“VIVER COM HIV”:

SENTIDOS E VIVENCIAS PARA O CUIDADO EM SAUDE

“VIVIR CON VIH™:

Significados y experiencias para el cuidado de la salud

“LIVE WITH HIV™:

Meanings and experiences for health care

RESUMO:

O artigo objetiva apresentar algumas produgoes de sentido so-
bre HIV/AIDS nas praticas discursivas de gays e mulheres trans
que vivem com HIV a partir de uma pesquisa qualitativa cons-
trucionista social com a utilizagcdo de entrevistas biogradficas se-
miestruturadas para a produgdo dos dados. As narrativas foram
analisadas na forma de repertorios discursivos e interpreta¢do
semdntica das praticas discursivas sugerindo eixos: Soroposi-
tividade, Apoio Social, Preconceito e Discriminagdo, Aspectos
Politicos, Tratamento e SAE e Construgdo de si. Ao final do tra-
balho, percebeu-se que a forma como cada participante constroi
seu processo de sentido de saude-doenga, na soropositividade,
parte da memoria deteriorada da aids e da iminéncia da morte
para o lugar de uma politica da vida através de aspectos psi-
cossociais que influenciam a experiéncia soropositiva e elencam
questoes para a construgdo de respostas para o fortalecimento
da assisténcia integral em saude e para a eliminagdo do estigma.

Palavras-chave: Minorias Sexuais e de Género,; HIV; Assisténcia
Integral a Saude.

RESUMEN:

El articulo tiene como objetivo presentar algunas producciones
de significado sobre el VIH / SIDA en las prdcticas discursivas de
hombres gay y mujeres trans que viven con VIH, a partir de in-
vestigaciones cualitativas construccionistas sociales, utilizando
entrevistas biogrdficas semiestructuradas para producir datos.
Las narrativas fueron analizadas en forma de repertorios discur-
sivos, con interpretacion semantica de las prdcticas discursivas
sugiriendo cinco ejes temdticos: Seropositividad, Apoyo Social,
Prejuicio y Discriminacion, Aspectos Politicos, Tratamiento y
SAE, y Construccion de si. Al final del trabajo, se comprendio
que la manera en que cada participante construye su proceso de
significado de salud-enfermedad en la seropositividad parte de
la memoria deteriorada del SIDA y la inminencia de la muerte
hasta el lugar de una politica de vida, a través de aspectos psi-
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cosociales que influyen en la experiencia seropositiva y plantean
interrogantes para la construccion de respuestas para fortalecer
la atencion integral de salud y eliminar el estigma.

Palabras-clave: Minorias Sexuales y de Género; VIH,; Atencion
integral de salud.

ABSTRACT:
The article aims to present some productions of meaning about

HIV/AIDS in the discursive practices of gay men and trans wo-
men living with HIV, based on a qualitative social constructio-
nist research, with the use of semi-structured biographical in-
terviews for data production. The narratives were analyzed in
the form of discursive repertoires, with semantic interpretation
of the discursive practices suggesting five axes: Seropositivity,
Social Support, Prejudice and Discrimination, Political Aspects,
Treatment and NCS and Construction of the Self. At the end of
the work, it was noticed that the way each participant constructs
their process of meaning of health-disease in seropositivity starts
from the deteriorated memory of AIDS and the imminence of dea-
th to the place of a politics of life, through psychosocial aspects
that influence the seropositive experience and list issues for the
construction of responses to strengthen comprehensive health
care and eliminate stigma.

Keywords: Sexual and Gender Minorities; HIV; Comprehensive
Health Care.
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INTRODUCAO

Porque ser gay ja é um dilema na vida do ser humano, ainda mais com essa doenga,
é um tiro na propria cabeca. (Benivaldo, 38 anos)

Historicamente, as infec¢des por HIV e a epidemia de aids no continente americano e europeu
foram construidas a partir de um amplo repertorio moral e estigmatizante. A maxima sustentadora do
prenuncio da doenga foi pautada por uma articulagdo jornalistica-biomédica-midiatica que veiculou o
HIV como “Cancer Gay” nos Estados Unidos e na Franca e “Peste Gay” ou “Peste Rosa” no Brasil por
conta da incidéncia majoritaria em homens homossexuais. Tal consigna foi registrada e autenticada
também, pelo campo médico, como GRID - Gay Related Immune Deficiency (Carrara & Moraes, 1985;
Camargo, 1994; Daniel & Parker, 1991).

Diante desta veiculagao e até que se houvesse uma compreensao mais cientifica sobre este virus,
que ainda era desconhecido e resultante de um grande panico moral, social e sexual, muitas violéncias
e violagdes foram cometidas por todo o planeta desde a aparigdo do primeiro caso de aids notificado em
1982 (Daniel & Parker, 1991).

Desse passado aterrorizante aos dias atuais muito se avangou no campo cientifico e biomédico no
que tange a fisiopatologia do HIV, suas formas de infec¢do e transmissdo e para que se pudesse desen-
volver melhores e mais eficazes formas de tratamento, profilaxias e estratégias de prevencao, bem como
para o avango das informagdes mais assertivas sobre o a efetividade do tratamento em que ja se confirma
que pessoas que fazem adesdo a terapia antirretroviral (TARV) e estdo com carga viral indetectavel ndo
transmitem o HI'V (Ministério da Saude, 2019).

Paralelamente, tal avango ndo se estendeu ao campo social, pois nao foi furtivo em eliminar o
estigma que acompanha o HIV/aids nestas quadro décadas de epidemia, criando barreiras a satide, para
a adesdo ao tratamento, a educacdo e a informagdo sobre a doenga, e especialmente para o controle e
incidéncia da doenga em populagdes em situagdes de vulnerabilidade com traz a Organizagdo Pan-A-
mericana de Saide da Organizacdo Mundial da Saude (OPAS, 2017).

Neste sentido, estende-se que ha segmentos populacionais que merecem atengao especial, pois
apresentam vulnerabilidades (Individuais e Coletivas) que os tornam mais vulneraveis ao HI V/aids como:
gays e outros homens que fazem sexo com homens, pessoas que usam alcool e outras drogas, pessoas
privadas de liberdade, profissionais do sexo, populagdo negra e pessoas trans (OPAS, 2017).

Surge, entdo, a necessidade de desenvolver estudos, projetos, pesquisas, programas de atualizacao
continuada em diversos setores sobre o processo de adoecimento por HIV, sobre os sentidos da satde e
da doenga produzidos, bem como dos desafios a serem enfrentados. Nao voltados apenas para investi-
gacdes clinicas e bioldgicas, mas também direcionados para os aspectos psicossociais e de interesse na
compreensdo das formas de vivenciar a experiéncia soropositiva. Pois, tomando inspiracdo em Rolnik
(1997, p. 4), “s6 assim poderao investir a rica densidade de universos que as povoam, de modo a pensar
o impensavel e inventar possibilidades de vida”.

Com isso, consideramos que o processo de cronificacdo pode provocar o desenvolvimento de
experiéncias de convivio com a doenga, ou seja, as formas como as pessoas adoecem passam a ser uma
condi¢do, um modo de vida para algumas pessoas a exemplo da condigao da pessoa que vive com HIV/
aids (PVHA). Portanto, compreende-se que o conjunto de relagdes, sejam elas sociais e institucionais,
mobilizadas pela doenga permite acessar valores, metaforas e representagdes das sociedades contem-
poraneas construidas sobre a saude-doenca e que reverberam na constituicao do sujeito e nas formas de
socializagdo, bem como na criacdo de redes de solidariedade (Parker, 2000).

A importancia de se conspirar a cultura nos processos de saude-doenga permite observar as dife-
rentes maneiras de conceber, vivenciar, gerenciar, responder e lidar com uma enfermidade, abrindo-se
para o cotidiano, para as significacdes e agdes individuais e compartilhadas (Canesqui, 2007).
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Com base nisto, o presente artigo € recorte de uma pesquisa de mestrado em psicologia aprovada pelo
comité de ética sob o niimero de parecer 2.456.454 e CAAE 80926017.7.0000.5537 que, através de uma abor-
dagem qualitativa construcionista social, objetivou compreender as produgdes de sentidos sobre HI V/aids por
gays e mulheres trans que vivem com HIV na cidade de Natal no Rio Grande do Norte, nordeste do Brasil.

CAMINHOS METODOLOGICOS

Foi realizada uma pesquisa qualitativa com 3 homens cis gays e 2 mulheres trans héteros com
faixa etaria de 28 a 53 anos no periodo de margo de 2018 a junho de 2018 (Tabela 1).

A escolha de participantes foi recrutada a partir da Associacdo Vidas Positivas de Natal-RN, Forum
LGBT Potiguar e da Articulagdo Aids do Rio Grande do Norte que sdo entidades que congregam atuagoes
nas areas de prevengao, assisténcia e controle social em HIV/aids na capital do Rio Grande do Norte.

Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -TCLE, destacando
nele a concordancia pela revelagao de seus nomes. Tal consenso reflete a liberdade dos participantes em
relacdo as suas sorologias expondo a percepgdo de que ndo era necessario esconder seu diagnostico e
sua identidade para a contribui¢do com a pesquisa.

Tabela 1. Participantes

Identidade
de Género e Cor/ Raga/ - ~ Diagnostico
Nome Orientacdo Etnia Idade Estado Civil Profissao Faixa Ftaria
Sexual
. . 38 . Auxiliar de 2016
Benivaldo Homem Cis Gay Negro anos Solteiro Servigos Gerais 36 anos
Homem Cis Amarelo 36 Relacionamento Croptrolad.or de 2007
Rafael Gay/Pansexual Asiatico anos Sorodiferente midias sociais da 25 anos
¥ Camara de Natal
1 Mulher Trans 31 Relacionamento 2016
Jalia Heterossexual Negro anos Sorodiferente Professora 29 anos
. Travesti 53 . Militar aposentada 1991
Jacqueline Heterossexual Negra anos Solteira da Marinha 26 anos
Mulher Trans 28 . Estudante e 2016
Pollyana Heterossexual Negra anos Solteira Ativista 26 Anos

Nota: Dados da pesquisa

O material narrativo produzido foi analisado mediante a perspectiva do construcionismo social,
especialmente nas técnicas de mapas associativos, linhas narrativas e repertorios interpretativos. Tal
perspectiva compreende que a produzir sentindo nao diz respeito a uma atividade cognitiva intraindivi-
dual, mas sim uma pratica social que ¢ dialogica implicando a linguagem em uso. Portanto, a produgao
de sentido apresenta-se como um fendomeno sociolinguistico (Spink & Medrado, 2013).

Assim, para esta perspectiva, dar sentido ao mundo se constitui uma atividade poderosa, inevitavel,
portanto, inerente as pessoas e suas relagdes em sociedade. Dai a particular importancia da linguagem
e das praticas discursivas na producao de sentido que focalizam as rupturas, as ressignificacdes, a lin-
guagem em agdo e os repertorios interpretativos que se dispoem.

Ou seja, por meio desta abordagem, busca-se elaborar um modo para observar os fenomenos sociais
focalizando “a tensdo entre a universalidade e a particularidade, entre o consenso e a diversidade, com
vistas a produzir uma ferramenta util para transformagdes da ordem social” (Spink & Medrado, 2013,
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p- 41). Ela pode contribuir, portanto, para contextualizar o conjunto social, as linguagens e os discursos
que permeiam as significagdes historicas, identitarias e vivenciais em relacdo ao mundo, ao HIV, a
sexualidade e aos géneros.

Com base nisto, as entrevistas foram transcritas e organizadas em quadros previamente construidos,
segundo a estratégia metodologica inspirada nas técnicas de uso dos Mapas Associativos, discutidos por
Spink e Lima (2013). Inicialmente, identificamos os repertorios interpretativos (Figura 1) fazendo analise
pelas técnicas das linhas narrativas com vistas a ampliar a possibilidade de categorizagdo, além de dar
maior visibilidade as historias e as praticas discursivas para, a partir destas, analisar a produgao de sentidos.

Nesse processo, emergiram, entao, os repertorios interpretativos — Fatalidade, Cuidado, Resisténcia,
Qualidade de Vida e Transformagao Pessoal — que compde uma complexa rede de praticas discursivas em
relac@o ao carater processual da adaptagdo e aceitabilidade do status positivo do HIV pelos participantes.

O conceito de repertorios interpretativos podem ser compreendidos como um sistema léxico ou de
registro de termos pelas pessoas para produzir variantes narrativas dos fendmenos que compartilham.
Assim, estes repertorios podem ser compostos por metaforas, sinais, figuras, linguagem verbal e ndo
verbal durante a conversagao (Potter & Wheterell, 1987).

Figura 1. Repertorios sobre HIV produzidos junto aos interlocutores

Qualidade
de Vida

Resisténcia

Nota: Dados da pesquisa

Sendo esta rede de repertorios o contetido das praticas discursivas que possibilitou compreender a
pluralidade dos fendomenos que envolvem a dinamica da soropositividade nas historias de vida dos inter-
locutores, € possivel identificar e entender “as multiplas maneiras de falar sobre um tema e as tradigdes
discursivas que lhe deram origem” (Aragaki et al., 2014, p. 231), bem como a forma em que interagiram
para a negociacdo da producdo de sentidos em suas vidas.

A partir disso, foi possivel ndo apenas distinguir, no ato de contar dos participantes, o que seria
da ordem do coletivo versus individual, e sim para darem-se os meios de apreender e compreender os
espacos-tempos singulares que cada um configura a partir da conjugagdo de sua experiéncia do viver
com HIV/aids (e da historicidade de sua experiéncia), e dos mundos-de-vida comuns de que participam,
através de uma mirada social, histérica e politicamente localizada no sentido de reconhecer que, o
conhecimento aqui produzido, se organiza em um cenario de implicagdes, jogos, relacdes, emaranhados
e posicionamentos tanto tedricos praticos como politicos entre academia-pesquisador-participantes-mi-
litdncia (Haraway, 1995; Spink & Lima, 2013; Spink & Medrado, 2013).
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A analise das informacgdes produzidas pelas entrevistas e a organiza¢do do material discursivo
produzido sugeriram 5 agrupamentos de repertorios discursivos:

I — Soropositividade, que corresponde ao impacto e enfrentamento frente ao diag-
noéstico, na concepgao e entendimento da doenga;

II — Apoio social, que se refere a busca ou recebimento de apoio em diferentes
ambitos (psicologico, familiar, relacionamento, religioso etc.) para o enfrentamento
da soropositividade;

IIT — Preconceito e Discriminagao, que diz respeito a ocorréncia ou avaliagao de
fendmenos discriminatdrios em relagao ao HIV, a sexualidade e género;

IV — Aspectos Politicos, Tratamento e SAE, que dizem respeito aos itinerarios
terapéuticos e os percalcos para a efetividade da adesao ao tratamento considerando
os acontecimentos historicos, politicos ou econdmicos em relagdo ao HIV/Aids; e

V — Construgao de Si, que se refere a0 modo como os participantes se constituem,
a partir da experiéncia, considerando sua sorologia, sexualidade e género e o que
compartilham disto.

Desta maneira, foi possivel compreender as negociacdes de sentidos que foram partilhadas no
carater processual das experiéncias levando em consideragao a sua interanimacao dialogica e sua relagdo
com a literatura cientifica existente.

SOBRE SOROPOSITIVIDADE

A soropositividade foi narrada pelos interlocutores a partir do lugar caracteristico da memoria dete-
riorada da aids dos anos 80 e em duas perspectivas, a da propria Pessoa e a do saber-poder da Medicina:

A perspectiva propria da pessoa situa a soropositividade como um estado, relacionado a um mal-estar
tanto fisico corporal (trazendo a ideia do impacto no funcionamento fisioldgico), e, principalmente, em
uma perspectiva psiquica (trazendo a ideia do impacto no funcionamento psicoloégico) como pode-se ver
nos seguintes trechos de Benivaldo, “Esse momento é um momento que eu descobri né e quis me jogar
na frente de um carro” (Benivaldo, 38 anos), e Pollyana, “Inicialmente eu fiquei muito, muito, muito,
muito mal mesmo. Assim, porque eu pensei como qualquer pessoa: Ah minha vida acabou aqui’, que
ndo sei o qué” (Pollyana, 28 anos), como em outros:

Olha, meu mundo caiu (risos). Foi dificil, muito dificil. . . . Uma crise, sei la o que,
por isso a primeira coisa que eu pensei era que ia morrer no més seguinte. Entdo,
assim, [foi] destruidor, pra mim foi desolador, eu pensei que minha vida ia parar ali
né. Logo veio! Tenho que tomar esses remédios o quanto antes pra tentar reverter
essa situagdo! (Julia, 32 anos)

E ai eu peguei e sai de la assim desesperando, correndo, e ai fui pra casa da minha
amiga, foi la que eu pude ficar mais tranquilo, conversei com ela. A gente passou
assim a noite toda conversando. Depois eu fui pra casa e eu fiquei bem uns dois anos
na depressdo bem profunda. (Rafael, 36 anos)
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Tais produgdes de sentido corroboram com os achados da literatura cientifica quando apontam
que o impacto do diagnostico positivo de HIV é um momento panicogénico e estressante, princi-
palmente por esta infeccdo especifica vir acompanhada de elementos da cultura como o estigma.
Desta forma, durante este processo, ¢ comum que o resgate de metaforas estejam presentes, pois
ndo estdo desconectadas do imaginario social e dos temores que a doenga provocou e ainda provoca
mais de quatro décadas depois: “O conhecimento da soropositividade gera um ‘choque inicial’”
(Carvalho et al., 2004, p. 52).

Ao discutir sobre estas questdes, os autores expdem que a pessoa que vive com HIV/aids pode
reagir emocionalmente com questdes relacionadas “a morte, a vergonha dentro da familia e as respostas
das pessoas de seu convivio familiar e social. Além disso, respostas teleologicas relacionadas com os
costumes apareceram associadas ao surgimento da doenca devido a habitos censurados pela sociedade”
(Carvalho et al., 2004, p. 52).

Ademais, fora os sintomas do corpo, as pessoas que vivem com HIV/aids experimentariam tam-
bém um sintoma social e psicologico capaz de desencadear sentimentos de exclusdo social por conta
da estratificacdo social caracterizada pelo higienismo que acompanha a doenga como ja alertava Susan
Sontag (2007), teorica consolidada nos estudos da aids e suas metaforas. Ainda que tenham trazidos
repertérios que se aproximam destas perspectivas, trouxeram também fissuras quando no rompimento
com o siléncio e na quebra do armario ao dialogarem de forma assumida sobre suas singularidades nao
solicitando o anonimato.

Foi possivel perceber, em uma segunda perspectiva apresentada pelos participantes, certo atra-
vessamento do discurso médico que estava relacionado a regulacao dos corpos e cuidados em saude:

Eu faco uso de medicamento todos os dias, regular, ndo deixo de tomar. . . eu sabia
que eu ia ter que ter uma alimentagdo mais saudavel, deixar muitas coisas, ndo falo
muitas, mas abrir mdo de algumas coisas que pra qualquer pessoa seja normal tipo
exagerar, deixar a imunidade ficar baixa. (Pollyana, 28 anos)

Neste quesito, Valle (2010) e Lima et al. (2015) trazem importantes contribuigdes para compre-
ender os processos culturais de grande alcance que recaem sobre as praticas clinicas e terapéuticas nas
quais “todos estes espacos sociais € institucionais estdo normalmente conectados por uma rede de efeitos
sociais e culturais nas vidas das pessoas” (Valle, 2010, p. 39).

Talvez seja por isso que Lima et al. (2015), citando Ferreira e Kind (2010), conclui que o programa
brasileiro de satide, ao modelar-se em uma logica sanitarista, teve como centralidade a determinacao
de estilos de vida. “A partir disso, ja se pode pensar como esse panorama pode fazer circular discursos
e propiciar as condi¢cdes bem especificas para a formatagao de certos processos de subjetivagdo cujo
funcionamento bioldgico ideal parece ser sempre a meta a alcangar-se” (Lima et al., 2015, p. 386).

A captura destes corpos por dispositivos do biopoder e da biomedicalizagdo funcionam como
sistema de reconfiguragdo para que novas formas de subjetivagdo sejam formatadas e organizadas nestes
moldes sanitaristas. Como expdem Lima, Almeida e Vieira (2015):

Essa verdade do sujeito da AIDS aparece, dentre outras formas, através de
seus marcadores biologicos, como aqueles obtidos através de exames labo-
ratoriais que descortinam a verdade sobre a biologia ideal, transfigurada
na forma de saude do individuo, que precisa estar atento e regular o proprio
Sfuncionamento do corpo. (Lima et al., 2015, p. 382)

Por isso, faz-se necessario explanar que as imaginadas restricdes apontadas por Pollyana ndo t€ém

uma relacdo objetiva direta com as infec¢des por HI'V, como se pode imaginar, pois a relagdo estabele-
cida dependera muito de diversos fatores para qualquer pessoa, seja ela vivendo com HIV/aids ou nao.
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Entre esses fatores, estdo: habitos pessoais, sedentarismo, uso e abuso de alcool e outras substancias,
predisposicao a outras doengas e condigdes (hipertensao, diabetes e dislipidemia), entre outras. No caso
do HIV, também deve-se considerar o estagio da infec¢do no organismo (carga viral X doengas opor-
tunistas), bem como a variacao da imunidade (taxas de CD4), que podera demandar alguns cuidados
especificos. Contudo, ausentes essas interferéncias, os cuidados tornam-se semelhantes aos de uma
pessoa soronegativa, se nao os mesmos! (Ministério da Satude, 2017).

SOBRE APOIO SOCIAL

No que tange a importancia de um apoio social, enquanto pratica de cuidado para o enfrentamento
da soropositividade, foi possivel perceber a dimensdo da falta ou presenca deste apoio enquanto pilar
para o bem-estar e qualidade de vida frente ao diagndstico:

As minhas lembrangas foi, foi quando eu contei, é, para uma colega e ela me
deu, ela me estendeu a mdo, coisa que eu ndo tive da minha familia, nem da
minha made, nem da minha avo, nem dos meus proprios irmdos e ela me apoiou,
até hoje ela ta me apoiando. (Benivaldo, 38 anos)

Sim, busquei na minha familia né, porque como eu pensava que ia morrer no
més seguinte entdo eu quis preparar todo mundo pra minha morte e busquei
apoio psicologico no proprio estabelecimento, no SAE, no Servico de Atengdo
Especializada em HIV-AIDS. (Julia, 32 anos)

Mediante esta situacao, os servicos especializados para atengao as pessoas vivendo com HIV/aids
oferecem, a partir de uma abordagem multidisciplinar integrada, acompanhamento para pessoas que vivem
com HIV/aids proporcionando atendimentos e acolhimento com equipe multiprofissional, composta por:
médicos, enfermeiros, auxiliares ou técnicos de enfermagem, assistentes sociais, psicologos e, eventual-
mente nutricionista, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e odontdlogos (Ministério da Satude, 2006).

Ao discutir sobre o enfrentamento frente as IST, HI V/aids, Carvalho ef al. (2007) relatam a impor-
tancia do apoio da equipe de acolhimento e destacam a resiliéncia como recurso para despertar novas
atitudes positivas frente a vida, ao diagnostico.

Este conceito foi constituido ha pouco mais de 30 anos e tem sido uma area de interesse e pesquisa
na psicologia. Em relacdo ao HIV e a aids, a resiliéncia esta interligada a um conjunto de fatores que
promovem o desenvolvimento psicologico sadio, que fortalece e constroi técnicas de enfrentamento,
encoraja a PVHA para desenvolver estratégias preventivas e de minimizagao de sofrimentos provocados
pelos atravessamentos da doenga, sobretudo porque na maioria das vezes este € um diagnoéstico viven-
ciado muitas vezes de forma solitaria por conta do estigma.

De acordo com Junqueira e Deslandes (2003, p. 233) este conceito pode ser entendido como uma
“reafirmacao da capacidade humana de superar adversidades e situagdes potencialmente traumaticas”,
portanto ndo pode ser entendido enquanto uma caracteristica estatica, mas sim processual, ou seja, ndo
¢ ativada para toda e qualquer situag@o, nem a todo momento.

Eliane Maria Fleury Seidl, importante pesquisadora nos estudos de qualidade de vida, sobretudo
em HIV/aids, percebe uma mudanga nos enfoques dos estudos que abordam as formas de enfrentamento
das PVHA frente a doenca em dois periodos. O primeiro relacionado ao periodo letal da doenga e o
segundo com o advento da terapia antirretroviral (Seidl, 2005)

No primeiro periodo, a autora traz o estudo de Leserman ef al. (1992 como citado em Seidl,
2005) para ilustrar que era comum que busca de apoio social, “espirito de luta — estratégias focalizadas
no problema — estariam associadas a afeto positivo e autoestima; por outro lado, negacdo e desamparo
estariam relacionadas a ansiedade e baixa autoestima” (Seidl, 2005, p. 422).
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Ja no segundo periodo, a autora ilustra a partir do estudo de Dunbar et al. ¢ Wolf (1998 como
citado em Seidl, 2005), que o foco estava na afirmacao da vida, na criagao de significados, autoafirmagao
e redefini¢ao de relacionamentos.

A afirmacdo da vida referiu-se ao momento — superada a ideia da inevitabili-
dade da morte — caracterizado pelo surgimento de esperanca e de vontade de
viver. A criagdo de significado reportou-se a descoberta de um novo sentido
para a vida, como a busca de propositos e a retomada de projetos pessoais.

(Seidl, 2005, p. 422)

Contudo, a sensa¢ao de impoténcia e de ndo enfrentamento associado ao mal-estar da pessoa
frente ao diagnostico recente deve-se ao fato de a vivéncia da soropositividade vir acompanhada, na
maioria das vezes, de aspectos sociais negativos relativos a preconceitos, estigmas, questdes educacio-
nais, psicologicas e aspectos clinicos quanto as alteragdes que a doenga ou os medicamentos provocam
no organismo (Faria & Seidl, 2006).

Assim, percebe-se que as bases da resiliéncia sdo tanto constitucionais quanto ambientais, nao
havendo, por conseguinte, uma quantidade fixa delimitada, mas que ¢ variavel e depende das circuns-
tancias, bem como de enfrentamentos focalizados na emoc¢ao e no problema.

Minha familia me apoiou muito, assim me deu um suporte legal até eu recobrar
as forcas né e no apoio psicologico foi bastante produtivo né, foi produtivo
porque eu pude perceber o quanto eu era preconceituoso comigo mesmo, quanto
eu me deteriorava, eu ndo sabia que eu tava me autodestruindo. (Julia, 32 anos)

Portanto, mais do que uma caracteristica da pessoa, uma capacidade inata ou herdada por alguns
considerados “privilegiados”, ela faz parte da interagdo dinamica existente entre as caracteristicas dos
desenvolvimentos individuais e a complexidade do contexto social (Faria & Seidl, 2006; Hutz, Koller,
& Bandeira, 1996; Yunes, 2003; Yunes & Szymansky, 2001).

SOBRE PRECONCEITO E DISCRIMINA(;AO

Em relagdo a dindmica de preconceito e discriminag@o, considerando a sorologia positiva para o HI'V,
os interlocutores destacaram, mesmo que de forma incongruente, aspectos individuais (auto aceitagao),
sociais (aceitagdo do outro) e institucionais como pode ser observado no trecho de Rafael: “Eu sabia de
todos os estigmas e tudo mais. O meu maior medo eram os estigmas. Meu maior medo, ndo era nem assim,
saber de alguma doenca, alguma coisa assim. Mas do estigma mesmo” (Rafael, 36 anos), e em outros:

Olha eu ja vi meninas tendo preconceitos com elas proprias sabe inclusive tem uma
que ela ndo ta mais aqui, ela ta no rio de janeiro agora, so que ela era do municipio,
ela era de santa cruz e disse que ela ndo ia mais la pegar o remédio, abandonou e
tudo, veio pra ca em Natal, comecei a dar uma ajuda pra ela, comecei a perguntar
como que tava indo, isso e aquilo e ela falava, ta eu to indo e direitinho tudo e tals e
eu por questdo de curiosidade eu fui me informar e como eu levei ela até, eles mesmo
disseram abertamente que ela simplesmente tinha abandonado de novo o tratamento
porque eles ligavam pra ela e ela dizia ndo, ndo quero, eu ndo vou, eu ndo quero isso,
vai eu to com uma pessoa e uma pessoa vé isso. Eu acho que isso é um preconceito
com sua propria, com vocé mesmo né, com sua propria vivencia né. Faz parte de
vocé, ndo tem como vocé dizer ai vou tirar e vou ali, ta com vocé agora e pro resto
da sua vida, entdo ndo adianta. (Pollyana, 28 anos)
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A marinha ela automaticamente ela quis se livrar de mim né, na época, e me colocou
né pra junta médica né e eu lembro. Por causa do HIV né, entdo eles me colocaram la,
eu fiquei seis meses, quando eu voltei de seis meses, mais seis meses que duraram dois
anos né, e nesse periodo de dois anos ¢, ida e volta, toda vez que eu tinha que entrar
no quartel eu tinha que ser escoltada né, até um dia que que eles colocaram um, uma
foto minha né, com as seguintes frases, essa pessoa é, é aidetico e ndo pode entrar o
desacompanhado no quartel. Sabe aquele quadro que procura-se vivo ou morto? . . .
Isso me constrangeu muito, foi a, acho que foi a pior fase da minha descoberta sobre
a sorologia, o preconceito que existia naquele momento né, me senti sozinho, sendo
escoltado, como se eu fosse um marginal. (Jacqueline Brazil, 53 anos)

A violéncia verbal e simbolica foi a mais relatada ao qual Bourdieu (2001, 2003, 2007) ja nos aler-
tava sobre o exercicio deste tipo de violéncia. Esta forma de violéncia envolve um interesse particular,
pois ndo se refere a uma manifestacéo evidente de dano ou ameaca contra uma questao especifica, mas
a uma complexa ordem simbolica e cultural de dominagdo que sustenta e reproduz outras formas mais
diretas de violéncia.

Na dinamica da soropositividade, ela age em conjunto com o estigma do HI'V em que evoca diferen-
tes significados e significacdes, imagens pré-concebidas, (re)constroi diferencgas, hierarquias, legitimam
estruturas de desigualdades sociais e depreciam relagdes (Garcia & Koyama, 2008).

Neste quesito, foi possivel observar que o fator da discriminagao influencia o sigilo sorolégico, o
ato de contar sua sorologia para outrem:

Mas é dificil, é dificil vocé conviver com essa realidade pessoal e essa realidade
social, até porque quando a gente chega no estabelecimento, no SAE, a gente
encontra bastante rostos conhecidos né, entdo isso ja é algo a se pensar né. Até
onde a minha sorologia pode ser vista? Algo que ndo tem dominio sobre isso,
cedo ou mais tarde, por mais que vocé esconda, vao descobrir. (Jullia, 32 anos)

Parece que pela doenga ser construida sobre o imaginario de doenga do outro — ¢ uma enfermidade
do outro e que ndo esta presente na vida das pessoas (Gouveia, 2013) — ha sempre esta representagdo
dialética do contar ou ndo contar o diagnostico de HIV, sobretudo por envolver aspectos morais e con-
servadores das relagdes humanas (morte, sexo, religido e preconceito) que pode ser percebida em outros
estudos também (Agostini et al., 2018; Teixeira et al., 2018).

Enfim, em posse da noticia do diagnostico de HIV, a pessoa traz uma nova questao para sua vida:
arevelacdo para outras pessoas mesmo que isso nao seja uma imposigao obrigatoria sendo amparada por
direito ao sigilo resguardado pela Lei n® 12.984, de 2 de junho de 2014 (Lei n° 12.984/2014).

Assim, pudemos perceber que é comum a pessoa que vive com HIV/aids utilizar-se de uma pos-
tura de omitir seu diagnostico de HIV e seu tratamento, assim como ja foram omitidos dela. Tal recurso
pode se dar como forma de se proteger externamente de preconceitos, julgamentos e discriminagdes, ao
passo que o revés também ¢é verdadeiro. Assumir a informacgao do diagnostico positivo como forma de
prevengdo a preconceitos e discriminagdes ou para trabalhos, projetos e pesquisas cientificas e sociais
como neste caso.

SOBRE ASPECTOS POLITICOS, TRATAMENTO E SAE

Em relacao ao conhecimento do tratamento para o HIV, medicamentos e o servigo de saude, ¢ inte-
ressante perceber a presenca do imaginario da primeira epidemia quando ndo existia tratamento especifico,
sendo uma grande quantidade de remédios, além de uma participante citar o polémico antirretroviral
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chamado AZT que em sua época provocou um grande mal-estar como demonstrado no reconhecido e
aclamado longa-metragem: Clube de Compras Dallas (Vallée, 2014).

Ndo, porque na minha época ndo tinha tratamento né, era so o AZT, aquela praga que
né, ou vocé morria de Aids ou vocé morria de outra coisa né e eu ndo tive conhecimento
assim, mas assim que eu ja descobri eu ja entrei nos antirretrovirais. Ja entrei logo.

P: Ai quando vocé comegou a tomar quais eram as reagoes que eles davam em vocé?

E: Ah, ndauseas, dor de cabega, mal-estar, vomito, é eu sempre tive e acontece até hoje
isso quando vocé troca a medicagdo. (Jacqueline Brazil, 53 anos)

Posicionamentos em forma de controle social como forma de avaliar a politica de HI'V/aids, os
efeitos colaterais dos medicamentos e manutencao do tratamento dispensado pelas instituigdes foram
extremamente significativos para compreender a relacdo da importancia que estes possuem e da resis-
téncia frente a politica da aids:

De inicio os medicamentos sempre estavam ali para todo o momento so que
muitos colegas comegaram quando foram pegar, comegou a faltar e as vezes
tinha estocado que pessoas la de dentro mesmo chegava e dizia. S6 que eles
diziam que o medicamento ndo tavam chegando até la e isso foi até para tele-
visdo para ver o que, 0 que estava acontecendo, até que hoje, ndo vou dizer
que esta 10%, 100%, mas melhorou um pouco. (Benivaldo, 38 anos)

Depois que eu comecei o tratamento eu vi que era simples né, um comprimido,
mas por mais que esse comprimido, ele me deixava louca por causa da subs-
tancia, me deixou louca por uns tempo, alguns tempos, mas assim hoje com
a nova medicagdo do dolutegravir e o tenofovir e o lamivudina que eu tomo,
o dois em um, eu me sinto mais tranquilo, eu ndo sinto efeito, entdo assim, eu
acho o tratamento muito tranquilo. (Julia, 32 anos)

Eu tive muitas reagoes, eu tive muita insonia e também muito pesadelo ini-
cialmente e me deu muito enjoo, fiquei com muita ansia de vomito ndo era
qualquer coisa que eu conseguia comer. . .

Eu fiquei sabendo que inicialmente no Giselda tava tendo falta de medicamento
né, teve um tempo que tava com falta de medicamento la mas no SAE nunca
aconteceu isso ndo

P: Isso chegou a acontecer com vocé? Alguma vez vocé ficou sem medicag¢do
em algum momento?

E: Nao, sempre que eu vou ld. Antes ainda era, por exemplo, a farmdcia fun-
cionava um dia de manhd um dia a tarde, um dia de manhd uma dia a tarde
sO na sexta feira que era o dia todo, ai eu acho que com a ouvidoria, eu fui
uma das que fui na ouvidoria e disse que ndo estava sendo viavel para mim
porque de certa eu estava perdendo o curso, o trabalho ou alguma coisa eu
ndo teria como eu ir nesses dias e hoje ta sendo o dia inteiro todos os dias.
Segunda a sexta. (Pollyana, 28 anos)

ISSN 2175-1390 — REVISTA PSICOLOGIA POLITICA — VOL. 25. ¢23448. 2025



FELIPE CAZEIRO | JADER FERREIRA LEITE

A complexidade e a variedade dos problemas suscitados pelo HIV exigem respostas por parte dos
servicos de saide que considerem nao somente os aspectos clinicos, mas também os impactos sociais,
psicologicos, politicos e economicos associados aos estigmas e preconceitos.

Assim, Kahhale ef al. (2010) aponta que os moldes de saude e normalidade necessitam de uma
consideragao historica, para que seja possivel apresentar um leque infinito de possibilidades capazes de
contribuir no processo de formacao da subjetividade e individualidade de cada pessoa.

A partir disto, faz-se necessario entender a saide como uma busca constante de equilibrio da
pessoa com o todo, em um tempo e espago, produzida socialmente. Processo complexo no qual define a
fungdo integrada do organismo, expressando um corpo simbdlico, somatico e psiquico que forma uma
unidade em que ambos sdo indissociaveis, mas com qualidades proprias sem reduzir-se um ao outro
(Kahhale et al., 2010).

Portanto, a pessoa com HIV/aids vive simbdlica e corporalmente esses processos conflitantes de
satide e doenga incidindo numa exigéncia de se perceber e se constituir enquanto protagonista na dire¢do
da construgdo de seus projetos de vidas, tanto pessoais quanto coletivos, que anunciem qualidade de
vida e que terminem, em si mesmos, uma pluralidade e complexidade que necessitam ser consideradas
diante dos fenomenos de saude e doenca. “Essa complexidade, ao ser considerada, abre portas para que
se pense o sujeito na singularidade de seu processo” (Kahhale et al., 2010, p. 24).

Posto isto, Pollyana retrata que conheceu o que era qualidade de vida a partir do tratamento para
o HIV/aids visto que por viver em situagdo de vulnerabilidade social, estando a margem da sociedade,
ela ndo conseguia acessar o sistema de saude. Pollyana é uma mulher trans que faz uso de horménios por
conta da sua identidade de género e que, com o acompanhamento regular no servigo de satde, relatou
que também solicitam exames para verificar as taxas e as interagdes dos remédios com os hormonios,
ou seja, estava tendo acesso @ um acompanhamento hormonal que ndo conseguia antes.

No inicio eu tinha uma dor na unha eu ligava pra la eles me atendia sabe, hoje ja, eu
Jja tenho consulta uma vez por ano, pra falar verdade sdo duas porque tem o retorno
dos exames que eu fago sabe, ai agora que eu fago realmente checape, antes ndo fazia
e hoje eu faco realmente até porque eu fago uso de hormonios, eles passam os exames
para mim fazer as taxas, pra saber se ta prejudicando em alguma coisa isso, eu sO
tenho a agradecer porque, ai que foi que eu descobri o que é que é ter qualidade de
vida porque hoje em dia eu, todas as minhas taxas sdo super hiper mega normal eu
acho que antes ndo era nem tdo, se eu brincasse mais um pouquinho hoje eu estaria
hipertensa, diabética, todas as coisa que possa imaginar. (Pollyana, 28 anos)

Ainda que a participante considere esse cuidado integral como um ganho a partir do HI'V, pode-
mos perceber que, na verdade, isto demonstra um direito violado denunciando a forma como a saude
de pessoas LGBTQIA+, principalmente de pessoas trans ¢ renegada no Brasil (Cazeiro, 2020). Logo, ¢
urgente que a Politica Nacional de Satide Integral LGBT (Ministério da Satude, 2013) seja aplicada de
forma efetiva e pratica de modo que chegue nessas pessoas.

Portanto, segundo Silva et al. (2002), em meio a diversidade dos desafios trazidos pela epidemia
do HIV/aids, a assisténcia a saude das pessoas que vivem com HIV/aids constitui uma de suas facetas
mais tensas e problematicas da sociedade posto que ainda ndo existe uma cura para o virus e o primeiro
passo para um desmonte terapéutico pode gerar um genocidio e panico social aos moldes da epidemia
da aids na década de 80. No Brasil, alguns desmontes tem sido feito na politica do HIV/aids dando indi-
cios de uma necropolitica da aids. Tais acontecimentos demandam, por conseguinte, ateng@o e controle
social da sociedade para conservar a efetividade de um tratamento que uma vez foi tido como referéncia
mundial (Cazeiro, Nogueira da Silva & Souza, 2021).
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SOBRE A CONSTRUCAO DE SI

Quando os interlocutores avaliam a transformagao da experiéncia da soropositividade em suas
vidas, tanto no sentido fisiologico (pela influéncia dos antirretrovirais) quanto em um sentido mais sub-
jetivo, psiquico, politico e social, estes pontuaram e avaliaram que:

Antes fraco, antes eu era fraco, eu era uma pessoa muito, que concordava
com tudo, hoje eu ndo, eu sou uma pessoa mais consciente, uma pessoa mais

critica, até pelo fato de ser, de ocupar um lugar vulneravel na sociedade.
(Julia, 32 anos)

Eu acho que se eu tivesse tido o HIV bem no inicio, bem, bem antes mesmo,
talvez é eu teria sido uma pessoa melhor ainda né, essa transformacao de ser
ou ndo ser me transformou muito, me fez ser hoje a Jacqueline que sou, se
ndo fosse a Aids eu ndo seria a Jacqueline que sou hoje né, ndo seria esse ser
humano, ndo teria as conquistas que eu conquistei entdo, na minha vida, ele
fez muita diferenca pra melhor, pra melhor. Tanto politicamente, como pessoal,
como ¢, como ser humano, como ativista. (Jacqueline Brazil, 53 anos)

Os resultados descortinam um panorama de novas possibilidades para a percepg¢ao da pessoa dentro
do Sistema Unico de Satide (SUS) e do processo de saude-doenga do HIV a partir do atravessamento do
estigma. Notemos, nessa esteira, que as narrativas retomam a memoria de um governo biopolitico dos cor-
pos, pois se ha uma sujei¢do aos discursos e as praticas subjetivas no dispositivo cronico do HIV, ¢ tarefa
destes sujeitos ativos a criacao de outros enunciados, outras vozes e repercussdes para o seguimento da vida.

P: Eu antes, eu era mais ativo, em varias questoes de curti¢do, eu era muito
baladeiro, eu era ativo nos trabalhos e apos, depois que eu descobri eu fiquei
muito, é, como posso dizer, cansado, as vezes sinto dores em partes do corpo que
ndo me deixam mais dangar, ndo me deixam mais fazer certos tipos de esforgo.

E: Vocé acha que isso tem influéncia dos medicamentos que vocé toma?
P: Eu creio que sim. (Benivaldo, 38 anos)

O que estd em jogo, € a producdo dos perigos em que vivem as PVHA. Da memoria deteriorada
(Sontag, 2007), ponto de partida deste terreno discursivo no inicio das enunciagdes, a constante destes
relatos ¢ esta negativa, o empreendimento de recontar a vida em outros dispositivos ainda que tentem
ser capturados pelos aspectos cronicos e biomedicalizados imputados na infecgao.

Assim ¢ que, depois de narrarem suas trajetorias, segundo a ordem do esquadrinhamento, o
conhecimento do HIV como lugar perigoso da lugar a uma espécie de ética de si, cuja criagdo exige um
deslocamento da memoria discursiva — do dispositivo (cronico) da aids. Demonstram que € na normati-
vidade e na constitui¢do intersubjetiva que se da o acontecimento de sua modificag@o.

Ora, o enunciado da militancia, no que tem de publico e social, reaparece devidamente reescrito,
como possibilidade de produgao privada e vice-versa, numa militdncia por si como expde Jacqueline
Brazil que transitou com o diagnostico entre uma época pré-TARV e pos-TARV: “me dei for¢a a mim
mesma, prometi a mim mesmo que eu ndo ia ficar pra tras, que eu ia alcancar medicacao, eu ia alcangar
uma qualidade de vida melhor, que eu podia fazer o diferencial” (Jacqueline Brazil, 53 anos).

A reboque dessas resisténcias, aparece o desejo de viver e do cuidado de si. O que aproxima esses
enunciados € a énfase no discurso do cuidado de si e do autogoverno. Retornam a si mesmos em um
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cuidado de si (Foucault, 2010), ou seja, encontram suas singularidades através da valorizagdo de si e do
conhecimento de si promovendo maior intensidade de relagdes de si para consigo como objeto de conhe-
cimento e a¢do para que assim possam se transformar. De formas distintas, notemos que estas pessoas
desfazem a relagdo ontoldgica entre o virus e o sujeito. Como epifendmeno em seus rastros biograficos,
o HIV toma seu papel esmaecido e ja ndo constitui o palco de suas vidas. O sujeito torna-se protagonista
e toma a frente e as rédeas de suas histdrias colocando a doenga nos bastidores.

A importancia € invertida e recai, como gostaria e almejava Herbert Daniel, sobre uma politica da
vida (Daniel, 1989). Certamente, ainda produzida segundo os limites da biomedicalizagio e da politica
da aids no Brasil, porque estdo em tratamento cronico. O discurso cronico focaliza-se no individuo sendo
um processo subjetivo da convivéncia e relagdo com o diagnostico, a patologia, pois como ja ressaltado,
€ um processo que acompanha o paciente por toda sua vida até que se tenha uma cura.

Vale lembrar sempre que, apesar da doencga ser colocada como algo individual, a determinado
sujeito, ela inevitavelmente também se encontra num tempo-espacgo social e politico, fazendo com que
sua relagdo com a sociedade mude em diferentes épocas, situacdes, grupos e pessoas: A aids dos anos
80 ndo é a mesma aids do ano 2025. Ainda que percebamos que pouca coisa mudou, vemos também que
muito se transformou.

ALGUMAS CONSIDERACOES INFINDAVEIS

Como traz Spink (2003), para a Psicologia Social, o passado se faz ativamente no presente por
sua contribuicdo constante aos multiplos sentidos do cotidiano. Assim, as pessoas falam de diferentes
lugares, portanto, sdo singulares e se constituem mutuamente. E neste caminho que Benivaldo, Rafael,
Julia, Jacqueline Brazil e Pollyana se encontraram.

As produgoes de sentidos de cada participante vinham poliss€micas e singulares, mas que se apro-
ximavam em alguma medida através de suas historias, dos elementos da cultura que traziam e do que
contavam da dinamica de como ¢ Viver com HIV, em serem atores protagonistas de suas proprias historias.

As falas caracterizaram o impacto do diagnostico por HIV demonstrando caracteristicas e atitudes
para o enfrentamento da soropositividade, bem como alguns fatores de risco e, também, de protecao,
tais como preconceito e discriminagao, sigilo sorologico, dificuldades com o tratamento antirretroviral
e importancia do apoio social para diminui¢do dos fatores de risco e melhor predisposi¢do ao desen-
volvimento da solidariedade, resisténcia, resiliéncia e politica de vida, adotados por cada participante a
partir da historia da doenga no Brasil, seus estigmas e condicdo de género e sexualidade.

Assim, ainda que timidamente, estas produgdes de sentido possibilitam compreender como cada
pessoa concebe o seu processo de saude-doenca na soropositividade fornecendo compreensdes que
auxiliem o desenvolvimento de novas estratégias para a clinica do aconselhamento e do acolhimento do
diagnostico recente de modo a promover um melhor bem-estar frente a esta situagdo que se apresenta para
vida de quem vive, apesar do HIV. Demonstram ainda que ¢ necessario continuar com pesquisas acerca
das consequéncias do estigma e da discriminacdo nos agravos a saide visto que como trazem Simone
Monteiro e Wilza Villela (2009), tais pesquisas sdo escassas. Mais que isso, expdem que ¢ necessario
compreender o estigma como determinagao social da satide e promotor de adoecimento para a melhoria
das respostas nesse campo (Parker & Aggleton, 2021).

Evidentemente, tecemos apenas uma parte de uma rica e imensa realidade. Neste caminho,
observaram-se importantes pontos criticos durante o percurso em pesquisa como na assisténcia médica
(inexisténcia de consultas e exames de CD4/carga viral) e farmacéutica (racionamento/inexisténcia
de antirretrovirais), sendo a peregrinagdo pelos servigos de saude demarcada pelo confronto contra o
desmonte da politica da aids, permitindo o entendimento de como o sistema de satde se organiza, a
partir dos governos que estao no poder, para o atendimento destas pessoas e manutengdo do tratamento
de modo que ¢ inegavel a luta pela Saude Publica, Politicas Publicas e Direitos Humanos neste campo.
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