nao esta suficientemente
formado para cuidar de residentes seropositivos, apesar de a proporcdo de pessoas que

vivem com VIH com mais de 60 anos estar a aumentar constantemente. Os estereotipos e
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as ideias preconcebidas persistem — supde-se que seja equivalente com a «SIDA», medo da
transmissao, percegao de uma doenga «incuravel e fatal» - e alimentam a ansiedade social
que perpetua o estigma e pode levar a recusas implicitas de admissdo. No entanto, uma
pessoa que vive com VIH em tratamento eficaz, com uma carga viral indetetavel, tem agora

uma esperanca de vida comparavel a da populagao em geral.

Para além dos aspetos biomédicos, o apoio deve incluir o reconhecimento das experiéncias
de vida marcadas pelo estigma, multiplas perdas e, por vezes, isolamento emocional. O
envelhecimento com VIH é frequentemente acompanhado por comorbidades precoces
(diabetes, disturbios cardiovasculares e neurocognitivos, osteoporose) e uma sensacgao de

fadiga crénica, o que reforga a necessidade de respostas adequadas.

Parece, portanto, essencial desenvolver estratégias inclusivas: formacgao sistematica para
o pessoal de lares de idosos e cuidados domiciliarios, adaptagao de planos de apoio
personalizados, luta ativa contra a discriminacdo e promoc¢ao de uma cultura de envelhecer
bem com VIH. Estas medidas devem incluir ndo s6 cuidados médicos, mas também
intervencdes nao medicamentosas, atividade fisica adaptada, workshops terapéuticos,
apoio psicolégico e promogao do bem-estar emocional e sexual. O objetivo é garantir que
as pessoas que vivem com VIH nao sé sobrevivam mais tempo, mas também desfrutem de

uma qualidade de vida genuina que respeite a sua dignidade e os seus direitos.

O papel central das associacoes e as suas recomendacgoes

Associacoes histéricas como a AIDES e a Sidaction continuam a ser atores fundamentais
na prevengao, apoio social e defesa dos direitos. O seu trabalho vai do apoio individual a
defesa dos direitos coletivos e contribui diretamente para a producéo de ferramentas
educativas e de sensibilizagcao no setor médico e social (MoiPatient, Vieillir avec le VIH,
2024, p. 9). As suas intervencdes sdo ainda mais importantes, dado que muitas pessoas
com VIH em fase de envelhecimento sofrem de isolamento e precariedade: quase 13%
afirmam nao ter ninguém a quem recorrer em caso de necessidade, pelo que as

associagdes parecem ser uma fonte significativa de apoio (ibid., p. 29).
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O relatério destaca varias areas de recomendacoes partilhadas por estas associagoes:

e Reforco da coordenagcao médica e social: as associagdes estao envolvidas na
coordenagao dos percursos de cuidados e na facilitagao do dialogo entre
especialistas em doencas infeciosas, médicos de clinica geral, assistentes sociais
e organizagcdes comunitarias. Defendem uma melhor interligagcio entre as redes, a

fim de limitar as lacunas nos cuidados (ibid., p. 10 e p. 87).

e Desenvolvimento de programas de rastreio precoce da fragilidade: elas enfatizam a
importancia da identificacao precoce de comorbidades e sinais de vulnerabilidade
associados ao envelhecimento, a fim de adaptar o apoio e prevenir a perda de

independéncia (Sidaction, 2024).

e Garantir o acesso equitativo aos direitos e beneficios sociais: muitas pessoas que
vivem com VIH com mais de 50 anos desconhecem o apoio disponivel para idosos
(63% nao conhecem nenhum), o que limita a sua utilizacao da assisténcia
disponivel. As associagdes desempenham um papel essencial no fornecimento de

informacgoes e apoio administrativo (Sidaction, 2024).

e Combater o estigma no setor médico e social: salientam que a serofobia, o medo
darejeicdo em lares de idosos (temido por 35% das pessoas que vivem com VIH
inquiridas) e o medo de serem recusadas (26,9%) continuam a ser 0s principais

obstaculos a um envelhecimento tranquilo com VIH (p. 70).

e Promover iniciativas de prevencao e informacao adaptadas aos idosos: além da
prevencao do VIH, devem ser desenvolvidas campanhas que visem a saude geral, a
atividade fisica, a saide mental e a vida emocional e sexual dos idosos que vivem

com o VIH (Sidaction, 2024).

As associagdes sao, portanto, um elo essencial no ecossistema de apoio ao
envelhecimento das pessoas que vivem com o VIH: sdo uma fonte de solidariedade, um
orgao de fiscalizagao contra a discriminagao e uma forga motriz no desenvolvimento de

politicas publicas inclusivas.
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Conclusao

Envelhecer com o VIH representa um desafio sem precedentes, decorrente dos avangos
terapéuticos que transformaram uma condigao fatal numa doeng¢a créonica. Embora a
esperanca de vida entre as pessoas que vivem com VIH agora reflita a da populacdo em
geral, suas trajetdrias de saude continuam sendo moldadas por comorbidades precoces,
efeitos de tratamentos de longo prazo e inflamacéao crénica. Essas dimensdes médicas
estdo interligadas a questdes sociais urgentes, incluindo estigma, precariedade e acesso

desigual aos cuidados de saude.

E essencial uma abordagem integrada - que reconheca percursos de vida interrompidos,
combata o estigma e adapte as infraestruturas sociais e médicas. Associacdées como a
AIDES e a Sidaction desempenham um papel fundamental, oferecendo apoio, defendendo
direitos e promovendo recomendacdes estratégicas para fortalecer a coordenacao dos

cuidados e aincluséo.

Em ultima anélise, envelhecer com VIH nao pode ser reduzido a «viver mais tempo»: exige
uma visdo de envelhecer bem, respeitando a dignidade, os direitos e as aspiragdes. Isto
exige um compromisso social com a incluséo e a equidade. As pessoas que vivem com VIH
formam uma geragdo pioneira cujas narrativas revelam disparidades persistentes no
acesso aos cuidados e aos direitos. Embora o VIH possa ja ndo as definir, os fardos do
segredo, da doenca e da marginalizagcdo perduram. Enfrentar estes desafios requer a
mobilizacdo coletiva de decisores politicos, profissionais de saude e organizagdes
comunitarias para construir uma sociedade verdadeiramente inclusiva, onde envelhecer

com VIH seja sinénimo de dignidade e qualidade de vida.
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