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RESUMO

O valor da vida humana é um dos poucos consensos contemporaneos. A dignidade humana,
por meio do carater filosofico do termo pode ser considerado um conceito fragil e subjetivo,
porém o mesmo é plano de fundo de diversas Cartas Magnas, buscando garantir o minimo
existencial as pessoas. As representacdes sociais da Aids que circulam no imaginario social
acarretam um estigma as pessoas que vivem com HIV. O estigma € reconhecido como uma
barreira que impede os avancos no que tange acbes e politicas em busca da garantia da
dignidade humana. Este estudo insere-se no Grupo de Pesquisa Cotidiano do Cuidar em
Salude e em Enfermagem, em sua linha cuidando do adulto e do idoso: o cotidiano como
espaco de representacdes do Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem da Universidade
Federal de Juiz de Fora (UFJF). Aborda o momento de descoberta da sorologia positiva para o
HIV e o cotidiano. Assim, teve-se por objetivo analisar as representacdes sociais de pessoas
que vivem com o HIV sobre a descoberta e os elementos da dignidade humana que orientam a
gestdo cotidiana de ser positivo. E uma pesquisa qualitativa, tendo os pressupostos de anélise
a Teoria das Representacfes Sociais, na abordagem processual de Denise Jodelet. Aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFJF, sob CAAE 57724016.2.0000.5147. O cenario foi
um Servico de Atendimento Especializado, os participantes foram 12 pessoas que vivem com
HIV ha no minimo 6 meses e no maximo 3 anos. A coleta das informagdes aconteceu nos
meses de outubro de 2016 a fevereiro de 2017. Utilizou-se de duas técnicas de coleta: a
entrevista aberta e uma técnica projetiva. Para organizar as informagdes utilizou-se a proposta
de Analise do conteldo, proposta por Bardin as quais foram analisadas ancoradas nos
pressupostos da Teoria das Representacbes Sociais. Os resultados se revelam em duas
categorias: representacGes sobre o sentido de descobrir-se soropositivo, e 0s elementos da
dignidade que orientam a gestdo cotidiana de pessoas que vivem com hiv. As representacdes
revelam ambiguidade, pois a0 mesmo tempo em que ha uma representacdo de normalidade ao
viver com o0 virus, os participantes relatam um cotidiano marcado pelas situacGes de
violéncia: simbdlicas ou ndo. Os achados orientam a importancia da terapia antirretroviral, do
apoio familiar e do trabalho no processo de gestdo. Em relacdo as violagdes dos componentes
da dignidade humana, o estigma parece ocupar o lugar principal, pois, devido a ele, as pessoas
que vivem com HIV diminuem suas relagdes sociais, e 0s impactos desse isolamento véao da
soliddo a privacdo direta de bens materiais e simbolicos.

Palavras chave: Assisténcia Integral a Saude; HIV; Vulnerabilidades; Estigma Social;
Pesquisa Qualitativa; Direitos Humanos.



ABSTRACT

The value of human life is one of the few contemporary consensuses. Human dignity, through
the philosophical character of the term can be considered a fragile and subjective concept, but
the same is the background of several Magnes Letters, seeking to guarantee the existential
minimum to the people. The social representations of AIDS that circulate in the social
imaginary cause stigma to people living with HIV. Stigma is recognized as a barrier that
prevents advances in actions and policies in pursuit of the guarantee of human dignity. This
study is part of the Research Group on Health Care and Nursing, in its care of the adult and
the elderly: daily as a space for representations of the Graduate Program in Nursing of the
Federal University of Juiz de Fora ( UFJF). It addresses the moment of discovery of positive
serology for HIV and daily life. Thus, the objective was to analyze the social representations
of people living with HIV on the discovery and elements of human dignity that guide the
daily management of being positive. It is a qualitative research, having the assumptions of
analysis the Theory of Social Representations, in the procedural approach of Denise Jodelet.
Approved by the Research Ethics Committee of UFJF, under CAAE 57724016.2.0000.5147.
The scenario was a Specialized Attendance Service, participants were 12 people living with
HIV for at least 6 months and a maximum of 3 years. Information collection took place from
October 2016 to February 2017. Two collection techniques were used: the open interview and
a projective technique. In order to organize the information we used the proposal of Content
Analysis, proposed by Bardin, which were analyzed anchored in the assumptions of Theory of
Social Representations. The results are presented in two categories: representations about the
meaning of finding themselves seropositive, and the elements of dignity that guide the day-to-
day management of people living with HIV. The representations reveal ambiguity, because at
the same time that there is a representation of normality when living with the virus, the
participants report a daily life marked by situations of violence: symbolic or not. The findings
guide the importance of antiretroviral therapy, family support and work in the management
process. In relation to violations of the components of human dignity, stigma seems to occupy
the main place because, because of it, people living with HIV diminish their social relations,
and the impacts of this isolation go from solitude to direct deprivation of material goods and
symbolic.

Key words: Comprehensive Health Care; HIV; Vulnerabilities; Social Stigma; Qualitative
Research; Human rights.
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APRESENTACAO

Tendemos a ver as coisas como nds enxergamos 0 mundo e isso ndo muda quando
fazemos ciéncia. H& uma pessoa por tras desse estudo e pretendo deixar claro quem €, para
que possamos entender melhor como se da a construcgéo desse trabalho.

O meu primeiro ponto de partida é minha criacao, fui criada por trés mulheres em uma
sociedade machista, na época em que se divorciar ndo era bem visto, vi preconceito acontecer
desde cedo, apesar do privilégio de ter a pele clara e com uma condi¢do socioeconémica
favorecida.

Ao escolher meu curso para graduacao, optei inicialmente pelas Ciéncias Sociais, meu
sonho era ser sociologa, tentar melhorar o0 mundo e dar entrevistas no programa “Roda Viva”.
Entrei na Universidade Federal de Juiz de Fora em 2009 e nédo sai desde entdo, mas algumas
coisas mudaram. Minha irmd, que é enfermeira, me influenciou e depois de um ano e meio, a
ciéncias sociais me pareceu tedrica demais para meus objetivos, precisava de algo mais
pratico.

Na enfermagem minha trajetoria foi politica, no sentido Aristotélico da palavra, eu
aprendi a pensar no coletivo e a querer construir uma sociedade que fizesse bem as pessoas.
Foram quatro anos e meio de curso e militancia, aos poucos fui me encontrando. Achei no
inicio que queria pesquisar a enfermagem e pensei em comecar pela educacado, pois ela muda
pessoas e pessoas mudam esse mundo que tanto me incomoda — como afirmaria Paulo Freire.
Porém isso ndo era suficiente e eu ainda ndo entendia como as coisas estavam acontecendo,
eu queria entender mais coisas.

Foi quando o problema da aids foi aparecendo de maneira sutil na minha vida, de
maneira muito pessoal. Enquanto lésbica, em uma luta constante contra o armario, com
diversos amigos gays e vivendo em espacgos de sociabilidade LGBTTIQ aquela doenca que
matava socialmente foi invadindo meus momentos de reflexdo em salde.

O tema do HIV apareceu pela primeira vez para mim em grupos de direitos sexuais e
reprodutivos, no qual sentia a densidade da discussdo do tema. Porém, pude notar que o
processo de contaminacdo ou de prevencdo era algo muito mais complexo, que exigiria do
meu profissionalismo um estudo mais aprofundado dessas questdes.

O assunto voltou a ser relevante em minha vivéncia académica, quando tive um caso
muito emblematico que foi o estopim da vontade de realizar esse trabalho. O usuario era — e
uso o verbo ser no passado, pois 0 mesmo veio a falecer — um jovem, de vinte e poucos anos,

com cor da pele preta, com ensino superior, parte de um movimento estudantil, ou seja, um



jovem que se mostrava participativo, um par. O meu interesse nesse caso ocorreu quando
percebi que para cada profissional que dele cuidava, era contada por ele uma versao diferente
da contaminacdo, e ainda mais, quando soube que ninguém de sua familia sabia de sua
sorologia. Entdo, até qual ponto ele tinha controle das decisbes? Ele desistiu da vida e se
entregou ao HIV? Se o fez, por qué? Ele morreu com sua dignidade humana assegurada? Ou
mais, esse teve sua dignidade assegurada em algum momento? O jovem do relato me marcou
e é por ele, por todos ja contaminados, ou por todos aqueles que ainda possam vir a se
contaminar que esse estudo comega a se desenhar.

A partir desse interesse, procurei um Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA)
que é um servico especializado no atendimento as pessoas que buscam informacao sobre o
HIV, que desejam fazer o teste Anti-HIV, 0 acompanhamento ou a Profilaxia Pés-exposicdo*
(PEP). Vivenciando o sistema como uma usudria, tive os sentimentos de medo, vergonha de
entrar no local e pedir para me testar, pensei no que as pessoas iriam pensar se ali me visse
(mesmo que fosse relutante em mim ter esses sentimentos, eles existiram). Pude sentir que
viver apenas com a suspeita do HIV ja ndo era confortavel, imaginei-me entdo vivendo com o
virus. Vivo nessa sociedade e mesmo tentando diariamente lutar contra os padrGes impostos a
mim, eles estavam ali presentes.

No CTA me indicaram que eu procurasse um ativista, que hoje € um consultor do
departamento. Marcamos um café em uma tarde fresca e ensolarada em Juiz de Fora, ele me
mostrou um mundo no qual as pessoas sofriam muito e apenas por uma questdo: ter o virus.
SituacOes de preconceito inimaginaveis foram relatadas, esse foi o estopim para a realizacdo
desse trabalho, pois depois desse dia comecei a ver o HIV como uma infec¢do com diversas
facetas.

Quis escrever essa apresentacdo para deixar claro quem € a pessoa que constroi esse
trabalho, que pensa essas questdes e a partir de qual ponto de vista, acredito que por tras de
toda construcao cientifica ha um sujeito com predilecGes e deixar elas claras faz parte de jogar

0 jogo da academia.

! Profilaxia Pds-exposicdo € o tratamento medicamentoso realizado até 72h ap6s uma possivel exposi¢do ao
HIV (BRASIL, 2015).
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1 INTRODUCAO

Numa manhd, ao despertar de sonhos inquietantes, Gregor Samsa deu por si
na cama transformado num gigantesco inseto (KAFKA, 2001).

1.1 DELINEAMENTO DO PROBLEMA

O primeiro contato que tive com a questdo da dignidade humana interferindo
diretamente em como as pessoas vivem, foi por meio da literatura, em “A metamorfose”, de
Franz Kafka. No livro, Gregor € um personagem altruista que trabalha em um emprego que
ele odeia, mas sendo esse o sustento da familia, ele se mantém firme. Um dia, Gregor desperta
metamorfoseado de um inseto asqueroso. No momento em que ndo é mais possivel para ele
prover a familia, ele perde seu valor. A mudanca de Gregor evidencia como a sociedade
capitalista pode reduzir o valor do ser humano apenas a sua aparéncia ou produtividade.

Estar metamorfoseado em inseto o fez ser visto pelo o que aparenta ser e ndo pelo que
de fato €. O personagem passa a ser um problema para a familia e ao longo do livro a
exclusdo devido a sua aparéncia o coloca em grande sofrimento. O 6dio que a familia esta
sentindo no momento € representado por uma maca que é lancada sob ele pelo proprio pai. A

maca fica presa ao corpo de Gregor que nao a consegue tirar:

O grave ferimento de Gregor, que o fez sofrer por mais de um més — a maca?
ficou, uma vez que ninguém teve coragem de retird-la, alojada na carne
como recordacdo visivel -, pareceu lembrar inclusive ao pai que Gregor,
apesar de sua atual figura, tristonha e repulsiva, era um membro da familia,
qgue ndo devia ser tratado como um inimigo, mas diante do qual o
mandamento do dever familiar impunha engolir a aversdo e suportar, nada
mais que suportar (KAFKA, 2001).

Diante dessa e outras situacdes, para Gregor restou um fim: a morte. Para ele foi a
forma de poupar a familia, “a cabega pendeu-lhe inevitavelmente para o chdo e soltou-se-lhe
pelas narinas um ultimo e débil suspiro” (KAFKA, 2001).

A solidariedade que foi evocada por Kafka em sua escrita aparecia nas leituras quando
0 assunto era o enfrentamento da epidemia do HIV. Para Mann (1992) na “terceira epidemia”

os desafios sdo os que tangem as relacGes sociais: a negacdo, culpabilizacdo, estigma,

2 Alguns analistas consideram esse trecho como referéncia ao relato biblico da Queda. A maca funciona como a
marca do “pecado original”, que em Gregor ¢ o “pecado de existir” (BACKES, 2001).
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preconceito e discriminagdo. Processos esses que podem vir a contribuir para a perda da
dignidade das pessoas que vivem com virus.

O valor da vida humana é um axioma contemporaneo. O principio norteia documentos
internacionais, cartas magnas, leis e decisdes judiciais. Em um campo ideol6gico, poucas
outas ideias unificam tanto o ser humano. Porém, o termo pode ser entendido como um “mero
espelho”, no qual cada um projeta a sua imagem da dignidade e isso acarreta desafios de
ordem pratica a utilizacdo do principio (BARROSO, 2010).

No direito contemporaneo, a dignidade da pessoa humana possui uma origem religiosa
— no que tange ao cristianismo - “homem feito & imagem e semelhanga de Deus”. O
iluminismo busca superar o paradigma teocéntrico e coloca o homem ao centro das questdes,
dando ao conceito um valor filoséfico. O principio passa a assumir um objetivo politico apds
a segunda Guerra Mundial, quando o mesmo é incluido em documentos nacionais e
internacionais. No momento em que o principio se consolida como um conceito juridico,
surgem desafios de ordem pratica para uma utilizacdo operacional e Gtil ao termo, por isso foi
necessario dar ao principio um conteddo minimo (BARROSO, 2010).

Além desses marcos, Barcellos (2011) cita o avango conceitual de Kant em relacéo ao
termo. Immanuel Kant é o tedrico que apresentou a definicdo mais consistente, porém, mais
complexa ao dizer que a vida humana ndo é atribuida um valor relativo — um preco — ha,
porém, um valor ontoldgico que é a dignidade. A dignidade ira se manifestar pela autonomia:
“a autonomia é, pois, o fundamento da dignidade da natureza humana e toda natureza
racional” (KANT, 2007).

As primeiras constituicdes a fazer uso do termo foram as do México em 1917 e da
Alemanha de Weimar em 1919 (BARROSO, 2010). Esteve ainda como projetos de
constituicbes em ditaduras, como por exemplo, na Lei constitucional decretada por Francisco
Franco, na Espanha. Apds a segunda guerra, o principio da dignidade humana passou a
cumprir um papel central na discussdo dos direitos humanos, por meio da Declaragdo
Universal dos Direitos do Homem em 1948 (BARROSO, 2010).

A Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, instituida pela Organizacdo das
Nagdes Unidas (ONU) em 1948, consolida o humanismo politico da liberdade em seu apogeu
no século XX. Trata-se de uma convergéncia de anseios do que a humanidade faria apds os
exterminios dos anos 30 e 40. E também de uma sintese, pois nesse documento concentra-se o
mais alto refinamento de direitos e garantias que nenhuma Carta magna isoladamente

alcangou ao redor de um consenso universal. Porém o valor dessa declaracdo ndo é
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meramente metafisico, a verdade € que sem ela ndo se explicaria a esséncia das Constituicdes
e dos tratados posteriores (BONAVIDES, 2012).

Alguns estudiosos da area apontam riscos implicados em utilizar o conceito a servico
de uma moral religiosa ou decisfes paternalistas, devido a seu carater de variacdo ao longo da
historia. Porém, ha autores que sustentam a possibilidade de dar ao principio um sentido néo-
religioso e que converse com a autonomia individual, tornando-se entdo um conceito
indispensavel na construcdo de qualquer democracia constitucional (BARROSO, 2010).

Tendo sua origem na filosofia, o principio de dignidade da pessoa humana se
consolida como um conceito, antes de tudo, com sentido axiolégico®. Sendo assim, é comum
associar a ele ideias de bondade, justica e virtude. A dignidade dentro do plano ético assume
argumento central para direitos fundamentais e humanos. Quando incorporado em Cartas
Magnas e documentos, torna-se um conceito deontoldgico — entdo assume um dever-ser,
deixando de ser apenas moral o seu cumprimento. Sendo assim, além de ser um valor moral
fundamental é um principio juridico. A dignidade humana da pessoa é um valor fundamental,
que ganhou status quo de principio juridico (BARROSO, 2010).

“Sem o minimo necessario a existéncia cessa a possibilidade de
sobrevivéncia do homem e desaparecem as condic¢Bes iniciais da
liberdade. A dignidade humana e as condi¢Bes materiais da existéncia
ndo podem retroceder aquém de um minimo.” (TORRES, 1995)

Os contetdos minimos da dignidade da pessoa humana buscam uma unidade e
objetividade para a interpretacdo e aplicacdo do termo, principalmente enquanto uma
categoria juridica. Inicialmente é proposto entender que o conceito € aberto, plastico e plural.
Em busca dessa determinacdo dos contedos minimos, a primeira op¢do a se fazer é da
laicidade, depois, da neutralidade politica — sendo um elemento compartilhado tanto pela
direita, quanto pela esquerda — e por fim, o ideal é que os contetdos basicos sejam universais.
A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos considera um minimo ético que assegura a
dignidade humana. Em busca desse conteido minimo, ha trés aspectos essenciais a serem
contemplados: valor da vida, autonomia e valor social da pessoa (BARROSO, 2010).

O valor da vida é intrinseco ao ser humano, pois € um elemento ontoldgico da
dignidade: é a afirmacgéo de que ha distingdo entre seres vivos e as coisas, a vida humana tem
um valor, mas ndo um preco. A racionalidade, a inteligéncia, a sensibilidade e a comunicacao

sdo atributos que justificam essa singularidade a vida humana. Esse valor sera materializado

% Alexy (2008) considera 0s conceitos praticos em trés categorias, a saber: axiolégicos, aqueles que possuem
como base a ideia de bem; os deontoldgicos, o dever ser; e 0s antropoldgicos, 0s com a nogdo de vontade,
necessidade.
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por meio do direito a vida, o direito a igualdade, o direito a integridade fisica e o direito a
integridade moral ou psiquica.

A autonomia funciona como o fundamento ético da dignidade, servindo ao exercicio
da vontade e ligado a razdo. Enquanto dignidade, a autonomia envolve a capacidade de
escolha do individuo sobre os caminhos de sua prépria vida. Destaca-se a autonomia de
escolha da religido, da vida afetiva, de trabalho, de ideologia e outras escolhas de cunho
individual que, uma vez perdidas, violam a dignidade.

Por fim, os direitos sociais materialmente fundamentais que se ligam a ideia ao
conceito de um minimo existencial. Entdo, todo ser humano, dotado de razdo e autonomia,
para exercer sua cidadania, para ser livre e igual deve possui como satisfeitas algumas
necessidades que sdo indispensaveis para a existéncia. O minimo para existir constitui o
ndcleo essencial dos direitos fundamentais. Utilizando a Constituicdo Brasileira como
parametro, temos que o direito a educacao basica, a salde, a assisténcias aos desamparados e
0 acesso a justica, configuram o minimo.

A Constituicdo Brasileira de 1988 abarca os direitos fundamentais, em seu art. 5°
“Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantindo-Se ao0S
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a
liberdade, a igualdade, a seguranga e a propriedade [...]” (BRASIL, 1988).

Os direitos sociais sdo contemplados no art. 6°: “Sdo direitos sociais a educagdo, a
salde, o trabalho, a moradia, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a

\

maternidade ¢ a infincia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constitui¢do.”
(BRASIL, 1988).

Nesse sentido, consideramos que a condi¢cdo de vida de um ser humano esta
diretamente ligada ao principio de dignidade humana, que se liga ao conceito de ter salde,
porém o que é saude?

A primeira Conferéncia Internacional de Cuidados Priméarios de Saude, realizada em
Alma-Ata no Kazaquistdo em 1978 resultou na adocdo de uma Declaragdo, que consolidou
satide como um direito fundamental humano e uma das metas sociais no mundo. Assim como
em 1986, a Carta de Ottawa traz que salde € um conceito positivo que salienta recursos
sociais e pessoais, ndo sendo a promocéo da saude uma responsabilidade exclusiva do setor de
salde, mas sim algo além de um estilo de vida saudavel (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1986)

Ter dignidade € viver com 0 minimo existencial e assim, poder exercer a autonomia

em relacdo a sua prépria vida. Entdo, a lacuna onde esse trabalho se insere surge com Gregor
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em A metaformose: a pessoa que perde sua dignidade ao carregar uma representacdo de uma
pessoa asquerosa e repulsiva. Todo ser humano possui a dignidade. Por meio da representacao
de um ser asqueroso Gregor perdeu sua virtude, o valor intrinseco que era dado a sua vida, a
sua autonomia e o seu valor social.

Essas reflexGes me aproximam do meu ativismo no campo da salde junto as pessoas
que vivem a condicdo de ser portador do HIV pelas caracteristicas historicamente construidas
para explicar a historia dessa epidemia. Certamente, das marcas iniciais fortemente expressas
no preconceito e discriminacdo para os que vivem a condicdo de ser soropositivo, evolui-se
para um estado de compreensao e enfrentamento dos problemas gerados.

O imaginario da aids esta permeado de estima, segregacdo social e até mesmo,
negacdo coletiva que existem diversas possibilidades que agem como fontes do estigma
ligado ao HIV, porém € possivel identificar pelo menos quatro eixos: estigma em relacéo a
sexualidade; em relacdo ao género; em relacdo a raca ou etnia; em relacdo a pobreza
(AGGLETON; PARKER, 2001).

Kern (2002) faz alusdo que o medo existente em abracar, se aproximar ou apertar a
mé&o de pessoas soropositivas para o HIV repercute de forma muito negativa, isolando essas
pessoas do convivio social. O estigma social vai permear a vivéncia dessas histérias com
medo e sofrimento. Segundo Joffe (2003), a estigmatizacdo € uma maneira de a sociedade
dominante controlar o medo, por meio da degradacdo “do outro”. A representacdo da pessoa
que tem aids é vista como forma de pecado e degradacao.

O imaginario social da aids foi construido historicamente e estdo ligadas ao
isolamento social e a segregacdo que sao impostas aos sujeitos. Desde o inicio, as metaforas
que permearam a doenga reforcaram e legitimaram a estigmatizacdo. A aids como morte era
representado pela imagem da Grande Ceifeira, como um horror, ou seja 0s sujeitos que
tinham o virus eram temidos (CECCON; MENEGHEL, 2012)

No entanto, percebo que ainda existem questbes a serem superadas no sentido de
reduzir as vulnerabilidades desses sujeitos e que me provocam a fazer os questionamentos:
como € viver nessa sociedade com uma doenca que possui tantos sentidos e significados como
a HIV? Que mecanismos as pessoas portadoras do HIV utilizam para gestar cotidianamente
essa condicdo?

Buscando responder aos questionamentos que compGem essas historias, o objeto de

estudo em investigacdo € a dignidade humana de pessoas que vivem com HIV.
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1.2 OBJETIVO DO ESTUDO
Obijetivo é analisar as representacGes sociais de pessoas que vivem com o HIV sobre a
descoberta da soropositividade e analisar os elementos representacionais da dignidade

humana que orientam a gestao cotidiana de ser positivo.
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2 REVISITANDO A EVOLUCAO DA EPIDEMIA DO HIV/AIDS

O prazer passa, a juventude acaba. Que eles tenham
prazer, afinal sabemos que isso ndo os levara muito
longe. Pagardo bem caro por esse prazer, com
sofrimento e dor, com soliddo, com rupturas, com
disputas, com 6dio ou com cilime, em suma, sabe-se
gue o prazer é compensado e, por conseguinte, ele
ndo incomoda. Mas a felicidade ndo é resgatada por
nenhuma infelicidade fundamental [...]. Entdo, as
coisas se tornam intoleraveis (FOUCAULT apud
ERIBON, 1994, p.168)

2.1 AIDS NO MUNDO E SUA CONSTRUCAO DE SIGNIFICADOS

Ao longo dos séculos o ser humano enfrentou diversas doengas que geraram varias
mortes e panico, como por exemplo, a peste negra, sifilis, colera ou, ainda, a variola. Com o
surgimento da Aids a sociedade descobre um fato novo, é esse cendrio de incertezas que se
constitui um campo fértil para a elaboracao de representagdoes do verdadeiro “fendomeno da
aids” (HERZLICH; PIERRET, 1988; NEDELEC, 1994; SONTAG, 1989).

Em 5 de junho de 1981 um boletim do Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) dos Estados Unidos da América (EUA), em um relato oficial através do Morbidity and
Mortality Weekly Report descreve casos clinicos de cinco pacientes jovens, do sexo
masculino, homossexuais, que apresentavam infeccdes pulmonares associadas a outras
infeccBes tipicas de uma supressdo imunoldgica e que vieram a Obito antes da propria
publicacdo do boletim, ou seja, de uma maneira abrupta. Nos dias seguintes outros médicos
dos EUA “encheram” o CDC com casos semelhantes (CENTERS FOR DISEASE
CONTROL AND PREVENTION, 1981). Em 3 de julho, o The New York Times reportou 41
casos de Sarcoma de Kaposi em pacientes homossexuais e jovens nas cidades de Nova lorque
e California. No final do de 1981, j& haviam 121 mortes relatadas com sintomas parecidos,
apenas nos EUA (UNITED STATES OF AMERICA, 2011). Era o inicio de uma epidemia,
aparentemente concentrada em um grupo e completamente desconhecida.

A partir desse momento iniciou-se uma caga ao agente etiologico e uma construcdo do
que entendemos hoje por Aids, da representacdo que formulamos quando ouvimos ou lemos a
palavra Aids. A maneira como a ciéncia iniciou o seu discurso € primazia para entendermos a
relacdo do HIV. E importante pensar a construcdo linguistica da palavra Aids, que como
qualquer linguagem, na visdo do senso comum trard ideias que circulam e representam o

mundo real.
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Tratava-se entdo de um virus que nao era totalmente compreendido e que estava
matando milhares de pessoas. Diante desse cenario de incertezas a ciéncia deu origem a
concepcdes equivocas, pois ndo se pbde claramente distinguir os fatos cientificos e das
opiniGes dos cientistas, por exemplo:

“Aids poderia ser qualquer coisa, considerando o que o0s homens
homossexuais fazem uns aos outros em saunas gays; Os viciados em
heroina ndo usaram agulhas limpas porque preferem contrair Aids, ao
que, abandonar o ritual de compartilha-las; As prostitutas ndo se
mantém, rotineiramente, limpas e, portanto, sdo "reservatérios" da
doenca; A Aids é homossexual; S6 pode ser transmitida pelos machos.
A Aids na Africa é heterossexual, mas unidirecional. S pode ser
transmitida de machos para fémeas; A Aids na Africa é heterossexual
porque a relacdo sexual anal € uma forma comum de controle de
natalidade.” (TREICHLER, 1987, traducdo nossa)

Nota-se uma ciéncia ambigua, homofobica, confusa, carregada de esteredtipos que
repercutem até os dias atuais, pois ainda temos uma estrutura que contribui para uma visdo de
que o fato de contrair a doenca esta relacionado ao que a pessoa €, € ndo as suas praticas
sexuais.

O referencial tedrico adotado na dissertacdo corrobora com a importancia de se
perceber esses valores simbdlicos, no momento que durante o processo de representa¢do nao
cabe neutralidade, usamos a légica de valoracdo e de destinacdo de um sentido positivo ou
negativo, encaixamos algo em uma escala hierarquica (MOSCOVICI, 2015). Quando
representamos um soropositivo, um homossexual ou uma travesti nds obviamente néo
estamos apenas avaliando um fato, mas estereotipando e categorizando, mesmo enquanto
cientistas. E nesse momento que nossa teoria de mundo, de natureza humana se revela.

A Aids ¢ a primeira doenca que tem sua historia biomédica e social misturada, pois
elas se desenvolveram juntas. A midia e a sociedade formaram suas concepcdes, antes da
explicagdo cientifica do processo de adoecimento. O que se tinha conhecimento sobre a
transmissdo, emergiu de duas ideias distintas: uma moral/social e outra bioldgica, cada uma
influenciou as atitudes e os relacionamentos inter e intrapessoais. A dubiedade da ciéncia
oportunizou o surgimento de representacdes que circularam e circulam entre os sujeitos e a
midia (JODELET, 2001). As pessoas hoje que escrevem as politicas, pensam e fazem
prevencao e assisténcia as PHVA (pessoas que vivem com HIV/Aids) estdo inseridas em um
contexto e reproduzem esses discursos.

No inicio, tivemos nomes como “Doenca dos SH” o que indicavam os homossexuais,

hemofilicos, haitianos, heroindmanos, que seriam os usuarios de drogas injetaveis e hookers,
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palavra em inglés para profissionais do sexo (BANDEIRA, 2014), os mais religiosos ainda
atribuiram a doenca como Wrath of God, que traduzindo seria a ira de Deus, considerando que
a infeccdo era um castigo pelos pecados cometidos pelas pessoas. No Brasil, “Peste Gay”
estampou varias manchetes de jornais da época (BUENO, 2011).

Essas questes impuseram a ideia de um comportamento adequado, uma norma a ser
seguida, e o que fugia a isso era considerado risco, ou seja, pessoas que ndo cumpriam as
regras tinham que assumir a responsabilidade por tal.

Sendo assim, esse processo de descoberta do virus foi baseado em senso comum e
preconceitos, 0 que agravou a discriminacdo da doenca, uma vez que a sociedade foi
reproduzindo a representacdo de que apenas pessoas transgressoras das normas morais a
tinham. A ideia de que os portadores do virus eram os culpados pela sua doenca foi se
construindo cada vez mais em uma imagem sélida sobre os portadores do HIV (VARGENS;
RANGEL; 2012).

2.2 A AIDS NO BRASIL: PASSADO, PRESENTE E TENDENCIAS

Apenas em 1985 o agente etioldgico foi denominado Human Immunodeficiency Virus
(HIV). O termo Aids* vem da descricdo da sindrome também em inglés. Nos paises Latino-
Americanos a sigla da sindrome é SIDA (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida). Em uma
série de fasciculos sobre as histérias de luta contra a Aids no Brasil, um relato é bem

emblematico sobre o assunto:

[...] vem-nos a mente uma famosa reunido em Brasilia na qual foi proposto,
por algum émulo do nosso glorioso ministro do Esporte, Aldo Rebelo, que
mudassemos esse anglicismo, Aids, para SIDA. Levantou-se uma menina
dos fundos da sala e reclamou energeticamente: eu e todas as Marias
Aparecidas — nome bastante comum no Brasil — protestamos e ndo aceitamos
esse desaforo. Foi consenso: Aids era, Aids ficou, Aids serd (BRASIL,
2015a).

No Brasil, o primeiro caso da doenca aconteceu em S&o Paulo no ano 1980, porém o
caso foi classificado como Aids apenas em 1982 (BUENO, 2011). Devemos contextualizar
que a epidemia iniciou antes da Constituicdo Federal de 1988, antes do Sistema Unico de

Saude e antes mesmo de se conhecer o agente etiologico, que até entdo nao tinha nome e

* E importante diferenciar os termos Aids e HIV. Ter o virus é ter o virus circulante, com variaces da carga
viral. Pode-se ter o virus e ndo ter doenca. J& Aids € uma sindrome, um conjunto de sinais e sintomas, séo as
chamadas doengas oportunistas que aparecem em consequéncia de um sistema imunol6gico comprometido.
Sendo assim, a pessoa pode ter HIV e ndo ter Aids (BRASIL, 2013).
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muito menos tratamento. Com 0s primeiros casos a militdncia comegou a se organizar,
preocupada com a nova doenga, 0 preconceito e toda a desinformacdo da midia brasileira
(BRASIL, 2015a).

Nesse periodo, as pessoas atingidas pelo virus eram em sua maioria as marginalizadas,
0 que reforgou a culpabilizacdo das pessoas, como dito anteriormente, 0 que gerou um
desinteresse politico em lidar com a doenga. Nao podemos desconsiderar que era um periodo
instavel para o Brasil, que passava por um processo de redemocratizacdo pés-ditadura militar,
que terminou em 1984 e teve como primeiro presidente, ainda por elei¢des indiretas,
Tancredo Neves que devido a sua morte prematura, assumiu José Sarney 1985-1990
(BRASIL, 2015a).

Em 2 de maio 1985, foi criado o Programa Nacional de DST/Aids, que foi essencial na
organizacdo do sistema de saude, reuniu competéncia técnica e liderancas politicas para
responder aos problemas de satde. Conhecer a histdria do Programa, hoje Departamento do
Ministério da Saude, foi descobrir a historia de uma mulher, nordestina e ndo-médica, que
esteve a frente das primeiras acBes: Dr? Lair Guerra. Coordenou programa mesmo com as
mudancas de ministros — que é uma escolha partidaria —, 0 que foi importante para os
planejamentos e acdes em longo prazo (BRASIL, 2015a). Se considerarmos que desde 1987,
tivemos 20 ministros — isso até o ano de 2016 —, em uma estatistica descritiva simples,
deduzimos que cada um governou uma média de um ano e quatro meses. O que nos leva a
pensar na dificuldade de gestéo e de continuidade das acdes.

O crescimento do numero de casos no Brasil e no mundo sustentava um cenério de
uma pandemia e acdes de combate a transmissao do virus eram necessarias. No final dos anos
80, a cidade de Santos era considerada a capital brasileira da Aids, o que se dava em funcdo
do porto da cidade, pois 0 mesmo era uma importante rota para o narcotrafico. E esse foi um
movimento que aconteceu em outros portos brasileiros. Na época mais da metade dos casos
de Aids eram decorrentes do uso de drogas injetaveis (BRASIL, 2015a).

No inicio dos anos 90, foi eleita a prefeita da cidade de Santos em S&o Paulo, Telma
de Souza, nomeando secretario municipal de saude David Capistrano e em conjunto com um
médico que ja vinha trabalhando com a tematica, 0 mesmo que mais tarde viria a dirigir o
Departamento de DST\Aids a nivel federal, Fabio Mesquita criaram o primeiro Programa
municipal de Aids e agOes inovadoras comecgaram a ser realizadas. Santos foi a primeira
cidade a comprar o antirretroviral (ARV), o Unico da época, 0 AZT; implantou a distribuicdo
de camisinhas na rede puablica de saude; criaram um servico especifico de doengas

sexualmente transmissiveis (DST) no cais do porto; criaram uma casa de apoio para pacientes
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que ndo tinham amparo e, ainda, criaram o primeiro programa de Reducdo de Danos do pais.
O que claramente, ndo foi simples e todos os supracitados enfrentaram um processo por parte
do Ministério Publico Federal de Sdo Paulo por crime de trafico de drogas. O processo mais
tarde foi arquivado. Em suma, o Brasil foi o primeiro pais da América Latina a ter uma
politica de reducdo de danos (BRASIL, 2015a).

Ha ainda uma peca chave atuante nesse cenario que temos que citar, Sd0 0S
movimentos sociais. A primeira organizacgéo civil no Brasil aconteceu em S&o Paulo no ano
de 1985, sendo denominado de Grupo de Apoio a prevencdo a Aids (GAPA-SP). Em 1986
Herbert de Souza (Betinho) e colaboradores fundaram a Associagdo Brasileira Interdisciplinar
de Aids (ABIA), e nos anos seguintes outras vieram, como a Organizacao de Pessoas vivendo
com HIV e Aids, Grupo Pela Vidda, Grupo de Incentivo a Vida e a Rede Nacional de Pessoas
Vivendo com HIV\Aids e outras. E ainda a militancia do movimento LGBTTIQ no Brasil e
no mundo para a efetivacdo das repostas a epidemia (BRASIL, 2015a).

Na historia brasileira de luta contra a Aids um marco importante e citado por diversos
estudiosos € a politica de distribuicdo dos ARV gratuita e universal. Garantindo um direito
fundamental que é o direito & vida, o Brasil foi o primeiro pais no mundo a fazer isso. Em
1996, através da lei n. 9.313 de 13 de novembro, proposta pelo senador, na época, José Sarney
e sancionada por Fernando Henrique Cardoso, entdo presidente da republica. Um passo
grande para um pais em desenvolvimento, mas importante para as conquistas posteriores,
principalmente, no que tange o HIV. O Brasil teve uma postura vanguardista e isso se deve a
algumas pessoas que ousaram, conquistaram direitos e lutaram contra o preconceito
(BRASIL, 2015a).

Em relacdo ao atual contexto da epidemia temos, aproximadamente, 36.9 milhdes de
pessoas no mundo vivendo com o HIV. Até o ano de 2014, desses, 2.6 milhdes terdo menos
de 15 anos. Estima-se que 2 milhGes de pessoas foram infectadas no mundo sé em 2014, e
dessas, 220 mil sdo criancas e a maioria delas vivem na Africa sub-saariana, onde foram
infectadas pelas suas mdes, durante a gravidez, seja pelo processo de amamentacao ou parto
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2015). A UNAIDS (O Programa Conjunto das
Nacdes Unidas sobre HIV/Aids) atraves de um relatério mostra que dos 36.9 milhdes de
pessoas que vivem com HIV, 17.1 milhdes ndo sabem que estdo infectadas e 22 milhdes
dessas pessoas ndo tem acesso ao tratamento (UNAIDS, 2015).

Os atuais dados brasileiros em contrapartida a tendéncia mundial evidenciam que o
HIV esta longe de ser controlado, os dados atingiram os piores indicadores em mais de trinta

anos de luta contra a doenca. Em 2013, o numero de ébitos foi semelhante ao de quinze anos
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atras. Voltaram a crescer 0s numeros de contaminacao entre 0s homossexuais, ha uma maior
concentracdo nas capitais e houve diminuicdo da transmissdo do virus por casais
heterossexuais. H& um regresso do atual cenario epidemioldgico, estando mais parecido com
0 observado no inicio da epidemia nos anos 80, porém agora com taxas de incidéncia de
mortalidade alarmantes (GRANGEIRO; CASTANHEIRA; NEMES 2015).

Em relacdo a continuidade do tratamento ha uma estimativa que pessoas que nao
sabem sua sorologia sdo em numero de 145.000 mil, em contrapartida pessoas que sabem sua
sorologia, mas estdo fora do servigo de salde é o dobro, totalizando 296.000 mil, ou seja,
existe uma dificuldade de manter o sujeito dentro do sistema e fazendo tratamento ao longo
do tempo (GRANGEIRO; CASTANHEIRA; NEMES, 2015). Observamos um tempo de re-
emergéncia no cenario da infeccdo no pais.

Novos estudos indicam que o diagnostico e tratamento universal traria a possibilidade
de eliminar novas infeccdes, isso impulsionou a ONU (Organizacdo das Nacgdes Unidas) a
convocar 0s paises para realizarem programas até 2020 com a intencdo de diagnosticar 90%
das pessoas com HIV, tratar 90% delas com a Terapia Antirretroviral (TARV) e fazer com
que 90% delas tenham carga viram indetectavel, essa é a chamada meta 90-90-90, o que
poderia sinalizar o fim da epidemia até 2030 (GRANGEIRO; CASTANHEIRA; NEMES,
2015).

Uma noticia vinculada no site do governo federal, no Portal da Satde em 28 de janeiro
de 2016 informa que 91% dos brasileiros, em tratamento ha pelo menos seis meses, possuem
carga viral indetectavel. O que sinaliza que o Brasil bateu uma das metas do 90-90-90 da
UNAIDS. Os dados foram mostrados no langcamento da campanha de prevencdo de DST/Aids
do carnaval de 2016 (PORTAL SAUDE, 2016).

Porém, h& estudiosos que criticam a meta, indicando que ela seria um pensamento
utopico. O artigo citado levanta a situacdo dos indices de contamina¢do no Zimbabwe no
continente Africano e mostra que apenas 40% dos pacientes infectados com o HIV fazem
tratamento. Aumentar isso seria um gasto que o sistema ndo vai arcar, pois é quase a metade
do que € gasto hoje, sendo que dos que sdo gastos: 9.6 milhdes, 6.2 milhdes sdo doados pelo
PEPFAR - President's Emergency Plan for AIDS Relief. Eles afirmam que o mundo é muito
complicado para abordagens especificas para cada doenca e exemplifica com os estragos do
virus Ebola nos sistemas de satde incipientes. E necessaria uma abordagem inicialmente de
fortalecimento dos sistemas para garantir instituicfes, recursos e infraestruturas para todos
(BARNHART, 2016).
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Pela critica e toda leitura feita até 0 momento, podemos perceber que quando se pensa
em um conceito de saude restrito a auséncia de doenca as a¢des sdo pontuais e 0 investimento
restrito a assisténcia. A critica supracitada é importante pensarmos no etnocentrismo das
acOes de saude global, mantendo a Europa ao centro, ao colocar algo que é passivel para
paises com um sistema de salde consolidados. Porém, pensar acfes para 0 continente
Africano ou, em nosso caso, América latina, possui suas especificidades, devemos entdo
reconhecer isso. Entendemos a meta como a utopia do momento em relacdo ao HIV no
mundo, e afirmamos a importancia dela como um horizonte ideoldgico para planejamento das
acOes, mas temos que reconhecer as limitac6es disso e buscar sana-las.

Na construcdo da luta contra a Aids no Brasil, como vimos, podemos dizer que as
acdes ndo foram apenas assistenciais, mas também representaram ac¢6es de cunho a garantir a
dignidade humana das PVHA, porém as estatisticas mostram um retrocesso, mostrando um
processo de desperdicio da experiéncia. O diagnostico que podemos levantar das politicas
publicas atuais que lidam com a questdo da Aids, € a existéncia de um paradoxo entre o “fazer
viver” - demonstrado pela ampliagcdo do diagnostico e acesso universal ao tratamento - e 0
“deixar morrer” - ratificado pelo reforco das situacOes de discriminacdo das populacdes
chaves (SEFFNER; PARKER, 2016).

O inicio da epidemia no pais foi concomitante ao pensar 0 projeto de pais, pois
coincidiu com o periodo pés-ditadura. A Carta Magna resultante desse processo traz saude em
seu centro, ao pensar as a¢des, utilizando com conceito avancado e ampliado do que é Saude.
Os direitos humanos aparecem como plano de fundo da Constituicdo Federal de 1988 e sdo
um marco no processo de construcdo das politicas publicas.

Contudo, falar de Aids acarreta em falar da sexualidade, homossexualidade,
preconceito, discriminacdo e direitos humanos, aceitacdo da prostituicdo como uma atividade
social, e nos levar a questionar os procedimentos médicos e a medicalizacdo, alem de levantar
um embate entre a sociedade civil e as grandes corpora¢fes farmacéuticas devido a patente
dos medicamentos e seus custos elevados, € uma discussdo que tange a defesa da nossa
constituicdo, da garantia dos direitos fundamentais, da luta pelo sistema Unico de satde e da
diversidade humana (SEFFNER; PARKER, 2016).

Segundo Seffener e Parker (2016) a luta pela garantia e o direito a vida das pessoas
esteve ancorada em categorias conceituais importantes, e uma delas é a nogdo de

solidariedade, introduzida na politica nacional por Herbert de Souza:
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O Brasil, através de segmentos representativos, por suas caracteristicas e
potencialidades, pode-se constituir num exemplo de mobilizagdo [...]
difundindo outra visdo sobre a epidemia que restaure a cura como
perspectiva e a solidariedade como principio de todo o trabalho de
prevencdo (SOUZA, 1994, grifo nosso).

A nocéo de solidariedade esteve presente nas acdes de prevencdo. E possivel perceber
essa influéncia inclusive por meio da Declaracdo dos Direitos Fundamentais das Pessoas
Vivendo com o Virus da Aids de 1989, do movimento social, de todo combate ao preconceito
feito com a disseminacdo de informacdes cientificas sobre o HIV e a luta pelo respeito a
diversidade. Essa nogdo de solidariedade defendida pelo autor desmancha uma nocéo de
poder entre 0s grupos e abre a possiblidade de estabelecimento de um processo dialdgico para
norteamento das acdes de prevencao e cuidado (SEFFNER; PARKER, 2016).

Nos dias atuais essa solidariedade deve ser construida para um efetivo embate da
epidemia, pois 0 HIV ndo estd em alguns corpos que circulam, estd no mundo e nos, estamos
nele. As acGes de combate e manutencdo da vida beneficiam a todo mundo e também
responsabiliza a todos por essas vidas. Sendo assim, essa é uma ideologia que vai a contramao
da individualizacdo neoliberal, mas acredita em uma existéncia fundamentada na relacdo com
0 outro. E isso nos aponta questdes que podem ser resolvidas agora e ndo precisam esperar a
cura, “a solidariedade fala de uma Aids mais vinculada ao que poderia chamar de virus
ideoldgico do preconceito e da intolerancia” (SEFFNER; PARKER, 2016). Porém, em 30
anos apo6s o inicio da epidemia utilizar dessa ideologia ficou mais dificil, e isso é devido ao
paradigma instalado em nossa sociedade contemporanea.

A maneira como enxergamos 0 outro esta condicionada a algumas questfes que Judith
Butler discute em sua obra. O mundo € dividido entre humanos e ndo humanos, a autora
utiliza do exemplo da guerra dos EUA contra o lraque e ela reflete sobre quais vidas séo
passiveis de luto e quais vidas sdo descartaveis, hd uma impossibilidade de se fazer um luto
publico sobre as vidas ndo reconhecidas - 0s iraquianos, e nos poderiamos exemplificar com
outros mais préximos de nossa realidade: os negros mortos todos os dias nas favelas, os
soropositivos ou 0s homossexuais que sdo assassinados por crimes de homofobia - o
paradigma instalado controla e potencializa os efeitos de luto desiguais e mantém as mortes
ndo passiveis de luto. Porém esse luto, ndo € o individual, mas um luto politico, e € esse que
produz uma mudanca coletiva, que se o torna incentivo de combate a morte de outros, a morte
coletiva (PEREIRA, 2015).
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Entdo, buscar compreender em qual contexto politico tem se pensado as acfes de
controle, prevencdo e tratamento das pessoas é importante, pois iSso vai repercutir nos
sentidos e interpretacdes das acoes.

No boletim epidemioldgico que apresenta os dados do sistema de vigilancia referentes
aos meses de janeiro a junho de 2016, estima-se que 827 mil pessoas vivam com HIV no
Brasil, dessas pessoas, 112 mil ndo saibam o seu status soroldgico e 260 mil ja saibam que
estdo contaminadas, totalizando 327 mil pessoas que ainda ndo estdo em tratamento
(BRASIL, 2016a).

Para compreender o atual momento da Aids no Brasil, temos dois exemplos que nos
permitem debater o cenario politico e entender em qual local tem sido colocada as acGes de
salde. O primeiro exemplo € uma campanha do governo federal em comemoracdo ao dia
internacional das prostitutas, o objeto da campanha em questdo era: “sou feliz sendo puta”
estampados nos materiais, além de orientacdes de utilizacdo do uso correto da camisinha. A
campanha foi elaborada em uma oficina com ONGs, associacfes e 0 movimento social que
atuam junto com profissionais do sexo. Com apenas dois dias a campanha saiu de circulacdo e
0 entdo coordenador do Departamento de DST/Aids foi demitido (SEFFNER; PARKER,
2016).

Esse fato acontece muito préximo a uma censura, por parte do entdo ministro José
Padilha, de um kit que seria divulgado nas escolas que falava sobre gravidez na adolescéncia,
0 uso da camisinha e homossexualidade, feito em colaboracdo com a UNESCO (ESTADAO,
2013). Outro exemplo é a censura do material do programa do governo federal: Escola sem
homofobia, que em 2011, a entdo presidente da republica Dilma Rousseff vetou o projeto,
foram perdidos 1.9 milhdes de reais (SOARES, 2015).

Com os exemplos notamos que as acdes de prevencdo ndo estdo apenas norteadas no
conceito de saude ampliada, mas sofrem fortes influencias ideologicas no que tange a religiéo,
ao certo e errado, estamos cada vez mais empurrando as populacdes chave no controle das
infeccGes de HIV para a marginalidade social, o que ao invés de evocar o conceito de
solidariedade, direitos humanos, reforcam a vulnerabilidade ou a vida precéria.

E preciso entender que existem determinados grupos sociais que estdo a margem dos
bens simbdlicos e materiais. Essa exclusdo mantém estreita relacdo com os marcadores sociais
da diferenca, que considera o sujeito socialmente e culturalmente construido por uma rede
discursiva em que, por exemplo, cor da pele, género, orientagdo sexual e religido ndo agem de
maneira isolada, mas em conjunto. Esse olhar possibilita uma compreensdo do processo social

gue mantém as violacdes dos direitos humanos sobre a salde. Essa andlise sustenta como o
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preconceito e estigma podem interferir diretamente no processo de uma vida digna
(MONTEIRO; VILLELA, 2013; PELUCIO, 2011).

O segundo exemplo utilizado por Seffner e Parker (2016) a Resolucdo da Diretoria
Colegiada n. 153 da ANVISA, que dispde “serdo inabilitados por um ano como doadores de
sangue 0s homens que tiverem relacGes sexuais com outros homens ou com as parceiras
sexuais destes”, o que foi corroborado pela Portaria n. 1.353 de 2011 do Ministério da Saude,
porém na mesma portaria em seu paragrafo 5° “A orienta¢do sexual ndo deve ser usada como
critério para selecao de doadores de sangue”, o que deixou ambigua as interpreta¢des. E
houve a manifestacdo por parte de um membro do Congresso Nacional, em entrevista a um
Jornal:

“Néo da para confiar”, diz Bolsonaro sobre sangue de homossexual. Jair
Bolsonaro fala sobre a polémica de separar sangue de homossexuais e
héteros em bancos de doacdo. O deputado Jair Bolsonaro (PP-RJ) anunciou
gue vai entregar uma proposta de lei que visa possibilitar as pessoas que
necessitarem de transfusdo de sangue escolher se querem receber apenas
sangue doado por heterossexuais. A justificativa do projeto, segundo ele, é
que homossexuais correm risco maior de contrair doengas sexualmente
transmissiveis. Ele diz ainda que o sangue doado ‘¢ todo misturado’, e que o
receptor deve estar ciente se esta recebendo o sangue de um heterossexual ou
ndo. Recentemente o Ministério da Saude flexibilizou a doacdo de sangue
para homossexuais, que até entdo era proibida. Desde junho do ano passado
gays e léshicas podem doar sangue desde que tenham um parceiro fixo ou
gue ndo tenham mantido relacBes sexuais nos UGltimos doze meses.
(BURIGATO apud SEFFNER; PARKER, 2016).

A manifestagdo do deputado afina o discurso entre Aids e homossexualidade, nos
separando em nos e eles. E ainda associa ndo apenas o sangue ao medo da contaminagéo de
doencas, mas uma contaminacdo simbdlica de um heterossexual se tornar homossexual
devido a isso. J& houve esse temor ao falarmos em doacdo de sangue de pessoas negras. A fala
separa 0S sujeitos, desaparece a possiblidade da solidariedade e aparece a exclusdo
(SEFFNER; PARKER, 2016).

A auséncia de luto vai implicar na facilidade do “deixar morrer”, no inicio da
epidemia da Aids havia placas com os nomes das vitimas, vistas entdo como humanos que
ndo mereciam ser apenas estatisticas, mas que eram uma memdria coletiva dessa luta, isso € 0
que Butler vai chamar de reconhecimento da vida como viavel, digna. A concepcéo da autora
se sustenta na ideia de “vida precdria, na radicalidade de que todos somos seres sociais
profundamente ligados aos outros por lacos humanos, e avanga para uma ética da ndo-

violéncia, que apresenta conexao com os direitos humanos” (SEFFNER; PARKER, 2016).
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A questdo da vulnerabilidade no tema do HIV pode se assemelhar a vida precaria de
Judith Butler, porém como gerir e diminuir essa questdo € o grande desafio proposto. A
vulnerabilidade® est intimamente relacionada as estruturas institucionais e sociais mais do
que atitudes individuais e nessas estruturas podemos e devemos alterar, com a ajuda da
solidariedade, pois “a vulnerabilidade ndo esta, de modo essencial, no corpo da mulher, do
jovem negro, do individuo gay, das travestis, transexuais ou transgéneros, do usuario de
drogas, mas nas relacGes sociais que constroem essabs vidas como vidas que nao importam”
(SEFFNER; PARKER, 2016).

O imaginario social da aids foi construido historicamente e estdo ligadas ao
isolamento social e a segregacdo que sdo impostas aos sujeitos. Desde o inicio, as metaforas
que permearam a doencga reforcaram e legitimaram a estigmatizacdo. A aids como morte era
representado pela imagem da Grande Ceifeira, como um horror, ou seja, 0s sujeitos que
tinham o virus eram temidos (CECCON; MENEGHEL, 2012).

O ultimo boletim epidemiolégico mostrou uma incidéncia de casos entre os jovens (15
a 24 anos), em 2015, das 32.321 novas infec¢Oes, 24,8% representam essas pessoas (BRASIL,
2016a). H& um argumento de que o aspecto geracional influencia, pois quem nasceu nos anos
90 e iniciou sua vida sexual nos anos 2000 tem uma reacdo quase instintiva de acreditar na
tecnologia, nos potentes medicamentos e ndo vivenciou o medo da Aids dos anos 80. Esta
comecando a ser estudado a influéncia dos aplicativos de relacionamentos no indice de novas
infecges (BUSCATO; ALENCAR, 2016).

E preciso acessar essa populacdo jovem para possibilitar uma vivencia da sexualidade
com ferramentas e informacdes suficientes para uma préatica segura. Porém, ha um discurso
forte de que falar de sexualidade na escola é incitar o inicio da vida sexual.

Um estudo comparou a incidéncia de casos com adolescentes no Brasil e na Franca. O
indice de novas infeccdes é proporcionalmente 3,5 vezes maior, além de que no Brasil a
iniciacdo sexual € mais precoce, com menor uso de preservativo e escolaridade também
menor. Na Franca existe uma lei que torna obrigatorio, desde 2001, a educacgdo para saude

sexual e afetiva nas escolas, por meio de trés secBes anuais em também a distribuicdo de

® O conceito de vulnerabilidade & estabelecido por Ayres (1999) para compreender de forma mais completa o
complexo processo das praticas de salide como sociais e histéricas, necessitando da intervencdo de outros setores
da sociedade. Portanto, os profissionais de salde exploram as vulnerabilidades individuais; compreende o grau
de qualidade de compreensédo da informacéo e de aplicacdo da mesma em sua vida; social: os fatores sociais que
determinam o acesso as informacdes, exposi¢do a violéncia, educacédo, trabalho, moradia, lazer e outros; e
programética: refere-se ao grau de comprometimento das institui¢es, do gerenciamento, dos recursos nos
diversos niveis de atencéo.
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preservativos. Ambos o0s paises possuem sistema de notificagdo compulséria e servico de
salde publica. Esta pesquisa sinaliza a necessidade de educacdo sexual nas escolas como
politica publica que visa reduzir as vulnerabilidades da populacdo jovens quanto a infec¢bes
sexualmente transmissiveis (TAQUETTE, 2013).

O cenario politico conservador impede projetos que discutam sexualidade nas escolas
por tendéncias religiosas e morais. Tomando como base o projeto Francés, o Programa Saude
e Prevencdo na Escola deveriam ser de fato instituidos, pois, oferecer aos adolescentes
informacdes sobre a prevencgdo e o tratamento de agravos a salde sexual € possivel educar
para a vida, criando um momento de didlogo sobre as préaticas afetivas-sexuais dos alunos,
provocando reflexdes e principalmente, propiciando mudanca de comportamento ao favorecer
0 amadurecimento de competéncias emocionais (TAQUETTE, 2013). Interesses pessoais ndo
podem sobrepor evidéncias de que havera impactos na satde sexual e reprodutiva dos jovens.

Além disso, apés o golpe® de Estado ocorrido em 2016 foi instituido ao pafs um
projeto que claramente ataca as politicas publicas. “A ponte para o futuro” é o nome dado ao
projeto de governo do entdo Partido do Movimento Democratico Brasileiro (PMDB). O
projeto coloca a satde e educacdo um dos grandes deficitarios do orgamento estatal. Deixando
clara a necessidade de acabar com os direitos constitucionais de salude e educacdo, como
descritos no documento:

“As despesas publicas primarias, ou ndo financeiras, tém crescido
sistematicamente acima do crescimento do PIB, a partir da Constituicdo de
1988. (...) Para isso é necessario em primeiro lugar acabar com as
vinculagdes constitucionais estabelecidas, como no caso dos gastos com
salde e com educacdo, em razdo do receio de que o Executivo pudesse
contingenciar, ou mesmo cortar esses gastos em caso de necessidade, porque
no Brasil o orcamento ndo é impositivo e o Poder Executivo pode ou nao
executar a despesa or¢ada.” (PARTIDO DO MOVIMENTO
DEMOCRATICO BRASILEIRO, 2015)

Um das primeiras propostas de emenda constitucional do governo entdo golpista foi a
PEC 241, posteriormente Emenda Constitucional nimero 95, de 15 de dezembro de 2016, que
congelou por vinte anos os gastos do Estado com saude e educacdo (BRASIL, 2016b). Além
disso, ha o projeto da reforma da previdéncia e a trabalhista.

E dado que o cenario que a satide dos brasileiros nos proximos anos seré de retrocesso.

Os problemas técnicos como abastecimentos de recursos materiais irdo ficar mais presentes e

® O afastamento da presidenta da republica em maio de 2016 representou um “ataque juridico, politico e
midiatico contra a hegemonia politica e ideoldgica iniciada com o primeiro governo do presidente Lula”
(SOUZA, 2016).
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0s recursos humanos também ficardo comprometidos. Logo, € um cenario que coloca as
projecdes de qualidade da assisténcia como pessimistas.

O trabalho discute hoje a dignidade humana sob o ponto de vista de termos uma
constituicdo federal que garante a todos em solo brasileiro 0 minimo existencial. A garantia de
um Estado democréatico de direito é antes de tudo, a garantia do direito a vida (BRASIL,
1988).

Vivemos um periodo otimista quanto os avancos tecnoldgicos em relacdo a infeccdo
pelo virus. Um desses avangos é que com a TARV (Terapia antirretroviral) mais de 90% das
pessoas que estdo em tratamento hoje para o HIV, no Brasil, estdo indetectaveis, ou seja, essas
pessoas tém menos que 40 copias/ml de sangue. Estudos foram feitos e foi comprovado que a
transmissdo do virus por essas pessoas ndo ocorre. Entdo, uma pessoa soropositiva que esta
fazendo seu tratamento e chega a ficar indetectavel ndo transmite o virus. Fazer tratamento
passa a ser prevencdo (COLLINS, 2016; RODGER et al, 2016).

O Sistema Unico de Saude oferece um conjunto de ferramentas de prevencéo
combinadas, entre elas: 1 Testagem para o HIV; 2 Profilaxia P6s-Exposicdo ao HIV (PEP); 3
Uso regular de preservativos; 4 Diagnostico oportuno e tratamento adequado de infecgdes
sexualmente transmissiveis (IST); 5 Reducdo de danos; 6 Gerenciamento de vulnerabilidades;
7 Supressdo da replicacdo viral pelo tratamento antirretroviral;, 8 Imunizacbes (BRASIL,
2017).

A PrEP’ é outra nova tecnologia de prevencao que foi no més de maio do ano corrente
incorporada ao SUS, o protocolo clinico e terapéutico indicam os segmentos populacionais
gue sdo mais vulneraveis e entdo seriam o prioritario para utilizacdo. Porém, é importante se
observar a préatica sexual e ndo apenas o pertencimento ao dado seguimento. A eficicia e a
segurancga da PreEP foi evidenciada por vérios estudos de demonstracdo, a técnica consiste
em 0 uso interrupto da combinagdo de dois antirretrovirais, o tenofovir e entricitabina. O
protocolo indica a dispensacdo do medicamento para 90 dias, havendo assim a necessidade de
volta ao servigo a cada trés meses, e é feita ainda uma reavaliacdo médica do usuario nessas
visitas (BRASIL, 2017).

" PrEP é a Profilaxia Pré-Exposicéo, consiste no uso prolongado de antirretrovirais (ARV) para reducéo do risco
de adquirir a infeccdo pelo HIV. A indicacdo clinica é para pessoas que se inserem em um contexto de maior
vulnerabilidade. O simples pertencimento aos classificados grupos de risco ndo séo suficientes para a indicacéo
clinica do uso da PrEP, devem ser avaliados ainda: a repeticdo de préaticas sexuais anais/vaginais com penetracao
e sem preservativo; frequéncia de relagBes com parceria eventual; quantidade e diversidade de parceiros;
histérico clinico de outras IST; uso anterior da Profilaxia Pds-exposi¢do; contexto de troca afetivas-sexuais e
econdmicas (BRASIL, 2017).
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Outra novidade no ano de 2017 para o HIV é regulacdo do primeiro autoteste para
triagem. O teste sera vendido nas farmacias do pais e tera uma central telefénica 24 horas
para orientacdes. A eficacia do teste é de 99,9%, porém existe uma janela de 30 dias apds a
exposicao. A orientacdo é de repeticdo até completar 120 dias da primeira possivel exposi¢ao
(PORTAL BRASIL, 2017).

O cenério tecnoldgico € otimista, mas avanca por exemplo, o projeto de Lei 198/2015
gue busca alterar o codigo civil, dando status de crime hediondo a transmissdo deliberada do
virus da Aids. E um projeto do deputado Pompeo de Mattos (Partido Democratico
Trabalhista), em seu teor, o deputado pauta seu argumento:

“A doenga mais conhecida como AIDS, ainda é incurvel e mata com o
decorrer do tempo. Os que infelizmente adquirem esta doenca sabem
perfeitamente que podem infectar se ndo tomarem todas as precaucOes
necessarias para evitar o contagio, seja atraveés de contato sexual ou por
transfusdo de sangue, etc. Portanto, o portador do virus da AIDS, que tém
conhecimento de sua doenca, deve ser responsabilizado com o rigor das

penas da lei, caso transmita conscientemente a doenga para terceiros.”
(UNIAO, 2015).

A UNAIDS considera um retrocesso o avan¢o do projeto, baseado em que nao ha
evidéncias que a criminalizacdo traga beneficios a saude puablica, porém ha estudo que
sugerem que a criminalizacdo ndo altera o comportamento e entdo ndo impede a transmissao
deliberada. O projeto desconsidera os avangos a cerca das novas tecnologias de prevencéo e
até mesmo a comprovada néo transmissao do virus de pessoas que estdo em TARV. O receio
dos ativistas e pesquisadores na area € de um impacto em relacdo ao aumento do estigma,
sendo um retrocesso aos avangos ja conquistados (UNAIDS, 2015).

As tendéncias quanto as tecnologias de prevencdo e tratamento para HIV sdo
otimistas, estdo avancando, trazendo novas possibilidades de qualidade de vida as pessoas.

Porém, o cenario conservador € uma ameaca aos avangos da resposta brasileira.
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3 ASPECTOS TEORICOS, METODICOS E ETICOS

O peso de sua historia, costumes e conteudo cumulativo nos
confronta com toda a resisténcia ainda maior, pois 0 que é
invisivel é inevitavelmente mais dificil de superar do que o
gue é visivel (MOSCOVICI, 2015, p.40)

3.1 A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

O presente estudo sera ancorado na Teoria das Representacdes Sociais (TRS) dentro
do pressuposto de entendé-lo tal qual um processo. Como subsidio tedrico utilizaremos a
proposta de Serge Moscovici que é uma producdo de saber social, que se concentra na
construcdo e transformacdo do conhecimento social e tenta explicar como a acdo e o
pensamento se ligam a dindmica social, é a representacdo de um objeto e de um sujeito (REIS,
2011). Utilizaremos ainda, a abordagem processual que foi proposta por Denise Jodelet, que
abarca as dimensBes da representacdo, sua génese, sua elaboracdo, informacoes, valores,
crengas, opinides, elementos culturais dentre outros (BRITTO, 2009).

Segundo Jodelet (2001, p. 22), a representagao social ¢ “uma forma de conhecimento,
socialmente elaborada e partilhada, com um objetivo pratico, e que contribuiu para a
constru¢do de uma realidade comum a um conjunto social”.

A partir dos anos 60, com o advento da relevancia dos fenémenos que dizem respeito
ao simbdlico, surge a inquietude de explicé-los, explorando entdo os conceitos de consciéncia
e imaginario (ARRUDA, 2002).

Para entendermos a representacdo social, podemos pensar nas pessoas que nasceram
apos a segunda guerra mundial e solicita-las a localizagdo das cidades de Praga e Budapeste,
em um mapa apenas com a localizagdo de Viena e de Berlim, possivelmente apontariam que
ambas as cidades estdo ao Leste de Viena. Porém, a localizacdo exata ¢ que Praga fica ao
leste, mas Budapeste fica ao oeste. Esse € um exemplo que ilustra algo das representacdes
sociais, a divisdo politica e ideoldgica feita na época da guerra fria em oriente e ocidente
(leste e oeste) influencia a nossa percepcao geografica (DUVEEN, 2015).

Outra ilustragdo que podemos fazer para entender algo do fenémeno da representacao
social € a como a cor da pele é entendida no Brasil. Quando pensamos na cor da pele,
deveriamos nos orientar por uma variagdo natural das cores, mas ndo é apenas isso. Ha
pessoas negras que ndo se identificam como negro, devido a historicidade e o impacto social
de ser negro no Brasil. Essa identificacdo ndo considera apenas a cor, mas todo um conjunto

ideologico mediado na representacao social do que é ser e se identificar negro. Esse exemplo,
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além de mostrar a influéncia da comunicacdo no processo da representacdo social, ilustra o
processo de transformagao da representacdo em senso comum.

Sendo assim, a psicologia social ndo acontece alheia as questdes postas na sociedade,
entdo, a TRS articula conceitos para lidar com o pensamento social em sua dinamica e em sua
diversidade, partindo da premissa que existem formas diferentes de conhecer e comunicar,
com objetivos distintos e entdo o autor define duas dessas formas, cada uma com seu proprio
universo (ARRUDA, 2002).

A TRS lida com o universo consensual e reificado. No consensual, a sociedade é uma
criacdo perceptivel, continua e transposta de sentido e finalidade, possuindo uma voz humana,
sendo que aqui o ser humano é a medida de todas as coisas. O reificado € uma entidade sélida,
basica, invariavel, indiferente as particularidades e sem identidade. O contraste entre 0s esses
dois universos possui um impacto psicoldgico, o limite entre eles divide a realidade coletiva e
a realidade fisica. Logo, as ciéncias sdo os meios pelos quais compreendemos 0 universo
reificado, enquanto o senso comum, lida com o universo consensual, no qual as
representacdes sociais se inserem. As representacdes ddo forma e sentido aos objetos e aos
fatos, para que eles se tornem acessiveis para qualquer um (MOSCOVICI, 2015).

Moscovici progride com a ideia de ressignificacdo do senso comum, pois esse, antes
era considerado caotico, incoerente, errado — concepgdo essa reforcada pelo marxismo e
iluminismo, que consideravam que venceriamos a ignorancia pela via do conhecimento
cientifico — mas de fato, pode-se dizer que os pensadores ndao pensam pela via l6gica, pois
criaram teorias como 0 nazismo e 0 racismo, a primeira violéncia antissemita aconteceu
dentro dos muros da universidade (ARRUDA, 2002).

Dessa forma, vivenciando a segunda-guerra, Moscovici testemunhou a perseguicéo
nazista e se perguntou: “Como ¢ possivel que os seres humanos se mobilizem a partir de algo
que aparentemente supera a razdo?” Essa e outras perguntam geraram essa baliza entre senso
comum e razdo, sujeito e objeto, emoc¢do e razdo, universo consensual e reificado. Sendo
assim, a TRS é uma psicossociologia do conhecimento, que se sustenta na sociologia, sem
ignorar 0s processos cognitivos e abstratos (ARRUDA, 2002).

Ha vérias ciéncias que se dedicam em compreender como as pessoas lidam com o
conhecimento, mas os estudos de como as ideias viram pratica é algo muito especifico da
psicologia social, esse poder das ideias. Logo, estamos interessados no processo no qual o
conhecimento é gerado, passado, transformado e projetado no mundo social (MOSCOVICI,
2015).
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Entdo, até o momento compreendemos que as representacfes sociais devem ser
entendidas como uma atmosfera entre o sujeito ou um grupo e que as representacdes sdo, sob
alguns pontos de vista, especificas de cada sociedade. Mas, por que as criamos? A finalidade
de todas as representacbes € tornar familiar algo ndo familiar (MOSCOVICI, 2015;
JODELET, 2001).

No universo consensual as falas ou acdes confirmam crencas e interpretaces,
corroboram a tradicdo. A mudanca s6 acontece com algum tipo de vivéncia, as relacfes serdo
nessa dinamica de familiarizacdo, ou seja, acontecimentos, pessoas, objetos, falas s&o
compreendidas previamente sobre paradigmas. Entdo crescemos, constituimos habitos,
compreendemos uma realidade baseado no que nos é familiar, e por isso ndo processamos
alguns fatos, como o que tipifica uma méde. Mas essa mesma familiaridade ira servir para
identificar o que é anormal ou incomum, ou, 0 que n6s chamamos de ndo familiar
(MOSCOVICI, 2015).

Quando pensamos em alguém que cresceu em uma cidade provinciana, sem internet e
com poucos anos de estudo, a maioria das opiniées que adveém da ciéncia - universo reificado
- serd distinta das suas opiniGes familiares que advém da experiéncia pessoal e do universo
consensual. Porém, quando esse mesmo sujeito volta a estudar e vai para uma metrépole o
que ele sempre pensou ser abstrato se torna real e ele ira experimentar o sentimento de nao
familiaridade, pois as convencg6es/fronteiras foram quebradas. Esse choque entre o familiar e
0 ndo familiar é o que torna outras culturas tdo estranhas e nos incomodam, pois esses outros
sd0 e ndo sdo como nos, assim os categorizamos como barbaros, irracionais ou outros
(MOSCOVICI, 2015).

O processo de tornar algo ndo familiar em familiar acontece por dois processos,
descritos por Moscovici (2015) ancoragem e objetivagéo.

O primeiro busca ancorar a ideia ndo familiar em imagens comuns, ou seja, em
categorias. O autor compara 0 processo a um bote perdido em mar aberto. O bote seria as
ideias ndo familiares, tentando chegar a um cais. Nesse caso, entendemos 0 cais Como nosso
espaco social. Ancorar é entdo dar nome, classificar, categorizar. Essas coisas que nao
possuem nomes assustam, geram uma resisténcia, um distanciamento, pois ndo conseguimos
avaliar ou descrever a nés mesmos ou aos outros. A primeira etapa para vencer essa
resisténcia é dar um nome, encaixar essa coisa em alguma categoria, mesmo que seja algo
superficial, conseguir falar disso é colocar 0 ndo usual em nosso universo familiar. E a

capacidade de dar nome, imaginar e de descrever que nos torna capazes de representar algo.
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Entdo, o processo de representacdo passa pela classificacdo, pela determinacdo de uma
categoria (MOSCOVICI, 2015).

Pela logica de valoracdo e de destinacdo de um sentido positivo ou negativo, o
processo de representacdo ndo cabe neutralidade. Encaixamos essa coisa em uma escala
hierarquica. Quando representamos um soropositivo, ndés obviamente ndo estamos apenas
avaliando um fato, mas estereotipando, categorizando. E nesse momento em que nossa teoria
de mundo, de natureza humana se revela (MOSCOVICI, 2015).

O segundo busca a objetivacdo, o tornar a ideia em algo concreto. Entdo, aproximamos
0 ndo familiar para nosso mundo particular, o lugar no qual somos capazes de comparar e
interpretar (MOSCOVICI, 2015).

Quando o HIV apareceu na sociedade, era algo completamente desconhecido. Gerou
medo, pois nem o0 universo consensual ou reificado souberam explicar, logo, as pessoas
comecaram a ancorar 0 HIV ao que elas sabiam disso, e entdo deram nomes: “peste gay”,
“wraf of God”, “cancer gay” ou doenca dos 5SH. Rapidamente o HIV se tornou algo
importante e discutido por todos, pois matava a muitos e rapidamente. Muitas pessoas na
década de 80, quica todas, ouviram falar do HIV e a categorizaram no espago social que tinha
disponivel, e muitos ndo tinham acesso ao universo reificado. Sendo assim, a representacao
das pessoas foi se consolidando com as informacg6es que havia no senso comum e aderindo ao
nome que estava ali.

Apesar de alguns aspectos estaveis das representacdes, estamos sempre em constante
movimento e entdo, ancorando e objetivando em nosso dia-a-dia. Estudar Aids sob a otica da
teoria das representacdes sociais foi um grande desafio, tendo em vista que existem grandes e
importantes estudos na area.

O estudo de Joffe (2003) desenvolveu o conceito de “condicdo estrangeira e o outro”
que permeia do imaginario social da aids. Essa forma de ver a doenca acarreta que um
determinado grupo se considere isento da infeccdo e veja outros como “os perigosos”,
portanto a sindrome € ligada a grupos marginais.

Segundo Jodelet (2001), a influéncia moral/comportamental e também uma
culpabilizacao desses sujeitos, deu a Aids o titulo de uma “doenga-puni¢ao”, isso foi explicito
na midia e representava a condenagdo moral. Tais fatos deram espaco para uma ideia de que a
contaminagdo pudesse ocorrer também por saliva ou suor.

Um estudo que buscou compreender o fenémeno social que a Aids produziu, por meio
de uma analise de seis jornais franceses, mostrou que no inicio da epidemia, a doenca se

tornou um enigma para a medicina. As nomeacdes iniciais foram a de pneumonia dos
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homossexuais, cancer dos homossexuais ou cancer gay. Mesmo ap0s o surgimento do termo
Aids, os jornais ainda utilizavam como sinénimos as palavras. Quando o vocabulo neutro e
cientifico se afirmou cabalmente, houve a manutencéo das conota¢Ges negativas, cristalizando
no imagético social um termo cientifico, porém nada neutro carregado de sentidos e atrelado a
morte, a homossexualidade e as escolhas individuais (HERZLICH; PIERRET; 2005).

Desde o seu surgimento, a Aids desencadeou uma série de conflitos sejam na vida
cotidiana ou na academia. A construcdo histdrica se caracteriza por uma série de incertezas e
uma busca continua para controle da epidemia. Herzlich e Pierret (1988) fizeram um estudo
vanguardista sobre a representacdo social da doenga colocando a soropositividade atrelada a
morte, sendo ela clinica ou social. Os trabalhos de Lage (1994; 1996) aprofundam nas
questdes da populacdo jovem no ambito do HIV. Ja Takahashi (1997) e Silva (1997), buscam
0 sentido de ser portador do virus. As pessoas que desenvolvem trabalhos de cuidado com as
pessoas que vivem com HIV também aparecem nos trabalhos de Silva (1997) e Patin (1998).

Estudar a aids sob o viés da representacdo social ndo é algo inédito. Jodelet (2001)
afirma o potencial de estudar os fendmenos que acarretam uma ideia pré-existente no
imaginario social. A maneira como a aids surge no mundo é um campo fértil para a
elaboracdo de representaces em relacdo as pessoas que vivem com 0 Virus e 0s processos de
transmissdo do mesmo. Novos caminhos vao surgindo, e com isso, novas representacdes sao
elaboradas e reelaboradas.

Os estudos de Ivo (2012) e Spezani (2015) com pessoas soropositivas e dentro da Gtica
da Teoria das RepresentacGes sociais apontaram ha um processo de manutencdo da
representacdo sobre a Aids como uma doenca mortal e transmissivel, que acarreta culpa e
medo de infectar outras pessoas. A imagem que circula no imaginario social, gera impactos
nessas pessoas e, sendo assim, esses impactos nos sujeitos devem ser valorizadas por
autoridades, politicas de saude e por profissionais.

A tese de doutorado de Hipdlito (2015) imergiu na qualidade de vida de pessoas que
vivem com HIV em um municipio do estado do Rio de Janeiro. Por meio de um estudo quali-
quantitativo, que utilizou da teoria das representacdes sociais e o instrumento WHOQOL-
HIV-Bref. Metade dos participantes do estudo tinha menos de seis meses de sorologia e a
outra metade mais de seis meses. Os resultados apontaram que ndo houve diferencas de
escores de qualidade de vida nas amostras. As representagfes acessadas pelo estudo
caracterizaram a necessidade do autocuidado e da manutencdo das redes de apoio pautadas na
espiritualidade e nas relages sociais, pois as mesmas mostraram ser um possivel caminho

para novos sistemas de interpretacdo, influenciando nas relagdes mais positivas com o virus e,
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também, objetivando a qualidade de vida no viver com HIV.

As pesquisas de Costa (2013) e Oliveira (2014) buscaram as representacfes de
HIV/Aids de grupos de pessoas idosas. Os estudos apontam para a vulnerabilidade que o
pressuposto de inatividade sexual nessa populagdo acarreta. E ambos os estudos o a
repercussdo do diagndstico nos participantes foi ancorada nos sentimentos de medo, revolta,
culpa e também levantou a ideia de morte como uma possiblidade ao desenrolar da doenca.

Sendo assim, o0s atuais estudos evidenciam um movimento diacrénico. Ha
representacOes cristalizadas e que ainda circulam no imaginério social associando aids a
morte e promiscuidade. Porém, h4& um movimento de mudanca dessas representacdes por
alguns profissionais e principalmente pelos proprios soropositivos. Ainda temos um contexto
marcado por estigmas e preconceitos. Desse modo a escolha desse referencial possibilita a
expressao das representacdes sobre os elementos que compdem a dignidade humana para as
pessoas que vivem com o HIV.

3.2 APESQUISA QUALITATIVA

Este € um estudo descritivo com abordagem qualitativa, que é o0 método que se aplica
ao estudo da histdria, das relagdes, das representacOes, das crengas, das percepcles e das
opinides, produtos das interpretagdes que os humanos fazem a respeito de como vivem, como
constroem a si mesmo, como sentem e como pensam. Devido a crescente individuacéo,
desigualdades sociais, diversidade humana, subculturas e formas de viver a vida a pesquisa
qualitativa se destaca por buscar compreender as relagdes sociais que s@o frutos dessa
diversificacdo e individualizacdo da vida (MINAYO, 2010).

A pesquisa qualitativa permite a possiblidade de compreensdo dos dilemas e questfes
enfrentadas pelos participantes. Sendo assim, essa abordagem é um instrumento para acesso
da experiéncia dos mesmos (POUPART et al., 2008).

Tendo isto em vista, escolheu-se 0 método de entrevista qualitativa por entender que
esse seria 0 mais adequado para o alcance dos problemas de pesquisa e do objetivo, pois, ha
uma necessidade de exploragcdo da perspectiva dos participantes para uma adequada

compreensdo das condutas sociais.

3.2.1 O cenario

A cidade que foi realizada a pesquisa € um municipio do Estado de Minas Gerais.

Pertence a mesorregido da Zona da Mata e microrregido de mesmo nome e esta localizada a
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sudeste da capital do Estado. Sua populacdo foi estimada, no ano de 2016, em 559.636
habitantes, pelo Instituto  Brasileiro de  Geografia e  Estatistica e ocupa
uma area de 1435,749 km2 (BRASIL, 2016c¢), o que a caracteriza como uma cidade de médio
porte. Enquanto salde, a cidade é um po6lo, possui uma ampla rede de atencdo a saude
constituida de estabelecimentos de alta e baixa densidade tecnoldgica.

Em relacdo a rede especifica de atendimento e acompanhamento de quem vive com
HIV temos trés: o Hospital Universitario, Hospital da Fhemig (Fundacdo hospitalar do Estado
de Minas Gerais) e 0 SAE (Servico de Atendimento Especializado). A escolha do SAE ocorre
em primeiro lugar por ser o Unico local gerido pela prefeitura municipal.

O SAE nesta cidade funciona no mesmo prédio com o Centro de Testagem e
Aconselhamento (CTA), em um endereco central e de facil acesso para as regifes da cidade.
O servigo € de geréncia do Departamento de DST/Aids, que por sua vez, é submisso a
secretaria de vigilancia epidemioldgica e secretaria de salde.

Ha trés anos o SAE e o CTA funcionam em uma estrutura propria, construida para tal
finalidade e ao lado da secretaria de vigilancia epidemioldgica, o espaco é dividido entre o0s
dois servigos. O lado do SAE possui cinco consultorios, sendo um exclusivo da pediatria, uma
sala de coleta de sangue, a farmacia, uma enfermaria com trés leitos completos, uma sala para
prestacdo de servicos odontologicos, uma sala de vacinacdo, salas dos profissionais:
enfermeira, psicéloga e assistente social, além das salas da gerencia, 0 espaco possui ainda
uma sala de estudo, banheiros para usuérios e profissionais, uma copa, uma recep¢do com 25
cadeiras e uma televiséo.

O local oferece aos usuarios os servicos especificos de: consultas regulares com o
infectologista; dosagem da carga viral e TCD4; servigos odontologicos; vacinagao; assisténcia
social para garantia de direitos; distribuicdo de antirretroviral para usuarios do SUS e da rede
privada. Além desses servigos, 0 SAE possui dois projetos em andamento atualmente, ambos
com o apoio da Universidade Federal da cidade. O consultorio da mulher, ligado a faculdade
de enfermagem que realiza em dias da semana a consulta integral as mulheres — é importante
lembrar que mulheres soropositivas devem realizar o preventivo com a frequéncia anual,
mesmo apos dois resultados seguidos de normalidade — e o ambulatdrio trans, que € vinculado
a faculdade de psicologia, que oferece apoio psicolégico e consulta médica para a prescricdo
de terapia hormonal.

No Brasil, o SAE/CTA comecam com o COAS — Centro de Orientacdo e Apoio
Sorolégico nos anos 80. Com o aumento da vulnerabilidade da populacdo diante da Aids, o

Ministério da Saude implantou a nivel nacional o COAS com a perspectiva de oferecer
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orientacdo preventiva e testagem a demanda voluntaria. Em 1993 publicou-se a Normas de
Organizacao e em 1999, hoje, os COAS foram rebatizados de CTA (BRASIL, 2010).

A nocdo de aconselhamento é pautada numa relacdo de ajuda, é a consolidacdo de
valores humanistas, que teve origem com Frank Parson, porém é com Carl Rogers que essa
nogdo ganha aplicabilidade clinica, quando o autor postula o humanismo como uma
modalidade de atendimento psicologico. Porém, o aconselhamento ndo é uma pratica com
marcos conceituais e Unicas aplicacGes, necessita de tempo, diversas sessfes e nao
necessariamente € uma relagdo dual, podendo ser usada com grupos. Sendo assim, as acOes de
aconselhamento do CTA tém por objetivo “transformar o cidadao em sujeito da sua propria
saude e doenga” (BRASIL, 2010).

3.2.2 Os participantes

Entrevistou-se 12 participantes nos meses de outubro a fevereiro de 2017. Foram
critérios de inclusdo: ser maior de 18 anos, ser portador do HIV, estar em tratamento no
minimo ha seis meses e no maximo ha trés anos no SAE e aceitar participar da pesquisa. Os
critérios de exclusdo: ndo apresentar condi¢cdes psicoldgicas para responder a pesquisa e se
recusar a participar. Houve trés recusas de participagao.

O tempo minimo e maximo de sorologia foi escolhido pensando o tempo de aderéncia
de fato ao tratamento, possibilitando uma identificacdo no servi¢o e um cotidiano da gestdo de
ser positivo.

O pensamento social constitui um nivel de realidade profundo, nivel em que as
representacdes sociais se apoiam no momento da sua construcdo. O paradigma metodoldgico
que propomos para este estudo se interessa pela linguagem e argumentacdo, portanto,
devemos considerar o individuo que fala, que compartilha seu papel de ator social, construtor
e transformador de uma realidade. As representacfes engendradas nos levaram a um caminho
onde mais que interrogar 0 maior numero de sujeitos e buscar pensamentos e atitudes que
circulam no meio social, aprofundou-se em uma analise in vivo de casos especificos inseridos
na realidade cotidiana que estd em construcdo (WINDISCH, 2001). Dessa forma, apresento na
segunda parte dessa dissertacéo os sujeitos individualmente.

Foram criados codinomes, para a garantia do anonimato dos participantes, escolhi
deuses gregos por entender que cada um deles transmite uma metafora. Nao conseguiria
interpretar sem pensar e a metafora € um processo da interpretacdo, no momento em que
chamo algo de outra coisa, a Aids possui diversas metaforas e sustentadas por elas, comego
meu processo de interpretacdo dos achados da pesquisa.
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A titulo de organizacdo na apresentacdo dos achados, as falas serdo identificadas pelo
codinome, seguidas de uma letra que indica o sexo — M e F, sendo masculino e feminino
respectivamente -, um ndmero que indica a idade e depois o tempo de sorologia —a e m

indicardo 0s anos e meses, respectivamente.
3.2.3 Estratégias para a coleta das informacdes

A pesquisadora se inseriu no servico em busca de uma melhor aproximacdo com a
realidade vivenciada pelos participantes, uma vez que ndo havia experiéncia prévia com o
cenario. Além da visita realizada para conhecimento do ambiente e vivéncia enquanto usuaria,
descrito na apresentagdo desse trabalho, a pesquisadora se inseriu no ato de propor o estudo
para 0 servico, para colher assinaturas e opiniées no projeto, entdo, antes da submissao no
comité foram trés visitas ao servico.

Para a efetiva realizacdo das entrevistas, em dias alternados houve a identificagcdo das
consultas do dia e a medida que 0s usuarios iam chegando para a consulta, o prontuario era
separado. Atraves das informacdes no prontuario, buscou-se os critérios de inclusdo e uma
vez que aquele usuario estava apto para a pesquisa, ocorria 0 convite para participacdo. A
equipe do SAE, gentilmente liberava o uso de um consultério para a realizacdo da entrevista.
O participante era chamado na recepcao e convidado a ir até o consultdrio, local no qual havia
0 convite de participacdo e ap0s a assinatura do termo de compromisso livre e esclarecido,
comecgava-se a gravar. Foi evitado fazer mais que duas entrevistas em um dia, pelo tamanho
do &udio a ser transcrito e também pela carga emocional da entrevista, na qual enquanto
pesquisadora eu tive que lidar.

O espaco de uma dissertacao é reduzido, o material coletado é de extrema riqueza em
termos da adversidade do ser humano e da sua vida em sociedade. Impactada com tal
material, a pesquisadora procurou uma psicologa para auxiliar na vivéncia desse momento. Se
dispor a ouvir tantas historias, mexe com as suas proprias historias.

Foram utilizadas duas técnicas de coletas de dados. A primeira técnica é a
caracterizagdo do participante e uma entrevista aberta (ANEXO A). A caracterizacdo foi
coletada por meio de questdes fechadas, o que nos permitiu uma identificacdo sécio-
econdémica-demogréfica, os dados foram tratados por meio de Estatistica Descritiva Simples.
A entrevista aberta foi escolhida por possibilitar uma interacdo pesquisador-entrevistado e que
garante uma espontaneidade nas falas (SILVA, 2014). As entrevistas foram gravadas em

midia digital e posteriormente foram transcritas pela pesquisadora. As mesmas foram
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audiogravadas e tiveram uma duracdo media de 50 minutos. As entrevistas aconteceram nos
meses de outubro de 2016 a fevereiro de 2017.

A segunda foi uma técnica projetiva, na qual foram oferecidas para ao participante 12
opcOes aleatdrias de revistas, gibis — coloridos, preto e branco, com e sem diélogos - e uma
folha em branca com lapis de cor, foi solicitado que o participante escolhesse uma imagem
que retrate como € viver com HIV e que posteriormente explicasse o0 porqué da escolha
daquela figura. A explicacdo também foi gravada e transcrita.

Utilizou-se ainda do diario de campo, para a anota¢do daquilo que ndo se fez expressar
por meio de sons, além das primeiras percepcdes da pesquisadora. Ao final de todas as
entrevistas a pesquisadora fez notas de audio que compunham as primeiras percepcdes sobre
as falas, além de como essas pessoas se vestiam e como se comportaram ao longo da

entrevista. A transcri¢do do diario também compds o corpus para a analise.

3.2.4 Organizacéo dos dados para analise

As transcricOes das entrevistas foram organizadas e a partir dessa organizacdo a
pesquisadora identificou categorias analiticas por meio da Analise de Conteldo Temaético
proposta por Laurence Bardin, que consiste em trés etapas, a saber: 1) pré-analise: envolve
uma leitura flutuante que elabora indicativos; 2) exploracdo do material: envolve a
codificacdo a partir das unidades de registro; 3) o tratamento dos resultados e interpretacao:
categorizacdo, que é a classificacdo dos elementos segundo suas semelhancas e por
diferenciacdo e posteriormente reagrupamento, em funcdo das caracteristicas comuns
(BARDIN, 2011).

Os achados da pesquisa indicam para as seguintes categorias: 1) RepresentacGes sobre
0 sentido de descobrir-se soropositivo; 2) Os elementos da dignidade que orientam a gestdo

cotidiana de pessoas que vivem com hiv.
3.3 QUESTOES ETICAS

A coleta de dados somente deu inicio apds a autorizacdo pelo Comité de Etica em
Pesquisa, autorizado em 03 de agosto de 2016, sob parecer nimero 1.661.440 (ANEXO B).
Apenas apods a assinatura do Termo de Compromisso Livre e Esclarecido (ANEXO C), os
dados foram coletados. Como se trata de uma entrevista é sabido que este tipo de
procedimento pode ocasionar risco minimo ao participante ao falar de situagdes da sua

vivéncia. As respostas dos participantes foram tratadas de forma andnima. Isto significa que
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em nenhum momento do estudo serdo ou foram divulgados os seus nomes. Todas as
precaucdes éticas estdo sendo tomadas, com aprovacdo deste trabalho no Comité de Etica,
garantindo-se o0s direitos que cabem aos sujeitos que participaram de pesquisas, em
atendimento ao disposto na Resolugdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho
Nacional de Satde (BRASIL, 2012).
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4 APRESENTACAO E ANALISE DOS ACHADOS DO ESTUDO

Que diferenca do tratamento reservado, em tempos comuns,
aos doentes. [...]. Em periodo de epidemia, [...], os parentes
se afastam, os médicos ndo tocam nos contagiosos; 0sS
enfermeiros depositam a distancia de um brago. Assim as
relagdes humanas sdo totalmente modificadas: € no momento
em que a necessidade dos outros se torna mais imperiosa — e
em que, normalmente, se encarregavam de vocé — que agora
eles 0 abandonaram. O tempo da peste é o tempo da soliddo
forcada (Jean Delumeau, La peur en Occident, 1978, apud
POLLAK,1988).

4.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Antes da discussdo dos achados do estudo, apresento uma caracterizacdo individual®
dos participantes, para que possamos compreender as representacfes engendradas por eles.

Hera: Sexo feminino, 39 anos, cor da pele autodeclarada negra. Reside com duas
filhas (com 12 e 14 anos) e possui um filho de 18 anos. Atualmente estd desempregada e sua
renda é proveniente do pai. Quando questionada sobre sua orientacdo sexual, afirmou que
mantem relagbes com homens. Quanto ao estudo, concluiu o ensino médio por meio de um
programa do governo federal para jovens e adultos. No dia da entrevista, Hera trajava uma
blusa preta de alca e calca jeans, cabelos alisados e presos. Ndo conseguiu escolher uma
imagem, mas afirmou que ndo é mais como antigamente e que ela vive tomando seus
remédios. Contou alguns episddios de preconceito que ja sofreu. Nunca contou para ninguém,
nem para suas filhas, para tomar seu remédio ela tira o rétulo e afirma que € uma vitamina
para anemia. Ndo se relacionou sexualmente com mais ninguém depois que soube do
diagnostico. Soropositiva hd um ano e trés meses.

Hades: Sexo feminino, 42 anos, negra, no momento nao exerce sua profissdo. Casada,
mora com o marido (que é soronegativo para HIV) e o filho de 18 anos, de outro
relacionamento. Quanto a escolaridade, possui dois anos de teologia, sem certificacdo, pois
apenas concluiu até a sexta série. Declarou ser de religido evangélica e que possui um irméo
pastor. Vestia uma blusa branca, calca jeans e lia um livro na recepcdo. Falou muito
abertamente sobre tudo que foi perguntado, a entrevista teve duragdo de 63 minutos. Pedi que
escolhesse uma imagem, ela escolheu duas e antes de me explicar porque, contou um sonho
gue seu irmao teve com ela, antes dela fazer parte da igreja e ter um episodio onde ela diz que

Deus olhou por ela. No sonho, Hades estava presa a uma bola de ferro com a chave na cintura.

8 A fim de dinamizar a leitura deste trabalho, em ANEXO D encontra-se um quadro com os dados
socioeconémicos dos participantes.
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Ela interpretou que apenas ela poderia se libertar, s ela seria capaz de atribuir seus sentidos
aquilo, que nao poderia entédo ficar triste se alguém a destratasse ou que ndo bebesse agua no
mesmo copo que ela, quem iria perder era a pessoa ao ficar com sede. Quanto a imagem
escolhida, ela disse que gostou de um pianista ao pé do pao de agUcar, pois 0 céu estava azul e
que nos tinhamos que agradecer a Deus por dias lindos e por dias nublados também, que nés
aprendemos com as experiéncias ruins e as doencas, a agua do mar a lembrou um espelho, e 0
espelho é o reflexo de como ela se sente, se ela estd bem, todos estardo bem com ela. Sua
outra escolha foi uma folha em branco, pois cada um de nos é responsavel em escrever a
nossa historia e que somos Unicos. Disse que em louvores encontra forga para os dias ruins e
cantou para mim o seu predileto: “Eu te agradego, Deus, por se lembrar de mim, e pelo teu
favor e o que me faz crescer. Eu vivo pela fé, e ndo vacilo. Eu ndo paro, eu ndo desisto. Eu
sou de Deus, eu sou de Cristo. Vocé mudou a minha historia e fez 0 que ninguém podia
imaginar. Vocé acreditou e isso € tudo, s6 vivo pra vocé, ndo sou do mundo, ndo. A honra, a
gloria, a forga, o louvor a Deus” (Te agradeco — Kleber Lucas). Soropositiva ha dois anos.

Eris: Sexo feminino, com 39 anos, falou pouco sobre ter HIV. N&o quis escolher uma
imagem. Vestia no dia uma blusa branca e jeans, andava com dificuldade. Estava
acompanhada da filha, que ficou na recepcdo. Quanto a contar para alguém, relata que apenas
sua cunhada sabe da sua soropositividade. Mora com cinco, dos 6 filhos, vive da
aposentadoria do pai e de um auxilio do governo federal — 380 reais do bolsa familia. Se
autodeclarou parda e heterossexual. Sua entrevista foi a mais curta, com 10 minutos, relatou
ter parado de trabalhar por conta da medicacdo que a deixa muito cansada. Ela frequenta a
igreja catdlica. Soropositiva ha trés anos.

Hebe: 19 anos, sexo feminino, autodeclarou branca e heterossexual, reside hoje com o
atual marido e no dia da entrevista estava gravida de sete meses de uma menina.
Desempregada, estudou até o primeiro ano do ensino médio. Possui outra filha, do antigo
relacionamento e foi durante a gestacdo que descobriu que tinha o HIV, que seu parceiro tinha
ficado preso, sabia que tinha o virus, mas nunca quis se tratar. Ndo possui contato com essa
filha de um ano e dois meses, pois ndo conversa com a familia dele, que ficou com a menina.
Ela disse que antes de ter o virus ela era preconceituosa, e que nunca beijaria ou abracaria
alguém soropositivo. A imagem que ela escolheu foi a capa da revista de novela, por disse
que é porque tudo é normal e ela leva a vida dela assim: normalmente. Além do marido,
relatou nunca ter contato para ninguém. Soropositiva ha um ano e dois meses.

Deméter: Sexo masculino, se declarou homossexual, 36 anos, possui um trabalho com

carteira assinada, poés-graduacao, reside hoje com a irma e o sobrinho. No dia vestia uma
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bermuda rosa, uma blusa cinza, estava com uma mochila, tinha uma barba bem feita. Deméter
relatou que ja sabia que seria positivo, pois tinha muitas informacdes, devido ao fato de ter
um tio na familia que vive com HIV ha 20 anos. Disse que teve sonhos meses antes de saber o
diagndstico, ele relata que no sonho sabia que tinha o virus, ele entdo se olhava no espelho e
pensava sobre como ele ia viver com isso. Contou para a familia de sua mae, que a mesma
desse tio, nunca falou no assunto com amigos ou parceiros, exceto um em particular que
também é soropositivo e que o ajudou a lidar com tudo logo no inicio. Escolheu uma imagem
que passava serenidade, pois para ele ndo é um grande dilema viver com o virus. Todos 0s
tios por parte de mae tém formacgdo de nivel superior e ele disse se sentir bem acolhido e
amparado por eles. Quanto aos amigos, disse que s tera coragem de contar o dia que mais
alguém for soropositivo. Possui o diagnostico ha trés anos.

Dionisio: 57 anos, sexo masculino, se declarou homossexual e branco, reside em um
municipio com poucos habitantes. Dionisio estava na porta do SAE fumando um cigarro
quando cheguei para fazer as entrevistas, trocamos um sorriso de boa tarde. Com um corpo
emagrecido, unhas com base, limpas e bem cortada, usava anéis e um relégio dourado, trajava
jeans, uma blusa de malha rosa e uma jaqueta vermelha, vaidoso, tinha os cabelos penteados e
tingidos de preto, sem barba. Choroso ao longo da entrevista me relatou que enfrenta um
quadro de depressdo. Dionisio disse que sempre amou festas e que saia muito, mas foi se
isolando em casa por causa dos preconceitos e issO mexeu muito com ele, faz
acompanhamento com um psiquiatra em outra cidade. Hoje afastado pelo INSS (Instituto
Nacional de Seguridade Social), por invalidez, vive com a méde que possui problemas de
salde. Possui 0 ensino médio completo e trabalhava em um hotel como camareiro. Descobriu
gue tinha o HIV hd um ano e seis meses, teve um desmaio no trabalho e no hospital
investigaram até descobrir. Nunca contou para ninguém, contaram por ele (como ele mesmo
disse), assim que teve o diagndstico por ser uma cidade pequena a informagdo vazou do
hospital. Dionisio ndo quis escolher uma imagem, apenas falou sobre como é viver com e
disse que é dificil, mas que ja é algo natural para ele.

Atena: Nascido em 1992, com 24 anos, reside sozinho e perto da familia em uma
cidade proxima. Negro, magro, vestia uma calca jeans e uma blusa branca. Estava no cenario
acompanhando Crono em sua consulta. N&o possui filhos, relata sempre soube que era gay e
que nunca “enganou” ninguém com isso, nunca teve algum relacionamento com mulheres.
Possui um grupo no aplicativo “WhatsApp” onde acolhe jovens que estdo descobrindo a
soropositividade, indicado pelo psicologo do SAE. Sorridente ao longo da entrevista, falou

com leveza sobre o HIV e que essa era s6 mais uma pedra que ele carrega. A imagem
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escolhida por ele foi uma capa do gibi do “z¢é carioca” em um caiaque, explicou que ter HIV
era como navegar: tem dias que os mares estdo calmos e dias dificeis. Muito carinhoso,
relatou como o verdadeiro amor é aquele que cuida e em seguida descreveu como ele cuida de
Crono. Possui trabalho com carteira assinada e conta que vai ao gastroenterologista quando
precisa ir a0 SAE para suas consultas e dosagem de TCD4. Apenas sua mae sabe da sua
sorologia, nunca contou para outra pessoa. Soropositivo ha um ano e sete meses.

Crono: Sexo masculino, 37 anos, possui 10 irmdos. Crono € uma pessoa que fala
baixo e devagar, timido. Cor da pele autodeclarada branca, olhos verdes, sem barba, cabelo
tingido de preto com corte recente, vestia uma bermuda jeans e uma blusa de malha preta,
apesar de trabalhar com mecanica, suas maos eram limpas e a unha aparada. Teve sua
primeira filha aos 17 anos, casou-se, teve outra filha e hoje esta se divorciando, relatou que
contou a sua ex-esposa que é homossexual e assumiu uma relagdo com um homem. Dois anos
depois comecou a namorar Atena. Crono tem dificuldades para aceitar a “culpa” de ter
contaminado seu parceiro, quando indago sobre como € ser gay, disse que sempre sentiu tesdo
em outros homens, mas que nunca conseguiu lidar bem com isso. Com Atena ele “saiu do
armario” para a familia e teve apoio de todos, inclusive emocionado relatou como o pai fez
um discurso no aniversario de 80 anos: “falou que a gente tem que ficar feliz ndo importa com
é [...] tipo assim, a gente pode viver com qualquer pessoa, nao importa o sexo”. A escolha da
figura foi dificil e ele folheou todas as revistas, ndo conseguiu representar em uma imagem,
mas falou muito sobre a soliddo. Apesar da familia saber que ele é gay ele ndo achou “justo”
contar aos pais, ja idosos, que tem ele tem uma doenga, relatou que sente muito sozinho e, que
chora quando chega em casa do trabalho. Hoje mora sozinho. Sabe de sua sorologia ha 1 ano
e 7 meses e nunca contou que tem HIV para ninguém.

A entrevista desses participantes foi realizada em conjunto, Atena acompanhava Crono
a consulta, eles relataram que sempre se acompanham, mas ndo estdo mais juntos, como um
casal.

Apolo: O codinome para Apolo é escolhido pela sua beleza. Um homem de barba e
cabelo cortados antes da consulta, pois sua camisa ainda apresentava restos do corte, cor da
pele branca, musculoso, chave de carro importado, reldgio, unhas aparadas, trajava no dia da
entrevista camisa e calca jeans. Enfermeiro e com pds-graduacdo, com tom de fala baixo,
conta que estava em um relacionamento ha quatro anos, ambos eram o primeiro um do outro e
afirmou que foram os tempos mais felizes da sua vida, até que, o parceiro comegou a falar que
queria se relacionar com outras pessoas, um dia, Apolo presenciou uma traicdo em sua casa

do parceiro e decidiu entdo se testar naquele momento. Afirmou que o conhecimento nao
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impediu que outro ser humano traisse a confianca dele. Hoje, Apolo mora com mée que
pergunta todos os dias as 19 horas se a medicacao foi tomada e que a mée ndo acha que ele
tem “isso” pela bela aparéncia. Contou apenas para um amigo que também é soropositivo e
diz que ndo tem vontade de contar para ninguém mais. Soropositivo ha dez meses, bissexual,
nunca mais se relacionou com alguém e contou um episédio no passado, no qual, ele teria
recusado alguém legal porque a pessoa era soropositiva, na época ele disse que ndo estava
disposto a viver o problema do outro. Hoje tem medo de se relacionar e entdo se abstém disso,
afirma que s6 vai acontecer se encontrar alguém igual a ele.

Hermes: Homem, 73 anos, vive com HIV ha 2 anos. Pai de seis filhos, sendo um
adotado. Aguardava na recepcdo fazendo palavras-cruzadas quando chamei seu nome,
prontamente se dispds a me ouvir e participar do estudo. Semblante calmo e tom de voz
baixo, Hermes inicia sua falando garantindo que nunca esteve com esse “tal grupo de risco”.
Hoje esta aposentado, mas ainda exerce um cargo politico. Culpa um descuido que teve com
uma agulha de sutura em um centro-cirdrgico como fonte da sua infeccdo pelo virus, repetiu
isso algumas vezes. Ao descrever o acidente afirmou que a fonte era soronegativa para HIV e
que tomou o coquetel de profilaxia. Porem, depois de alguns meses, ele apresentou infeccao
urinaria de repeticdo e aftas, suspeitando do que poderia ser ele voluntariamente se testou e
descobriu que tinha HIV. Até o dia da entrevista, Hermes havia contado para sua esposa, suas
duas filhas, seu genro e o padre. Ao final, questionei sobre sua orientacdo sexual e entdo, o
participante afirmou ter tido relagbes homoafetivas ao longo da vida. Ele ndo soube se
determinar dentro das classificagcOes existentes de orientagdo sexual, indaguei quando ele
comecgou a perceber que sentia tesdo por homens e ele me contou sobre um estupro aos 9/10
anos de idade e o quanto aquilo impactou a vida dele. Apds o estupro ele se sentiu
majoritariamente atraido por homens, mas considera isso errado e a igreja o ajudou a se
afastar desse pecado. Relatou que ainda se sente muito abalado com a historia do estupro. N&o
soube escolher uma imagem das ofertadas, mas disse que é normal para ele viver com o virus,
que ele toma as medicacGes diariamente, que abdicou de sexo com a esposa e que depois da
internag&o por conta de uma tuberculose ele busca uma vida mais saudavel.

Héstia: mulher, branca, 62 anos, chegou vestindo uma camisa branca de propaganda
politica, calca jeans e ténis. Folheou todas as revistas por mais de 8 minutos, até me dizer que
seria melhor se ela soubesse ler, disse que nada daquilo fazia sentindo perto do que ela
passou. Nunca estudou, morou na rua até o falecimento do seu companheiro, ha trés anos. No

centro de cidadania eles indicaram que ela fizesse o teste, para ela aquilo foi muito dificil de
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lidar. Hoje, ela mora em uma casa, junto com outro parceiro, vive de uma renda garantida
pelo governo federal. Soropositiva ha dois anos.

Afrodite: Mulher, negra, com 45 anos, soropositiva ha um ano e nove meses, tém dois
filhos e é casada desde 1992: “ele me jurou que ndo ia trair”. Afrodite faz parte da estatistica
de mulheres que foram contaminadas dentro de uma relagdo monogamica, pelo companheiro.
Ela contou que um dia se recusou a manter relagdes com o marido por conta de uma dor de
cabeca e assim, ele buscou uma mulher em um bairro vizinho. Um dia, ao chegar do trabalho
teve um desmaio: neurocisticercose e um teste para HIV. O marido néo aceita o tratamento,
ndo se cuida. Chorou assim que fiz a primeira pergunta, falando o quéo dificil estad sendo
viver com o virus. Esta com muito medo do marido morrer e do relacionamento que a filha
agora tem com o pai, pois ela esta rancorosa. Nunca contou para alguém, mas pela forma que
0 médico contou para ela o seu diagnostico, suas irmés e as pessoas que dividiam a enfermaria
com ela, sabem. Estudou até a quarta série, vive com o marido e os dois filhos, esta afastada

do servico. Afrodite também ndo conseguiu escolher uma imagem.

4.2 REPRESENTACOES SOBRE O SENTIDO DE DESCOBRIR-SE SOROPOSITIVO

Nessa categoria serdo discutidos os discursos que tratam dos sentimentos no momento
do diagndstico. Os discursos revelam um processo de familiarizacdo e desfamiliarizacdo dos
significados de se descobrir portador do virus.

O acontecimento do adoecimento pode ser interpretado como um momento de
superacdo de si mesmo, dando ao sujeito a oportunidade de reelaborar sua forma de ver o
mundo e de explorar suas capacidades (LAPLANTINE, 1991). Ha trés vias de compreenséo
de uma doenga, conforme descrito por Herzlich (1996), a doenca que é destruidora, se
caracterizando pelo abandono do sujeito e a excluséo social; a doenca libertadora que rompe
com processos anteriores e da novas possibilidades e sentidos; e a doenca-métier, que se
caracteriza pelo ativismo e a aceitacdo da doenca.

Nos recortes abaixo, observa-se que 0s primeiros sentimentos quando se descobre a
infeccdo passam pela representagdo de morte, e essa é ancora nos discursos mediatizados
principalmente no inicio da epidemia.

“eu ndo gosto nem de lembrar disso. [...] eu falei meu deus do céu, como
gue eu vou fazer, eu vou morrer como que eu vou deixar meus filhos tudo
ai? Eu fiquei apavorada”. (Afrodite, F, 43, 1a5m)

“Ai, pra mim foi, nossa... meu mundo desabou. A ultima, eu sei, eu
suspeitava pelo fato que, pela até onde eu cheguei entendeu? Eu fiquei muito
debilitada, muito, muito, muito. S6 que assim, ninguém quer ter essa noticia,
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ninguém quer, é...acreditar que... e tipo assim a uUltima pessoa que eu tive
relacdo tava, surgiu esse comentario, né? Porque eu morava no bairro tal. E
ai ele tava preso, e ai dizem que ele foi infectado la dentro por causa desse
negdcio de seringa e ai saiu esse boato, e ai assim, eu fui passando por
cima...demorou de 6 a 7 anos, pra mim, pro virus comecar mesmo fazer
efeito, me baquear e aquilo assim, minhas irmas na época: Hera, vai o
exame e eu ndo, ndo, ndo, aquilo eu rejeitava de tudo quanto é jeito”. (Hera,
F, 39, 1a3m)

“Ele mesmo deu né o resultado eu chorei bastante, mas eu ja esperava por
gue a pessoa gque me passou ela morreu né”. (Hades, F, 42, 2a)

“Quando eu descobri, foi ruim porque foi aquela fase e tudo, que eu chorei
e tudo”. (Hebe, F, 19, 1a2m)

“terrivel, é terrivel mesmo. Porque no primeiro momento o que vocé pensa:
é, eu vou morrer com isso. Porque assim, é um preconceito muito grande,
ninguém estuda isso antes de ter isso. Ah, vai morrer com isso e ai vocé tem
essa imagem de alguém seco em cima da cama em fase terminal, mas nédo é
nada disso é uma coisa totalmente diferente, entendeu?”. (Atena, M, 24,
la7m)

“Ai, foi muito dificil, eu fui ficando muito deprimido, logo depois do
diagndstico. Eu dei uma anemia profunda, eu ja ndo andava, néo falava. Foi
dificil para mim, entendeu? E ai, estou tratando até hoje”. (Dionisio, M, 57,
1laém)

As representacdes sociais que emergiram da questdo de se descobrir soropositivo
ancoram o sentimento de morte e medo.  No inicio da epidemia, a morte era algo
indubitavel (CAMARGO, 1994). A aids foi se estabelecendo sob uma representacao de morte
e sofrimento, que ainda esta presente no imaginario dos participantes.

Porém, de acordo com Setbon (2000), para o enfrentamento da aids temos trés
possiveis constru¢fes: uma via cognitiva, na qual o sujeito atribui significados aos fatos; uma
via programatica, em que ocorre as respostas publicas da doenca; e a terceira € a perceptiva,
que é onde se estabelece as atitudes e comportamentos frente as representaces do objeto. A
Unica exce¢do desse estudo quanto aos sentimentos de se descobrir positivo foi o participante
Deméter, seu caso foi bem particular, conforme o recorte:

“Viver com HIV ndo é um dilema ndo grande assim nao. [...]Jeu tive umas
premonicdes, antes de tudo acontecer. Eu ja sonhava muito e no meu sonho
eu ja era soropositivo, e eu me gquestionava muito sobre meus sonhos. E eu
nao era soro, isso aconteceu um ano e meio, mais ou menos antes deu ficar
sabendo [...]Je eu comecei a imaginar: Eu soropositivo, como me daria,
como seria a minha situacdo. Logico que quando eu soube mesmo do
resultado, quando eu vi foi muito, chorei, é l6gico. Eu ndo queria aquilo e
tal, mas houve uma calmaria, nao foi muito grilante ndo ”. (Deméter, M, 36,
3a)
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Segundo Barreda e Isnardi (2007) a transmissdo por via sexual, principalmente em
pessoas homossexuais apareceu logo nos primeiros casos meédicos descritos na literatura
epidemioldgica, isso ganhou repercussdao como modalidade de contagio. A homossexualidade,
via aids, se relaciona como desvio ou doenca e dessa rede semantica a nogdo de risco comeca
a se compor, até mesmo entre os proprios homossexuais. O discurso de Deméter evidencia:

“Nossa tio, eu tive um sonho onde eu me questionava que eu era
soropositivo e eu me olhava muito no espelho, ndo sei se isso é um recado,
nédo sei 0 que é isso e tal, olha, sonho as vezes diz alguma coisa e as vezes
ndo diz nada. Mas reflita sobre isso, faca uma reflexdo sobre isso e eu
comecei a fazer uma reflexdo sobre isso. E 0s sonhos veio, tavam vindo
sempre, e eu nao sei se é porque eu estava fazendo uma reflexdo sobre isso,
se aquilo tava no subconsciente e 0s sonhos veio, e eu comecei a imaginar:
Eu soropositivo, como me daria, como seria a minha situagéo ”. (Deméter,
M, 36, 3a)

O estudo realizado por Silva (2004) infere que ndo havia nos discursos das pessoas
que vivem com HIV entrevistadas a possiblidade de infeccdo, ou seja, a vulnerabilidade do
contagio coloca-se em um lugar distante, mesmo com atitudes que constituem uma pratica
sexual desprotegida.

O fato de vermos a aids como algo distante de nds mesmos nos vulnerabiliza.
Possivelmente o exercicio de se imaginar soropositivo pode ter repercutido positivamente
para a aceitacdo do diagndstico, tendo em vista que ele foi 0 Unico na amostra desse estudo a
perceber a infeccdo de forma serena. Para Moscovici (2015) o ndo familiar € 0 que acarreta o
estranhamento, o incomodo e nesse momento podemos categorizar algo como irracional ou
barbaro. Devido ao fato do tio ser soropositivo, para Deméter a soropositividade era algo
familiar e que estava ancorado e objetivado na gestdo cotidiana de um familiar.

Por meio desta categoria, que emana dos discursos, percebemos que a representacao
no momento do diagnostico evoca uma atitude ancorada na representacdo da aids ligada a

morte e sofrimento.

4.3 OS ELEMENTOS DA DIGNIDADE QUE ORIENTAM A GESTAO COTIDIANA DE
PESSOAS QUE VIVEM COM HIV

O gestar cotidiano do HIV elencam pontos que sdo, teoricamente, garantidos pelos
direitos fundamentais. Os elementos representacionais de dignidade ancorados pelos
participantes no cotidiano do viver com hiv foram: a garantia da medicacao, as redes de apoio

e nesse caso, a familia foi a mais citada, o trabalho e as relagGes afetivas-sexuais.
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Segundo Silva (2004) as representacdes sociais de algo para alguém ndo dizem
respeito apenas a compreensdo e comunicacdo dos fenémenos, mas também a forma como
essas pessoas estdo elaborando a sua realidade e as suas percepcdes da mesma.

Entéo, as representacdes da aids que circulam influenciam diretamente na questéo da
dignidade humana de quem vive com o HIV. Para Augé (1991) a aids é um fenbmeno que
concomitantemente atinge a esfera individual e social dos sujeitos, pois no momento em que a
infeccdo é concebida como um erro ou uma escolha, é regido sobre o fato de se ter o virus um
cddigo de entendimento que acarreta impactos nas dimens@es sociais do sujeito.

Os participantes desse estudo tiveram um discurso recorrente que € possivel induzir
que h& uma desfamiliarizacdo do viver com HIV, ancorado naquela representacdo de morte
gue apareceu na questdo de se descobrir soropositivo e também em outros estudos.

A busca pela desfamiliarizacdo foi objetivada por meio de uma expressdo popular,
recorrentemente utilizada pelos participantes: “bicho de sete cabegas”. A expressao
possivelmente € uma metafora para um mito grego: a Hirda de Lerna, que era um animal
invencivel que possuia sete cabecas. Essa expressdo apareceu frequentemente nas
representag0es dos participantes, ao afirmarem que lidar com os problemas decorrentes do
processo de infeccdo ndo € mais um grande desafio como no inicio e a terapia antirretroviral,
apesar dos efeitos adversos ainda severos para alguns, tem possibilitado elaboracdo de
representacdes que distanciam de pensar a morte como Unica alternativa. Conforme elaborado

nas falas a seguir:

“E al a gente comegou a conversar sobre isso e ele (0 melhor amigo) me
esclareceu muita coisa, ele falou, ndo € um bicho de sete cabegas e tal. As
pessoas sim veem como um bicho de sete cabecas, mas hoje é tranquilo, ta
tranquilo, vocé tem muito é que cuidar da sua mente, sua saude mental, se
vocé cuidar da sua saude mental vocé leva a vida numa boa, mas se vocé
entrar numa pilha e nanénd, ai vocé vai adoecer ”. (Deméter, M, 36, 3a)

“[...] eu fui numa palestra que teve e ai eu resolvi subir no palanque [...] e
falei, falei: gente, aqui, infelizmente, o preconceito é demais, aqui cé num
vive a sua vida, cé vive a vida dos outros e esquece de viver...a sua, cés tem
que mudar. E ai eu falei, a aids ndo é um bicho de sete cabegas, entendeu?
hoje tem tratamento, tem o coquetel. Eu tomo o coquetel [...], eu contei a
minha histéria. A maioria me aplaudiu e alguns pegaram e viraram as
costas [...] ”. (Dionisio, M, 57, 1a6m)

“Eu assim, no meu ponto de vista hoje, hoje assim, uma coisa era mil anos
atras. Eu, hoje, hoje em dia, o HIV ndo é pra mim a doenca, 16gico que ¢
uma doenca sim, € uma coisa que ldgico que se vocé fosse perguntar para
mim opg¢do pra mim ter, l6gico que eu ndo ia querer ter, 16gico. Mas eu ndo
vejo como um bicho de sete cabecas, a partir do momento em que a pessoa
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se cuide, entendeu? Eu me cuido, eu tomo meus remédios, entdo assim, eu?
Eu levo uma vida normal, gracas a deus”. (Hera, F, 39, 1a3m)

“Isso ai ndo é bicho de sete cabegas ndo mae, o importante é que vocé ta
tomando os remédios certinho . (Afrodite, F, 43, 1a5m)

“Quando eu descobri, foi ruim porque foi aquela fase e tudo, que eu chorei
e tudo. Hoje é normal, acostumei, s6 ndo conto para ninguém por causa do
preconceito, mas hoje é normal . (Hebe, F, 19, 1a2m)

“Ela falou comigo que nédo é assim ndo, vocé ndo morre de uma hora pra
outra, vocé tem o remédio justamente pra isso, né? Gragas a deus tem o
remédio. E outro dia tinha um rapaz aqui falando comigo, tem 10 anos que
td com isso. Pesquisadora: ali onde? Afrodite: é ali fora, ali na consulta.
Um rapaz que é mei, mei, travesti, bicha. Faz 10 anos que t6 com isso”.
(Afrodite, F, 43, 1a5m)

E possivel induzir pelos discursos que ha uma busca de familiarizar o viver em
aspectos de normalidade. Segundo Silva (2004), esse € um processo importante, pois
normalizar pode possibilitar uma aceitacdo de seus pares e da sociedade, ou seja, é a
possibilidade de conseguir uma aceitagdo no meio social no qual ele vive. Os discursos abaixo
evidenciam a representacdo de normalidade ao viver com o virus. A participante Hades
representa a normalidade de viver com o HIV, no momento em que compara a infeccdo com

outras doencas cronicas:

“se vocé ndo cuidar da glicose, vocé morrer, se vocé ndo cuidar do
Céncer, vocé morrer, se vocé nao cuidar do como é que fala do que tem
doce demais ... a glicose mesmo, né? Morre. A pressao mata, tudo mata. E
porque s6 o HIV é esse monstro que fazem? E ai da impressédo que a gente
tem que matar um ledo por dia, e ndo e ndo é tao dificil assim, porque se eu
ndo tomar meu medicamento, é claro que eu vou ficar doente, e eu vou
morrer, mas se eu tomar o medicamento, eu ndo vou morrer. A mesma coisa
as outras pessoas . (Hades, F, 42, 2a)

Ja os participantes Afrodite e Apolo ancoram na terapia antirretroviral sua

possiblidade de normalidade e cronicidade:

“ndo é assim ndo, vc ndo morre de uma hora pra outra, vocé tem o remédio
justamente pra isso ne? Gracas a deus tem o remédio. E outro dia tinha um
rapaz aqui falando comigo, tem 10 anos que ta com isso ”. (Afrodite, F, 43,
labm)

“Pelo fato de, de, a tecnologia ter ajudado no tratamento né, eu acho que
hoje em dia né. Vejo de uma outra maneira né. Antes se vocé tava com HIV
vOCe ja se considerava morto”. (Apolo, M, 35, 10m)
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A literatura indica que ha uma reducéo da taxa de mortalidade do HIV, principalmente
devido a insercdo dos inibidores de protease, que vem dando um novo significado cultural,
possibilitando irmos além do individual, mas pautando agfes e assisténcia numa relacao
humanista e digna, na qual a pessoa que vivem com HIV poderé viver cotidianamente com a
infeccdo sobre o ponto de vista da cronicidade (SCHAURICH, 2006).

A cronicidade da infeccdo por HIV esta atrelada a construcdo de normalidade, a partir
da comparacéo de viver com HIV e outras doencas. Aproximar-nos da elaboragdo de algo
cronico e possivel de se conviver pode gerar impactos positivos, até no fato das pessoas se
testarem mais, pois quem gostaria de saber que tem uma doenca inexoravel e incuravel? No
inicio da epidemia, a Aids assim como o cancer levava pessoas a um processo de morte
sofrido. As doencas metaforizadas levam as pessoas a pensarem que terdo uma morte ruim,
mesmo que isso nao seja condizendo com a evolucgdo da doencga, como a hanseniase — antiga
lepra (SONTAG, 1989).

Um estudo sobre a causa de morte de pessoas submetidas a HAART indica que existe
um caminho até a cronicidade da doenca. Até 2004 as taxas de mortalidade permaneceram
baixas, e as mortes foram atribuidas a problemas como doengas hepéticas, cardiovasculares,
pulmonar e doengas ndo relacionadas a Aids (PALELLA et. al., 2006).

Com a desaceleracdo da mortalidade no Brasil, haverd uma demanda de acesso ao
diagnostico precoce e a assisténcia, pois isso seria capaz de gerar uma melhoria na qualidade
de vida de quem vive com o virus. Havera também, a necessidade de também melhorar os
sistemas de vigilancia em saude, para um controle mais efetivo da epidemia (REIS et. al.,
2007).

Com a HAART e aumento da expectativa de vida dos sujeitos, houve possiblidade de
vida para as pessoas que possuem o virus. A partir de entdo, com um controle da medicina sob
a carga viral, Mann (1992) designa a terceira epidemia como aquela das rela¢des sociais.

Estudos mostram que a auséncia ou diminuicdo das relagdes sociais constitui fator de
risco a salde que pode ser comparar a outros aspectos comprovadamente deletérios, como o
tabagismo, elevacao da pressao arterial ou obesidade (Broadhead et al., 1983). Em paises no
status de em desenvolvimento essa relacdo é ainda mais clara, pois, uma vezes que as redes de
apoio sdo a Unica possibilidade de uma ajuda a populagdo com menos acesso aos bens
materiais. Bronfman (1993) realizou um estudo que evidenciou que as relagdes pessoas tem
importancia na sobrevivéncia de criancas em familias pobres. Uma vez debilitada, os sujeitos

reduzem as iniciativas de trocas com 0s contatos pessoais afetivos, e como as relagdes sociais
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se estabelecem sobre a édige de um quid pro quo de uma troca, as pessoas da rede também
passaram a procurar menos aquele sujeito. O isolamento acaba sendo uma consequéncia.

A rede de apoio mais recorrente nos discursos dos participantes foi a familia, que foi
representada como uma base importante para lidar com os primeiros efeitos da medicacéo ou
0s medos:

“Ah, mae é mae, né? ela abraga a causa junto. Ela fica assim: ai ndo
parece, ce ndo tem. Cé& nao tem perfil. Nao é mée, é porque eu me cuido ué.
Se eu parar de tomar eu vou embora. Ai ela fica me vigiando, todo dia:
tomou seu remédio? Pesquisadora: vocé mora com ela? Apolo: moro. Eu
ndo morava. Para juntar mais forcas, eu resolvi voltar para casa. Que eu
tava muito fraco, muito triste assim. Ai voltei e estabilizei . (Apolo, M, 35,
10m)

“As outras coisas eu ndo vejo problema, né? E levo minha vida
tdo normal, tem um bom relacionamento com todo mundo, onde eu chego,
gracas a Deus, quem sabe me respeita, eu nunca fui discriminada na minha
familia, poucos amigos sabem ”.(Hades, F, 42, 2a)

“quando vocé tem algum problema, vocé costuma conversar com quem?
Deméter: E eu tenho minha mée, que eu sempre converso com ela, eu tenho
meu tio também”. (Deméter, M, 36, 3a)

A familia é uma instituicdo fundamental para a permanéncia do homem no mundo,
afinal, ela é incumbida de acolher, proteger e cuidar das pessoas e também zelar pela
manutencdo da vida por meio das necessidades humanas basicas: funcdo fisioldgica e a
seguranca (SCHAURICH; FREITAS, 2011).

O suporte social e familiar caracteriza-se como primordial, afinal ele ira atenuar o
sofrimento, o estresse que um individuo por ter ao longo da sua vida. Por outro lado, se
afastar da rede de apoio afeta negativamente essas pessoas, podendo gerar sentimentos como
depressdo e desesperanca, repercutindo consequentemente de forma desfavoravel na adesdo
ao tratamento (NEVES; REIS; GIR, 2010).

“Ah, mas tem uma diferenca, a familia da minha mae, eles sim sdo evoluidos
gente boa e nadnand, gente iluminada. Agora, a familia do meu pai sdo
evangélicos de merda, € outra vibe, porra, sdo evangélicos, a cabeca é desse
tamanho (gesticula algo pequeno). Creem na familia tradicional brasileira e
ai eles estdo nesse vibe, entdo assim, com eles eu ndo me abri e também pela
nossa relacdo, deve ter uns vinte anos que nao falo com eles. E ai eu ndo
tenho muito didlogo com esse povo. Entdo assim, eu pedi para minha irma
para gente ndo abrir isso para o pessoal da familia do meu pai, s6 a familia
da minha méae “.(Deméter, M, 36, 3a)

A familia pode ter um papel crucial na vida dos sujeitos, pois é essa instituicdo que
gera, ensina, cria e ddo forma aos seus herdeiros. Além disso, a estrutura emocional para lidar

com os componentes, a familia aparece como um dos principais cuidadores durante o
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processo de saude-doenca. Estudos mostram que os profissionais de salide compreendem o
qudo importante ¢ quando a familia faz parte do tratamento, pois esse vai ser um fator que
interfere positivamente na adesdo. Sendo assim, grupos de apoio ou orientac@es individuais
podem ser ofertadas aos cuidadores, buscando uma maior incorporagdo da familia no processo
de cuidado (LEMOS et al., 2016).

E importante ressaltar que a familia contemporanea se molda de diversas formas, pois
ha arranjos familiares que em decorréncias de alguns fatores como relacdes de convivéncia,
questBes econbmicas, doenca ou morte, passam a organizar os papéis de formas diversas.
Sendo assim, a familia se ajusta e desajusta, sendo uma unidade dinamica, que se transforma e
consolida os objetivos conforme as necessidades de seus membros. A familia é quem seus
membros dizem que ser, podendo ir além de uma relacdo consanguinea (WIRGHT,;
LEAHEY, 2009).

O trabalho aparece como um elemento representado de forma positiva para 0s
participantes, pois por meio dele surge a possibilidade de uma vida digna. O trabalho assume
um papel de manutencao das redes sociais, de utilidade e com a remuneragdo, um processo de
autonomia. Ou seja, “o trabalho dignifica 0 homem”: trabalhar é condicdo fundamental na
vida do ser humano, mais que ganhar dinheiro e produzir, o trabalho ¢ uma condi¢cdo de
dignificacdo, de dar sentindo util a pessoa. Justamente por ter um impacto tdo direto a
identidade da pessoa, o fato de ndo trabalhar ou ndo se sentir bem no trabalho podem acarretar
consequéncias negativas (BASTOS; PINHO; COSTA, 1995).

O trabalho é representado como componente para manutencdo de vida digna. Com a
representacdo negativa do HIV, os participantes possuem como alternativa nao contar em seus
trabalhos sua sorologia:

“Vocé contou no seu trabalho? Atena: ndo, quando eu tenho que falta eu
falo que é para eu ir no médico gastroenterologista, para ndo levantar
suspeitas”. (Atena, M, 24, 1a7m)

“Entdo eu ndo falo de jeito nenhum, de jeito nenhum. Jamais, nego até a
morte. As pessoas nao tem, eu te falo de coragdo, so se entende se tiver, vocé
pode até achar que entende, mas ndo é a mesma coisa, s6 sabe quem tem”.
(Apolo, M, 35, 10m)

“Eu to encostada, né? Mas la no trabalho ninguém sabe que t6 como isso,
eles acha que é o negocio da cabeca. Ja viu né? Tem umas meninas la que é
s6 deus mesmo. Eles 14 ndo podem saber de jeito nenhum que eu tenho isso
aqui. Elas vao falar: ah, ndo vao chegar perto dela, elas vao ficar com nojo
de ficar perto de mim, no banheiro na hora de trocar a roupa. Entéo pra
eles é 0 negdcio da cabeca que eu t6 . (Afrodite, F, 43, 1abm)
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Porém, o trabalho foi categorizado como um momento de distracdo e facilitador no
processo de lidar com a sorologia. Entdo, mesmo em segredo, o trabalho parece ser uma
instituicdo que possibilita minimizar os impactos da exclusdo social das pessoas que vivem
com HIV:

“No trabalho? Eu sempre tomo a noite. E trabalho durante o dia. Nunca me
faz mal no trabalho, mas é pelo contréario, o trabalho me distrai, ai cé nem
lembra, de coracéo, eu ndo sinto mar nada, desde que eu comecei a tomar
medicagdo zerou”. (Apolo, M, 35, 10m)

“Eu tento foca em trabalho, tento ndo pensar nisso 0 maximo que eu
consigo, tento focar em outras coisas ”. (Crono, M, 37, 1a7m)

O Brasil possui a lei n° 12.984, de 2 de junho de 2014, que criminaliza o preconceito
com pessoas soropositivas, principalmente quanto a demissdo ou recrutamento em ambientes
de trabalho (BRASIL, 2014). Porém, ainda sim para os participantes o ndo revelar a sorologia
pareceu algo mais seguro.

As representacdes que dizem respeito a aids ou a condi¢do soroldgica implicam em
situacdo de morte, preconceito, estigma, soliddao e exclusdo, o estudo de Silva (2004) os
participantes alertam para o fato de que a possibilidade de se contaminar com o virus era algo
alheio a eles, essa realidade sO se torna presente quando acontece com vocé ou alguém
proximo. Outros trabalhos de Joffe (1996a, 1996b, 1998), irdo reforcar a representacao
relacionadas a nogdo de alteridade. Ao estudar as teorias de origem da aids em diversas
populacdes, foi encontrado que os participantes atribuiam a origem da aids sempre em outra
nacao. Originando um imagindrio social de que a doenga ¢ atribuida a “condicao estrangeira”.
A nogido da aids como uma “doenca do outro” aparece no recorte abaixo, quando Eris no
hospital mostra 0 processo de negagdo, mesmo em estagio de depressdo imunoldgica e ja
hospitalizada:

“quando eu cheguei la em cima no hospital a médica falou, se vocé
autorizar, a gente vai fazer o exame de vocé, de HIV, mas vocé tem que
autorizar. Ai eu falei: - ndo, ndo, ndo quero, porque pra mim eu tava
gripada, eu tava com muita dor de garganta, estourou muita afta na minha
boca e na época eu usava aparelho, estourou muita afta eu ja ndo tava
aguentando comer, ja tava me dando mancha, eu tava muito muito muito
magra, eu sO bebia liquido e mesmo assim as vezes voltava. Entdo assim, ai
na época eu tava morando com os pais da minha filha e ele virou e falou:
faz, Eris! E eu: - ndo, eu ndo vou fazer. Eu queria...eu sabia, mas ndo queria
enxergar sabe?”. (El’iS, F, 39, 3a)

Apesar dos avan¢os tecnologicos que trouxeram novas tecnologias de diagndstico, de
tratamento e até mesmo de prevencédo ainda ndo é o bastante para superar a representacdo de

que a doenca causa soliddo. E notério que o investimento feito em recursos humanos e
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materiais ainda ndo foram o suficiente para alterar as representacdes, causando modificacdes
em relacdo a infecgédo e ao sentido que cada um pode atribuir a sua prépria vulnerabilidade a
exposicdo ao virus. As pessoas que vivem com HIV enfrentam o processo de isolamento
social que pode ou ndo, vir acompanhado de situagdes de preconceito e exclusdo. A
concepcao moral criada e difundida sobre a aids pode ocasionar a exclusdo e a rejeicdo
(SILVA, 2004).

As representacdes de um cotidiano ainda marcado pelo estigma e preconceito emerge
dos discursos, os participantes ainda enfrentam situacGes cotidianas de violéncia:

“[...] ela veio me contar que tava passando por isso e que ela tava com
HIV, e ela tinha tido neném, néo fez o pré-natal mesmo sabendo que ela tava
com HIV, por que ela fez exame antes, mas ndo contou para ninguéem por
preconceito, né? (...) igual aconteceu com minha amiga mesmo se matou por
preconceito morreu jovem 28 anos, deixou trés filhinhos [...] ela morava
num quartinho, eu chamei ela levantou, tava chorando e ai ela falou que
tava com fome porque ninguém tinha feito comida para ela e a mée dela
tava falando que ela tava com preguica de comer e ficava falando alto no
quintal pros vizinhos tudo ouvir: ‘tu ta com AIDS’. [...]. Ndo, eu ndo conto.
S6 pra minha familia. E [...] algumas pessoas que na época ficou sabendo,
né? Porque, eu ndo sei como. Eu ndo sei né? E [...] foi isso que eu sofri
muito preconceito, sabe? Chegou ao ponto deu sentar na rua, as pessoas
levantavam. (siléncio) eles levantam e ia embora”. (Hades, F, 42, 2a)

“Esses dias pra tras, aconteceu até um episddio comigo assim, uma vizinha
minha ela bebe muito, muito, muito, e ela grita na rua e ela perdeu o filho e
tudo, l6gico que a gente fica sentido, por que filho € filho, independente de
né? E ai o pessoal la de frente da minha casa, hoje eu nem converso com
eles. Na época, ela brigou com o marido dela e tudo e tal, ai ta. Ai ela bebeu
muito e ficou gritando: - Eu ndo tomo coquetel!!eu ndo tomo coquetel! ! Ai
uma amiga minha falou, fulana néo liga, eu tava sentada na minha rua com
a minha filha, a mais velha, do lado. E ai eu peguei e aquilo pra mim, ndo
vou te menti, a lagrima desceu na hora, na hora, sabe? Até quando eu falo
eu fico meio assim, porque pd, no meio dos outros, a rua tava cheia, era um
domingo, todo mundo na rua, sabe? E sai, saiu aqueles boatos na época...
para quem sabe ler, um pingo é letra [...] ”. (Hera, F, 19, 1a3m)

“Ah, la o preconceito é demais, mas demais, demais, demais, e ai eu passei
a ficar mais em casa [...]. Eu perdi totalmente a expectativa, da vida, de
viver. Eu saia pra caminhar e tinha gente que até mudava de passeio, eu
entrava num lugar a pessoa cutucava e aquilo me [...] ficava juntando
aquelas coisa e ai eu comecei a ficar s6 dentro de casa”. (Dionisio, M, 57,
1abm)

“Ah [...] é por que é uma doenca que ninguém quer, é uma doenga muito
[...] eu, eu, na época quando eu descobri e algumas pessoas que agora onde
eu moro, que é aquele bairro, ficou sabendo né, nossa eu fui muito
discriminada, sabe assim. Ao fato, o ponto de tipo assim: - ndo, tem que
separar 0 copo, pessoas ignorantes né, tem que separar o copo e [...] O
prato dela, sabe? Entdo assim, nossa, eu chorei muito. Eu pensei em até me
matar ”. (Hera, F, 39, 1a3m)
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“Eu acho, eu acho assim, pessoal ainda tem muita ignorancia sobre esse
assunto, ainda. Eu percebo muito em comentarios de amigos meus, que eles
ndo sabem, mas as vezes esse assunto entra na pauta, entra no discurso, eu
vejo uma ignorancia ali, entendeu? Uns falam nossa! Igual um dia desses
nos estadvamos conversando ai passou [...] alguém falou de alguém e esse
alguém é daqui, tava la no R., tava com uma galera no R. e tal. Algumas
pessoas sao daqui também. Ai, alguém falou de alguém: - ai tem fulano que
deu em cima de fulano, ai o outro falou assim: - ai mas vocé sabe que ele é
soropositivo, rola la que ele é soropositivo, todo mundo fala dele. E eu sei
guem € ele, eu ja vi essa pessoa aqui inclusive e tal. Essa pessoa inclusive
quando ela vem para ca ela se esconde (rs) eu fico s6 olhando, fico sé
observando, nossa coitado, é por isso que o povo fala. Ficar nessa
escondicdo toda [...] né tentando se, coitado. Se expBe logo, pbe a cara, a
pessoa ta bonita, malhada. [...]. Entdo assim, esse tipo de ignorancia, acho
gue é por esse fato que eu ndo cheguei e falei: - oh gente, vocés estdo ai
falando e eu sou soropositivo, uma coisa ndao tem nada a ver com a outra.
Mas eu fico meio na minha, entendeu? Porque eu percebo ainda uma
infantilidade, uma falta de entendimento do assunto, acho que daqui uns 10
anos, quando eles estiverem mais, sabe? E um deles forem, porgque né? Vai
ser com certeza (risos), porque eles transam sem camisinha, e eles falam as
historias deles e eu falo, gente [...] ndo faz sem vocés estdo se expondo, ai
guem sabe entdo, futuramente, a gente conversa mais [...] 7. (Deméter, M,
36, 3a)

Afrodite foi uma participante que ao longo da entrevista, mesmo j& soropositiva ha 1
ano e 5 meses, trouxe diversas duvidas sobre como que passaria a alguém, se usar a mesma
toalha do marido também transmite e sobre o sangue da menstruacdo. As duvidas dela sdo
legitimas, mas acarretam um medo constante de transmitir o virus. E nesse momento que a
metafora de uma doenga infecciosa, torna possivel que as pessoas ancorem sentimentos de

sofrimento, repulsa, medo e estigmas em relacdo a quem tem HIV e a elas mesmas:

“Eu fico com medo de ficar passando, igual assim € [...] quando eu t6
menstruada minha minina fala pra mim: mae, ndo deixa sangue sujo cair no
vaso ndo, mas eu ndo sei se é assim que pega, comé que é. Ela acha que é
assim que pega, sabe? Outro dia ela tava fazendo minha unha e sem querer
ela esbarrou assim no dedo, nossa, ela ficou apavorada, ela foi no hospital
pra poder tirar davida se ela ia pegar ”. (Afrodite, F, 43, 1a5m)

Uma vez difundida e aceita, uma representacdo constitui-se parte integrante de nos,
parte das nossas relaces interpessoais, da maneira julgar algo, de interpretar. 1sso ira até
mesmo nos definir enquanto posi¢do hierarquica social e nossos valores. O estigma e 0
preconceito sdo representacbes que engendram o0 imagindrio da nossa sociedade
(MOSCOVICI, 2015). Enquanto o HIV néo ¢é algo que faz parte do meu cotidiano, as pessoas
irdo reproduzir as informagbes que circulam apenas no universo consensual. A partir do
momento que aquilo tem sentido para elas, elas buscam informagdes do universo reificado e
modificam o seu senso comum: uma sociedade marcada pelos preconceitos e o estigma que 0

virus carrega, cria um cenario onde contar a sorologia ndo é algo simples, 0 medo de perder
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pessoas, de ser humilhado e outras coisas, torna a invisibilidade, o segredo, o siléncio, a
clandestinidade opg¢0es viadveis para contornar a situacéo:

“O maior problema é o medo da reacéo das pessoas porque, por exemplo,
eu percebo que tem amigos que contam para amigos e 0s amigos mudam o
perfil, bom, eu ndo tive vontade, eu sé contei pra um amigo, mas esse amigo
meu, sé alguns amigos do circulo dele sabem dele, e ninguém causa
problema nenhum. E s6 uma questao assim, ah, eu tenho receio de conta, ai
bebe e conta pros outros, sabe? Fulano é! Ah, Ia! Eu j& escutei varias vezes:
cuidado! oh, fulano é positivo. A pessoa confiou e [...] foi pro outro. E tem
gente que ndo tem uma cultura boa, se vocé virar e falar ah, minha carga
viral é zerada, ah ndo, vocé é doente. Ndo adianta, me entende? N&o
adianta. N&o é facil. [...]. E olha que eu tenho formag&o! E porque é o
seguinte: - s6 déi quando é em vocé, as pessoas ndo entendem, ndo tem
nocao da gravidade ”. (Apolo, M, 35, 10m)

“[...] é terrivel mesmo. Porque no primeiro momento o que vocé pensa é, eu
vou morrer com isso. Porque assim, € um preconceito muito grande,
ninguém estuda isso antes de ter isso. Ah, vai morrer com isso e ai vocé tem
essa imagem de alguém seco em cima da cama em fase terminal, mas nao é
nada disso é uma coisa totalmente diferente, entendeu? ”. (Atena, M, 24,
la7m)

“Quando eu descobri, foi ruim porque foi aquela fase e tudo, que eu chorei
e tudo. Hoje é normal, acostumei, s6 ndo conto para ninguém por causa do
preconceito, mas hoje é normal. [...]. Eu era super preconceituosa antes,
com as pessoas, eu pensava ndo vou encostar, ndo vou ficar, ndo vou beijar,
porque eu ndo quero isso para mim, e depois acabou que eu fui pegar né? E
agora eu mudei e entendi que um abraco e um beijo ndo passa nada para
ninguém. Nao tem isso. As pessoas tem preconceito, ndo toca, ndo beija,
nem conversa com a pessoa, pensamento muito antigo das pessoas isso”.
(Hebe, F, 19, 1a2m)

A vulnerabilidade e as metaforas que acompanham o processo de viver com 0 virus
acarretam uma vida estigmatizada e situagdes de preconceito. O estigma €, segundo Goffman
(1988) uma caracteristica depreciativa, que diferencia os sujeitos, o colocando em uma
relacdo de desvantagem e o preconceito, de acordo com Allport (1954) é uma atitude hostil
dirigida a alguém, ou um grupo que tenha atributos considerados negativos ou inaceitaveis
socialmente.

O termo estigma tem sua origem no grego, ligados ao belo e a visdo essa palavra foi
criada para se referir as marcas corporais que evidenciavam algo a cerca da pessoa, algo
extraordinério, ruim ou de status moral. Atualmente o termo é entendido de maneira
semelhante aos gregos, porém com um sentido mais voltado ao simbdlico do que a uma
evidéncia fisica presente nos corpos (GOFFMAN, 1988).

Em um estudo realizado com 214 profissionais de salde das cidades do Rio de Janeiro

e Niteroi analisou-se as representagdes sociais de profissionais de satude sobre PVHA. Os
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achados indicam para a manutencdo do estigma e do preconceito, apontando para uma
permanéncia dessas representacbes (MACHADO et. al., 2016).

Avi (2000) revela em seu estudo com profissionais de saude que a informacdo néo
muda imediatamente a representacdo, pois mesmo para sujeitos capacitados para trabalhar
com a questdo, ainda ha frequéncia das representacdes relacionadas a morte. A no¢do de que a
aids pertence a grupos de risco.

Para entendermos as ligacBes entre condicGes de saude, estigma e preconceito é
necessario considerarmos as vulnerabilidades, as interseccionalidades, os determinantes
sociais em saude e os marcadores sociais da diferenca. Lutar para diminuir esse estigma é
também lutar contra o machismo, homofobia, racismo e outras formas de opressdo. Esse olhar
nos permite uma melhor compreensao das dindmicas sociais gue se originam e se mantém em
determinados grupos sociais & margem de bens simbdlicos e materiais, mantendo as
consequéncias dos esteredtipos das violagdes dos direitos humanos sobre a saude
(MONTEIRO; VILLELA, 2013).

O mundo garante a todos, por meio da declaracdo universal dos direitos do homem, a
dignidade. Apesar da dificuldade epistemolégica de definir o termo, pensaremos a dignidade
como a garantia dos direitos fundamentais, ou ainda, 0 minimo existencial. Partindo dessa
premissa, € necessario que — a partir da CF88 - o cidaddo brasileiro tenha no minimo
educacdo basica, salde, assisténcia social e acesso a justica. Alguns processos podem
dificultar o acesso a esse minimo existencial: o estigma e o preconceito ancorado na
representacdo de aids e de infeccdo pelo virus HIV é um exemplo.

O estigma é uma fonte de estresse e desvantagem social. As pessoas que vivem com
HIV estardo ainda mais vulneraveis as privagGes dos bens simbdlicos e materiais, pois, 0
estigma da doenca é uma fonte de estresse e desvantagem social, logo isso repercutira na
salde dos sujeitos (HATZENBUEHLER, PHELAN e LINK, 2013).

Segundo Phelan, Link e Dovidio (2008) o estigma e 0 preconceito podem ocorrer com
o objetivo de: “explorar e dominar” (manter niveis hierarquicos de poder); “aplicar uma
norma” (manter pessoas dentro de uma regra); e “evitar uma doenca” (manter pessoas
afastadas).

E preciso entender que existem determinados grupos sociais que estdo a margem dos
bens simbdlicos e materiais. Essa exclusdo mantém estreita relacdo com os marcadores sociais
da diferenca, que consideram o sujeito socialmente e culturalmente construido por uma rede
discursiva em que, por exemplo, cor da pele, género, orientagdo sexual e religido ndo agem de

maneira isolada, mas em conjunto. Esse olhar possibilita uma compreensao do processo social
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que mantém as violacdes dos direitos humanos sobre a salde. Essa andlise sustenta como o
preconceito e estigma podem interferir diretamente no processo de uma vida digna
(PELUCIO, 2011; MONTEIRO e VILLELA, 2013).

A Carta de Ottawa afirma que salude € um conceito positivo que salienta recursos
sociais e pessoais, ndo sendo a promo¢ao da salde uma responsabilidade exclusiva do setor de
salde, mas sim algo além de um estilo de vida saudavel (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1986). Nesse sentido, viver dignamente € ter salde e saude compreendida
sob a Gtica do conceito ampliado.

Sendo assim, pensar em um Estado que garanta dignidade humana as pessoas s6 é
possivel por meio de uma inversdo de paradigma. Politicas publicas que pensem em reduzir 0s
marcadores sociais da diferenca garante dignidade a todas as pessoas. Ou seja, a garantia do
minimo existencial passar por uma luta as formas de opressao.

Pellcio (2007) realizou um estudo que analisou as formas de prevencédo de HIV com a
populacéo travesti de Sdo Paulo. Por meio de uma etnografia, a autora evidencia como que 0s
corpos abjetos sdo por via aids legitimados. Ndo foi uma coisa muito dificil estigmatizar a
aids no momento em que ela lida com justamente esses corpos que Butler (2006) vai chamar
de corpos abjetos. Os processos sociais que ferem o processo de vida digna das pessoas que
vivem com HIV é a manutencdo do conceito de corpos abjetos, pois, por exemplo um corpo
de um homem, branco, heterossexual, com acesso a bens materiais e cristdo pode sofrer
estigma de um corpo abjeto, via aids. No momento em que a aids é ancorada nas
representacdes de homossexualidade, mesmo uma pessoa heterossexual podera ser privada
desses bens.

A construcdo histérica da homossexualidade se d& quando anteriormente a década de
50 ndo havia hesitacdo por parte da ciéncia e dos cientistas que tinham autonomia para falar
sobre sexualidade — psicologos e psiquiatras — quanto ao fato da homossexualidade ser de
origem patologica, poderia haver divergéncias quanto os motivos, causas, significados e
interpretagdo, mas ndo quanto ao carater patologico. Porém, em 1974 a associacdo americana
de psiquiatria retira este item do cddigo de doencas mentais, por opinido majoritaria
(SONENREICH; BASSITT, 1980).

O argumento de que o padrio de ‘“normalidade” seria o que se aproximaria da
natureza, os estudos de homossexualidade dos zoopsicologistas comegaram a observar cada
vez mais praticas homossexuais entre os animais. Um estudo afirmou que a homossexualidade
ocorria em qualquer tipo de animal ja estudado cuidadosamente, como peixes, passaros,

sapos, macacos e tanto em machos quanto em fémeas. Sendo assim, o argumento de que
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praticas animais constituem o principal critério de normalidade, coloca que a
homossexualidade ndo deveria ser considerada a época, e aos olhos do universo reificado,
anti-natural. Isso abriu margem para a discussdo de antropdlogos e historiadores para
considerar a homossexualidade algo de aspecto cultural, portanto, algo que néo é universal e
indiscutivel (SONENREICH; BASSITT, 1980).

A religido impBe algumas questes devido a condenacgdo pelo sexo por prazer, pela
ndo-procriatividade, mesmo dentro do matriménio uma atividade sexual é condenada no
momento em que é por mero prazer, sendo assim, a virgindade é um estado mais puro que o
casamento. O capitalismo traz questdes também de ordem moral que condenam a
homossexualidade, Engels, ja no século XIX, coloca a familia como o principal apoio para
desenvolvimento econdmico, colocando dessa forma “o invertido” como um desorganizador
da familia, da nacdo e da humanidade. Essas representacdes foram repercutidas ao longo dos
anos, e hoje, a homofobia e o HIV sdo indissociaveis (SONENREICH; BASSITT, 1980).

A partir do século XX, a sexualidade humana comecgou a ser entendida por diversas
Oticas, os debates teodricos dividiram-se em duas correntes principais: o essencialismo e
construtivismo social. No primeiro paradigma viceja a ideia de que a sexualidade é algo
inerente a natureza humana, marcado nos corpos por forma de instinto, sendo entéo restrita a
um mecanismo fisiolégico, com fins de reproducdo da espécie e que atende a uma pulsdo de
ordem psiquica. O segundo traz a possibilidade de problematizar a universalidade dos
instintos, pois devido a diversidade cultural existente os contatos corporais podem ser
entendidos de formas distintas, os significados, as experiéncias, 0s comportamentos nao sdo
entdo passiveis de uma generalizacao, afinal os dados interpretados ndo estariam ancorados
nas mesmas representacdes (HEILBORN; BRANDAO, 1999).

Para os participantes que se declaram homossexuais ou bissexuais, 0s discursos
evidenciaram uma violacao da dignidade no que tange a vivéncia da sexualidade:

“Porque a psicologia, foi conversando comigo e falando que isso ai era
normal, que tinha que me satisfazer, mas eu fui mais por causa da religido,
vou ser sincero com vocé, ndo que a religido condenasse, mas algumas
coisa que eu achei que, senti que ndo tava certo, cé entendeu? Eu respeito
mulher, respeito homem, que tem situa¢fes que acha que deve t4, tenho
colegas, mas ndo condeno eles, jamais...isso é uma coisa pessoal, de cada
um, mas eu senti para mim que ja tava no tempo de sair. [...] foi como
deixar de fumar para mim, assim, no peito. Ate tem um sentimento, uma
coisa, mas eu superei, eu ndo tenho esse male, eu ndo chego perto, até pela
minha idade, esses tempo pra tras ndo [...] 7. (Hermes, M, 73, 2a)

“Pesquisadora: o que vocé pensa sobre a bissexualidade? Apolo: é um
pouco, sabe por qué? Eu ndo preciso expor para ninguém, é 0 mesmo caso
da doenca, mesma coisa, € um direito meu de ndo querer falar e eu s6 me
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envolvo com quem eu sei que, que é também. Entdo é assim, véarios tipos,
hoje em dia eu ndo me relaciono mais com mulher, ndo mesmo, depois que
eu conheci ele eu parei, entdo, eu sou chato, eu gosto, cada um tem um
perfil, eu gosto de gente muito centrada, séria, entdo ndo é facil de achar ai
agora com isso, com esse segundo problema (ele se refere ao HIV), ai que
eu ndo procuro mais, agora € quieto. Fico escondido na ro¢a”. (Apolo, M,
35, 10m)

“Eu acho [...] eu acho triste a sociedade cobrar da gente certas coisas sabe,
eu assim, eu praticamente me escondi a minha vida inteira [...] sabe? Irméo
mais velho cobra isso, aquilo outro. Diferente dele, eu fui escondendo,
escondendo, depois acabei me casando, um erro, um erro. Até que chegou
um ponto que eu ndo aguentei. Eu falei, ndo da pra mim! Eu cheguei perto
da minha ex mulher e falei pra ela que ndo dava mais [...] isso tava me
corroendo por dentro. Acabando comigo. Pesquisadora: havia relagdes
homoafetivas durante o casamento? Sim, de vez enquanto escapulia, a gente
ndo aguenta né? Mas chegou um ponto que eu ndo achei justo, ah quer
saber eu vou contar e minhas filhas estdo novas, vao entender, se ndo
entender vai ficar com raiva por um tempo ”. (Crono, M, 37, 1a7m)

No momento em que ter uma vida digna passa pelo minimo existencial, viver sua
sexualidade € um direito. A violéncia velada ou ndo aos homossexuais ndo é um caso isolado
e entdo configuram uma estrutura por tras dessa representacédo. Indiferente do quantitativo de
pessoas com orientacdo sexual heterossexual ou homossexual no estudo, a importancia de se
falar da violéncia relacionada a sexualidade ou género se faz importante para pensar a
dignidade humana de quem vive com o HIV. Entdo mais do que falar sobre sexo ou
sexualidade, falar de aids vai ser falar de amor e respeito as diferengas. A construcdo de uma
sociedade mais democratica € a vivéncia de uma vida digna a todos, o combate a homofobia é
garantia de uma vida mais digna para todas as pessoas e nao sé as que vivem com HIV.

O estudo evidencia que o que lesa a dignidade das pessoas que vivem com HIV néo é
0 virus ou ter a doenca, mas sim as relagdes com os estigmas que a doenca carrega. Através
do HIV, h& uma clara evidéncia de como os marcadores sociais da diferenga geram doenga,
pois, pessoas que vivem com HIV morrem ou sofrem por consequéncias dessas privacdes do
minimo.

As evidéncias sugerem que a maneira como a ciéncia e os profissionais ainda se
relacionam com a populacdo LGBTTIQ acarreta um afastamento dos servicos de saude, o que
aumenta a vulnerabilidade para o adoecimento. E a questdo da Aids se relaciona com essas
questdes no momento em que os profissionais restringem a satde dessas pessoas ao HIV.

Um ensaio reflexivo a partir de uma revisdo bibliografica objetivou analisar a
acessibilidade a atencdo bésica por pessoas LGBTTIQ, apds a inserc¢do da politica focal, por
meio de 15 artigos, o estudo conclui que ainda existe um despreparo e uma falta de

conhecimento dos profissionais para lidar com as demandas especificas dessas pessoas, além
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da insisténcia que acabam por ficar ainda a marginalidade da assisténcia a satde (FRANKLIN
et. al., 2016).

Outro estudo analisou a literatura de abordagem sociocultural sobre homossexualidade
masculina, jovens e salde, ap6s a andlise tematica de 37 artigos nota-se uma escassez de
literatura sobre o tema, apontando os desafios para pensar a promoc¢édo da salde, ou seja, a
hegemonia heterossexual ainda permeia as estruturas (CUNHA; GOMES, 2015).

Uma pesquisa quantitativa, realizada no nordeste do pais, com 316 pessoas do grupo
LGBTTIQ, todos os participantes relataram ja ter vivenciado situa¢fes de violéncia e apenas
52 ja& tinham procurado o servigo. Pois o0 estudo aponta dados alarmantes de situacdes de
preconceito no atendimento as vitimas, além da auséncia de registro em prontuério, de
notificacdo compulsoria, de orientacdo a queixa por boletim de ocorréncia. As minorias ja
estdo vulneraveis e se afastam mais dos servicos de saude (ALBUQUERQUE; ALVES;
PARENTE, 2016).

As evidéncias sugerem que a maneira como a ciéncia e os profissionais ainda se
relacionam com a populacdo LGBTTIQ acarreta um afastamento dos servicos de salde, o que
aumenta a vulnerabilidade para o adoecimento. E a questdo da Aids se relaciona com essas
questBes no momento em que os profissionais restringem a saude dessas pessoas ao HIV.

O Brasil por mais que se apresente como um pais liberal e que tenha garantido alguns
direitos a populacdo LGBTTIQ (Lésbicas, Gays, Bissexuais, Transexuais, Travestis, Intersexo
e Queer), continua a apresentar casos de violéncia e discriminacdo cotidianamente. A
Organizacdo Nao-governamental Européia — Transgender Europe (TGEU) realiza anualmente
um relatério de mortes de pessoas transexuais no mundo, o Brasil é o pais que mais mata
essas pessoas, foram 845 mortes de 2008-2015, seguido do México com 247 e nossa Vizinha
Argentina aparece com 45 mortes no mesmo periodo. A maioria das mortes — 45,2%
aconteceram com jovens entre os 20 e 29 anos de idade, trabalhadores do sexo, na rua e por
arma de fogo. Outro dado alarmante é a expectativa de vida de uma pessoa transexual no pais,
que é de 35 anos (CAZARRE, 2015).

Sendo assim, as necessidades de satde, ndo dizem respeito apenas as consequéncias
das representacGes que recaem sobre suas praticas sexuais e modos de vida, que sao
consideradas desviantes do padréo, implicando uma heteronormatividade moral vigente nas
relacbes humanas. Esse pressuposto inicial é peca-chave para a compreensdo de como as
praticas sexuais ndo-heterossexuais sdo concepg¢des patologizantes e por consequéncia, Sao
utilizadas como forma de justificar o atendimento — ou a falta dele — & essas pessoas nos

Servigos.
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Atena no recorte abaixo resume a necessidade de desnaturalizar os preconceitos:

“[...] o ser humano deveria acolher mais o outro, e entender que a vida ja
exige muito de cada ser humano, para vocé ja olhar e achar que aquela
pessoa é um travesti e tem HIV, gente, nada a ver. Somos seres humanos e 0
sangue ¢é vermelho e tem certas doencas que é tranquilo de conviver. Vocé
ndo pega HIV porque abracou alguém, entendeu? Acho que deveriamos ter
essa humanidade. [...] pros homossexuais € até mais facil de lidar essa
situacdo, porque ele ja viveu a vida inteira dele sendo ‘estigmado’ com
coisas ruins, pessoas afastando da lésbica ou do gay por, pela op¢do dele,
entdo assim, isso é apenas mais um degrau, entendeu? Se a humanidade
tivesse mais carinho, sentimento, amor, amor mesmo para com 0 outro seria
mais tranguilo”. (Atena, M, 24, 1a7m)

Sendo assim, a garantia da dignidade humana de quem vive com HIV é a busca pela
(re)significacdo da epidemia, é aproximar os atos de salde de efetivamente um cuidado que
transcenda a visé@o biologicista. Um Estado que garante a vida, precisa garantir as pessoas 0
minimo, porém sO teremos salde quando todas as pessoas puderem ser iguais perante seus
direitos. Via dignidade humana é preciso considerar que quando ndo é um caso isolado, ha
uma estrutura por tras dessas questdes. E preciso superar que os casos de opressdo atingem
apenas 0 campo individual dos sujeitos, mas sim uma macro estrutura que precisa ser

combatida por meio de politicas publicas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A ciéncia investe atualmente em novas tecnologias de prevencao, vacinas e procura a
cura da infeccdo pelo HIV. O avanco no que tange ao saber biomédico é de suma importancia
para enfrentar o desenvolvimento da epidemia, e se hoje podemos hoje discutir questes que
sdo advindas do aumento da expectativa, é gracas a essa possiblidade de sobrevida. Com a
tendéncia que essas pessoas vivam mais, € preciso pensar um modelo de cuidado que seja
efetivamente capaz de dar a elas uma condicéo de vida digna.

A epidemia da Aids vive um movimento anacrdnico: evoluimos quanto ao nimero de
pessoas diagnosticadas e tratadas, temos tecnologias para evitar a reproducdo do virus e
assim, caminhamos para um momento de cronicidade da doenca, pois ha expectativa de vida e
futuro com a terapia. Porém, como essas pessoas Se inserem em seu meio social se torna um
desafio no momento que ainda temos tanto estigma e preconceito em relagdo as pessoas que
vivem com HIV.

Devido o estigma e preconceito, h& um medo da repercussao dos seus pares no
momento de revelacdo da sorologia, e entdo acaba que o siléncio aparece como a principal
estratégia, mas com o siléncio, as relagdes sociais diminuem e entdo, a privagdo desse
convivio gerard impactos que pode ser da solidao a privagdo de bens materiais ou simbdlicos.

O cenario politico nos sinaliza um retrocesso quanto ao enfrentamento da epidemia.
As questdes ideoldgicas estdo sobressaindo a laicidade do Estado e um exemplo disso € como
estamos discutindo a sexualidade nas escolas. Mesmo que hoje a maior incidéncia de casos de
infeccdo seja entre os jovens com idades entre 15 e 24 anos, argumenta-se sobre uma
“ideologia de género” ao se discutir sexualidade. A prevencdo acontece pela educacdo em
salde com essa populagdo, porém, projetos que visam a discussdo da sexualidade em escolas
sdo barrados no congresso nacional. Os direitos sexuais e reprodutivos sdo antes de questdes
individuais, um direito humano.

Falar de Aids ndo é apenas discutir virologia humana e talvez por isso 0 assunto para a
area da salde se desenhe de forma tdo complexa. Em um paradigma biologicista,
acostumados a tratar doencas e ndo cuidar de pessoas, pensar cuidado em salde para as
pessoas que vivem com HIV é ir além da carga viral ou taxa de TCD4.

O estudo é um convite para academia pensar novas formas de cuidar. Um cuidado que
extrapole as questdes biologicistas, que cologue 0 sujeito ao centro e ndo a doenga. A
solidariedade é um valor que nos ensina a cuidar do outro na perspectiva de respeita-lo e dar

ele elementos para que seja mantida a sua dignidade. Além disso, € um convite a reflexdo de
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como a defesa do Estado democratico de direito e um sistema Unico de saude sdo um
compromisso de todo mundo que acredita no valor da vida. E uma vida que vale a mesma
coisa independente de cor da pele, orientacdo sexual, identidade de género, status soroldgico
ou renda.

As acles que visam promover salde ou prevenir doengas ndo devem se descolar das
questdes que impossibilitam os sujeitos a terem acesso a bens simbolicos e materiais. Fazer
prevencdo é entender que a interseccionalidade se articula diretamente com os determinantes
sociais em saude. E dado que moradia, alimentago, escolaridade, renda e emprego podem
impactar nos problemas de satde ou agravar vulnerabilidades.

Ter dignidade é ter o minimo existencial. Nas representacdes sociais desse estudo, ha
componentes de dignidade que se encontram comprometidos, principalmente devido o
componente do estigma e do preconceito. A pessoa soropositiva deixa de se apoiar na familia
por medo da repercussao da sorologia; o trabalho é importante para dar a identidade do sujeito
e até para a insercdo social, mas existe o fato de que ninguém no trabalho pode saber; as
relaces humanas afetivas-sexuais também ficam comprometidas pelo mesmo motivo do
medo da repercussdo de uma sorologia positiva. O siléncio é o principal mecanismo de
adaptacdo citado frente aos desafios postos a gestdo cotidiana do virus. Porém, o siléncio
imposto por si s6 é uma violacao.

A garantia da dignidade passa por combater as iniquidades de salde. Entdo, cabem as
pessoas que prestam um cuidado profissional, compreendé-lo em sua totalidade e incluir em
seus planos de cuidado, pois até qual ponto esses determinantes sdo 0
motivo/causa/consequéncia do adoecimento, as vezes quando sanados ou amenizados podem
significar uma melhora no quadro, ou até mesmo o empoderamento® daquela pessoa.

O trabalho evidenciou que as representacfes sociais no momento do diagnostico
ancoram uma soropositividade ligada a morte e ao sofrimento, no entanto, percebe-se que
algumas representacdes incorporaram novos elementos e se descristalizaram, pois, ao se ter o
virus os elementos representacionais trazidos sdo de normalidade e cronicidade.

E necessaria uma sensibilizaco da formag&o em satde para a importancia se de inserir
as interseccionalidades no processo de cuidado, pois ndo se pode pensar as acdes para o

usuario que sejam descontextualizadas da realidade vivenciada pelo mesmo. Além disso, 0

° Empoderamento é um termo multifacetado, aqui nos referimos a uma dimensdo da vida social no nivel
individual, que possibilita emancipa¢do do individuo, por meio da autonomia e da liberdade (KLEBA;
WENDAUSEN, 2009).
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estigma e o preconceito precisam ser incorporados ao se pensar a assisténcia as pessoas que
vivem com HIV.

A pesquisa permitiu analisar as representacdes de pessoas que vivem com o HIV sobre
a descoberta e os elementos da dignidade humana que orientam a gestdo cotidiana de ser
positivo. Os achados mostram como as representagdes incidem diretamente no viver
cotidianamente com o virus, alias, por meio dos achados vemos que o0 ndo é o viver com 0
virus, pois a tecnologia suprime o virus ao ponto de torna-lo até mesmo indetectavel. Porém,
0 viver com algo que possui uma representacdo social de morte, sofrimento, imoralidade e
sujeira é o desafio dessa década da epidemia.

No paradigma contemporaneo, olhar o outro - e realmente vé-lo - esta cada dia mais
distante da realidade e fora dos servicos de salide. O modelo capitalista nos direciona para
essa ideologia que divide vidas que valem e que ndo valem. A epidemia da aids se combate
com antirretrovirais de Ultima geracdo e com tecnologias duras, mas para além disso, essa é
uma doenca que nos evidencia a importancia de ter cuidado profissional baseado em

solidariedade.
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ANEXO A

ROTEIRO DA ENTREVISTA

Identificagao da entrevista:

Sexo:

|dade:

Cor da Pele:

Com quem mora:

Vinculo Empregaticio:

Filhos ou dependentes:

Orientagao sexual:

Escolaridade:

QUESTAO NORTEADORA

Conte para mim como foi para vocé quando soube tinha o HIV
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ANEXO B

@ s ufjf UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
o JUIZ DE FORA/MG asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A dignidade humana de guem vive com HIViAids: um estudo & luz da representagdo
social

Pesquisador: Mariana Galvao Pereira

Area Tematicas

Versdo: 1

CAAE: 57724016.2.0000.5147

Instituigio Proponente: Faculdade de Enfermagem

Patrocinador Principal: Financiamento Praprio

DADOS DO PARECER

Hamero do Parecer: 1.661.440

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de projeto destinado a estudar a representagdo social do valor "dignidade humana" aplicada a
portadores de HIYV em Juiz de Fora.

Objetivo da Pesquiga:
0O objetiva vem descrito em conformidade com a natureza da pesquisa.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

O risco gue o projeto apresenta € caracterizado como risco minimo e esto adeguadamente descritos,
considerando que os individuos ndo sofrerfo gualquer dano ou sofrerfo prejuizo pela participagdo ou pela
negag¢do de paricipagio na pesquiza e beneficios esperados corretamente descritos. A avaliagio dos
Riscos e Beneficios estio de acordo com as atribuigdes definidas na Reselugdo CNS 466/12 de 2012, itens
n; mzev.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Embora o projeto o anuncie em sua apresentagio e seu objetivo, toda a metodologia conduz a investigar
ndo a representagdo social do portador de HIV, mas a experiéncia (de exclusdo?) do portader em relagdo a
uma representagdo social ampla acerca do valer "dignidade humana'”.

Por se tratar de pesquisa qualitativa, a pesguisadora poderia substituir @ hipotese pelo pressuposto da
investigagdo.

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER 3™

Bairro: SA0 PEDRO CEP: 36.036-000
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)2102-3788 Fax: (32)1102-3733 E-mail: cep propesg@uffedubr
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Contnuagio so Parecer; 1.661.440

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Os termos de apresentagio obrigatdria sdo adeguadamente apresentados. O protocolo de pesquisa esta
em configuragdo adequada, apresenta FOLHA DE ROSTO devidamente preenchida,com o titule em
portugués, identifica o patrocinador pela pesguisa, estando de acordo com as atribuigdes definidas na
Morma Operacional CHS 001 de 2013 item 3.2 letra a; e 3.4.1 item 16. Apresenta o TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO em linguagem clara para compreensao dos participantes,
apresenta justificativa e objetivo, campo para identificagdo do participante, descreve de forma suficiente os
procedimentos, informa que uma das vias do TCLE serd entregue aos participantes assequra a liberdade do
participante recusar ou retirar o consentimento sem penalidades,garante sigilo & anonimato, explicita riscos
& desconfortos esperados,indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa,contato do
pesquisador & do CEP e informa que os dados da pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador pelo
pericdo de cince anos, de acordo com as atribuigdes definidas na Resolugio CHNS 466 de 2012, itens:V
letra b; V.3 letras a.bdefgeh; V. 5 letrad e XI.2 letra f. Apresenta o INSTRUMENTO DE COLETA DE
DADOS de forma pertinente acs objetivos delineados & preserva os participantes da pesquisa. O
Pesquisador apresenta titulagdo e experiéncia compativel com o projeto de pesguisa, estando de acordo
com as atribuigdes definidas no Manual Operacional para CPEs. Apresenta DECL.E-.F-'.A{;,ED de infraestrutura
e de concorddncia com a realizagdo da pesquisa de acordo com as atribuigdes definidas na Norma
Operacional CHNS 001 de 2013 item 3.3 letra h.

Recomendagdes:

Seria recomendavel gue a pesquisadora detalhasse de que maneira os instrumentos "diario de campo” e o
recurso técnico de “corte e colagem”™ serfio empregados na pesguisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

M&o ha no projeto gualguer inadequagdo ou pendéncia que impeca sua aprovagio. Diante do exposto, o
projeto estd aprovado, pois estd de acordo com os principios éticos norteadores da ética em pesquisa
estabelecido na Res. 466/12 CHNS & com a Norma Operacional N® 001/2013 CHS. Data prevista para o
término da pesguisa: Julho de 2017.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribuigdes definidas na

Res. CHNS 466/M12 & com a Norma Operacional N®001/2013 CHS, manifesta-se pela APRG*.’M;E.D do
protocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar ao pesquisador responsavel pelo projeto, o compromisso de

envio ao CEP de relatdrios parciais efou total de sua pesquiza informando o andamento da mesma,

comunicando também eventos adversos & eventuais

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER 3™

Bairro: SAO0 PEDRO CEP: 36.036-200
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Tebefone: (32)2102-2768 Fax: (32)1102-3733 E-mail: cep propesgi@uffedubr
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Contnuagio oo Parecer 1.661.440

lT]i

modificagdes no protocolo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

asil

grad

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas PB_INFDRMAQ@ ES_BASICAS_DO_P 0772016 Aceito
do Projeto ROJETO 735977 pdf 234723
Projeto Detalhado /| Projete_modelo CEP pdf 07/07/2016 |Marana Galvdo Aceito
Brochura 234701 Pereira
Investigador
Declaragio de TERMO_SIGILO pdf 07/07/2016 |Marana Galvo Aceito
Fesquisadores 234258 Pereira
TCLE ! Termos de |ANEXO_B_TCLE. pdf 07/07/2018 |Marana Galvdo Aceito
Assentiments | 234239 Pereira
Justificativa de
Auséncia
Cwtros ANEXC_A pdf 28/06/2016 |Marana Galvo Aceito

19:46:04 Pereira
Folha de Rosto folha_de_rosto pdf 26/06/2016 |Marana Galvio Aceito
13:43:35 Pergira
Declaragio de declaracan_de_infrasstrutura_e_instituc | 26/06/2016 |Mariana Galvio Aceito
Instituigdo e ao_subsecretario pdf 13:3846 Pereira
Infrasstrutura
Declaragio de declaracao_de_infraestrutura_e_instituc | 26/06/2016 |Marana Galvio Aceito
Instituigdo = ao_responsavel_sae.pdf 133816 Pereira
Infraestrutura

Situagido do Parecer:
Aprovado

MNecessita Apreciagio da COMEP:

Méo
JUIZ DE FORA, 02 de Agosto de 2016
Assinado por:
Vania Lacia Silva
(Coordenador)
Enderego: JOSE LOURENCO KELMER S
Bairro: SAD PEDRO CEP: 36.026-000
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)2102-2788 Fax: (32)1102-3733 E-mail: cep propesg@uffedubr
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FEDERAL DE Juiz DE FORA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“DIGNIDADE HUMANA DE QUEM VIVE COM HIV/Aids: um estudo a luz da
representaciao social”. Nesta pesquisa pretendemos saber como foi para vocé quando
soube que tinha o HIV. O motivo que nos leva a estudar tal questdo é entender como é
viver HIV atualmente.

Para esta pesquisa adotaremos os seguintes procedimentos: O Sr. (a) respondera algumas
perguntas sobre vocé e sobre a sua vida. depois. vocé escolhera uma imagem que retrate o que
€ viver com o HIV para vocé. isso sera gravado em um gravador de audio e depois transcrito.
Os riscos envolvidos na pesquisa consistem em riscos minimos. como aqueles que podem
acontecer em atividades diarias como tomar banho ou sair de casa. A pesquisa contribuird
para a elaboracdo de politicas publicas no municipio e ajudara aos profissionais de saude a
pensar sobre o cuidado ofertado a vocé. Para participar deste estudo o Sr (a) ndo tera nenhum
custo. nem recebera qualquer vantagem financeira. Apesar disso. caso sejam identificados ¢
comprovados danos provenientes desta pesquisa. o Sr.(a) tem assegurado o direito a
indenizacdo. O Sr. (a) tera o esclarecimento sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e
estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu consentimento ou
interromper a participacio a qualquer momento. A sua participacio € voluntaria € a recusa em
participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que o Sr. (a) é
atendido (a) pelo pesquisador. que tratard a sua identidade com padrdes profissionais de
sigilo. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o
material que indique sua participacdo nio sera liberado sem a sua permissao.

O (A) Sr (a) nao sera identificado (a) em nenhuma publicacdo que possa resultar.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais. sendo que uma
sera arquivada pelo pesquisador responsavel. na Faculdade de Enfermagem da Universidade
Federal de Juiz de Fora. € a outra sera fornecida ao Sr.(a). Os dados ¢ instrumentos utilizados
na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco)
anos. e apods esse tempo serdo destruidos. Os pesquisadores tratardo a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo. atendendo a legislacdo brasileira (Resolugcdo N® 466/12 do
Conselho Nacional de Saude). utilizando as informagdes somente para os fins académicos ¢

cientificos.
Eu. . portador do
documento de Identidade fui informado (a) dos objetivos

da pesquisa “DIGNIDADE HUMANA QUEM VIVE COM HIV/Aids: um estudo a luz da
representacdo social”. de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a

Em caso de davidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:
CEP - Comité de Etica em Pesquisa Humana - UFJF
Campus Universitario da UFJF
Pro-Reitoria de Pesquisa
CEP: 36036-900
Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail: cep.propesq@ufijf.edu.br
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qualquer momento poderei solicitar novas informacdes ¢ modificar minha decisio de
participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar. Recebi uma via original deste termo de consentimento
livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Juiz de Fora. de de 2016.

Assinatura do Participante

Assinatura do (a) Pesquisador (a)

Nome do Pesquisador Responsavel: Enf* Mariana Galvao Pereira

Endereco: Rua José Lourenco Kelmer, s/n — Campus Universitario, Faculdade de
Enfermagem. Bairro Sao Pedro

CEP: 36036-900 / Juiz de Fora — MG

Fone: (32) 99124-8711

E-mail: marigalvaop(@gmail.com
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ANEXO D
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AFRODITE | F |43 | lano Negra | Heterossexual | Marido e 0s 2 | Afastada por Fundamental
5 meses filhos doenca incompleto
APOLO M |35 |10 Branca | Bissexual Mée 0 | Carteira assinada POs
meses graduacéo
ATENA M | 24 | lano Negra | Homossexual | Sozinho 0 | Carteira assinada Médio
7 meses completo
CRONO M |37 |lano Branca | Homossexual | Sozinho 2 | Carteira assinada Médio
7 meses completo
DEMETER | M |36 | 3anos Branca | Homossexual | Irmée 0 | Carteira assinada POs
sobrinho graduacdo
DIONISIO | M [57 |1lano Branca | Homossexual | Mée 0 | Aposentado por Segundo
6 meses invalidez grau
ERIS F |39 |3anos Parda | Heterossexual | Pai e filhas 6 | Desempregada Ensino
fundamental
HADES F |42 | 2anos Negra | Heterossexual | Filhoe 1 | Desempregada Até a sexta
marido série
HEBE F |19 |[1lano Branca | Heterossexual | Marido 2 | Desempregada Médio
2 Meses incompleto
HERA F |39 |lano Negra | Heterossexual | Duas filhas 3 | Desempregada Médio
3 meses incompleto
HERMES M | 73 | 2anos Branca | Bissexual Filhos e 6 | Aposentado Ensino
esposa médio/técnico
HESTIA F |62 | 2anos Branca | Heterossexual | Companheiro | 0 | Auxilio INSS N&o sabe ler




