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RESUMO

REPRESENTACOES SOCIAIS DE HOMENS INFECTADOS PELO HIV ACERCA
DA AIDS

O processo histdrico-epidemioldgico da aids envolve as formas pelas quais a sociedade
constroi os conhecimentos, as representacfes, as crencas e os significados conferidos a
doenca, a prevencado e a promocdo da saude, além daqueles conferidos a tecnologia colocada a
disposicao para seu enfrentamento. Sendo assim, nesta pesquisa pretende-se investigar como
homens vivendo com HIV/aids representam a doenca atualmente. Este estudo esta inserido no
projeto de pesquisa “Fatores Determinantes da Aderéncia ao Tratamento Anti-retroviral em
Individuos Infectados pelo HIV/aids, em Belo Horizonte, Uma Abordagem Quantitativa e
Qualitativa” - (Projeto ATAR - Adesdo ao Tratamento Anti-retroviral), desenvolvido pelo
Grupo de Pesquisas e Estudos em Epidemiologia e Avaliagdo em Saude (GPEAS) e
financiado pelo Ministério da Saude. Foram analisadas 22 entrevistas, realizadas entre 2001 e
2003, com homens infectados pelo HIV/aids, acompanhados em dois servicos de referéncia
para HIV/aids de Belo Horizonte, o Centro de Treinamento e Referéncia de Doencas Infecto
Parasitarias - CTR-DIP Orestes Diniz e o ambulatério do Hospital Eduardo de Menezes. A
anélise das entrevistas, com base na Analise Estrutural de Narragdo e com referencial da
Teoria das Representacdes Sociais, resultou na identificacdo de grandes categorias sobre a
experiéncia da doenca, a experiéncia do tratamento com anti-retroviral, a experiéncia social
da aids, a experiéncia religiosa frente a aids e a reorganizacdo da vida para conviver com a
doenca e com o tratamento. A interpretacdo dos dados desvelou a existéncia de uma trajetoria
de ressignificacdo percorrida pelos pacientes, na qual as representacdes sociais vao sendo
reorganizadas pela experiéncia, de forma a facilitar a incorporacdo de mudancas cotidianas na
vida dos homens vivendo com o HIV. Essa trajetéria comega no momento em que 0 paciente
recebe o diagndstico e se sente ameagado por ele. Essa ameaca vivenciada pelos homens e
representada pelo confronto com a situacdo limite entre a vida e a morte se renova com 0
inicio do uso de medicamentos anti-retrovirais (ARV), mas é relativizada ao longo do tempo.
Estabelece-se, assim, uma forma de equilibrio precéario na convivéncia cotidiana com as
mudangas devido ao impacto da aids em suas vidas, no contexto social e familiar. Os
resultados apontam que as representacfes acerca da aids estdo ancoradas em representacoes
anteriores ao diagnostico da doenca e aquelas veiculadas ao longo da construcdo social da
aids, presentes nos significados e sentimentos positivos e negativos dos homens entrevistados.
H4, paralelamente, um processo de delimitagcdo constante de autonomia e de decisdo sobre a
propria vida e o enfrentamento da doenca. Dessa forma, pode-se dizer que as representacdes
do HIV/aids, para esses homens, giram em torno de elementos referentes a morte, ao estigma
da doenga, presentes desde o inicio da epidemia, a perspectiva de convivio, até a eliminacao
do virus de seus corpos. A percepcao de risco muda ao longo do tempo, sendo que, ao se
saber portador do virus, o risco, antes distante e ligado a grupos diferentes do seu, torna-se
proximo e presente no cotidiano dos homens que sabem que podem infectar outras pessoas. O
estigma que a doenca traz existe para todos, ainda hoje. Ele est4 fundado em representacdes
de “‘pessoa perigosa’, ‘suja’ e de que ‘preconceito é do ser humano’, representacfes existentes
desde o inicio da epidemia, explicitando formas de interacdo social que mantém sob segredo a
situacdo de infectado pelo HIV. Pode-se afirmar, portanto, que os nucleos centrais das
representacfes ndo mudaram ao longo do tempo, mas houve modificacdo em elementos
periféricos, sobretudo com o advento dos ARV, que transformaram a representacdo anterior
da aids como morte ‘certa e rapida’ em morte ‘adiada’.

Palavras Chaves: Homens e HIV/aids, representacdo social, morte, estigma.

Linha de pesquisa: Prevencdo e controle de agravos a salde: experiéncia social da
enfermidade.



Abstract
Social representation of HIV-infected men concerning AIDS

The historical-epidemiological process of AIDS encompasses the forms through which
society develops knowledge, representation, beliefs, and meanings attributed to the disease, its
prevention, health promotion, and the technology made available for treatment. This study
belongs to a research project entitled Determining Factors in Anti-retroviral Treatment
Compliance in HIV-infected subjects in Belo Horizonte — A Quantitative and Qualitative
Approach (ATAR Project, Anti-retroviral treatment adherence), developed by the Center for
Research and Study in Epidemiology and Health Assessment (GPEAS) and financed by the
Brazilian National Health Authority. Twenty-two interviews with HIV-infected men were
analyzed. The subjects were followed in two different reference services for HIV/AIDS
treatment in Belo Horizonte, carried out in the period 2001-2003. Patients came from CTR-
DIP Center for Training and Reference of Infectious and Parasitary Diseases), Health Center
Orestes Diniz (adjacent to CTR-DIP), and the ER of Hospital Eduardo de Menezes (HEM).
Interview analysis, based on Structural Analysis of Narrative and a theoretical basis of Social
Representations, revealed the existence of a trajectory of resignification for patients, in which
social representations are reorganized through experience in order to better incorporate
changes in the daily life of these HIV-infected men. This trajectory starts when the patient
begins to feel threatened by the diagnosis, continues throughout treatment with antiretrovirals
(ARV), and is established poorly during changes in daily life in the social and familial
spheres. Results show that representations are anchored in concepts put forward by the social
stigma of AIDS developed over time. This leads to a process of constant autonomy and
control over one’s life and acceptance of death. Therefore, it can be said that HIV/AIDS
representations for these men are based on elements related to death, stigma of the disease,
life perspective, and the elimination of the virus from their bodies. Perception of risk changes
over time, since upon diagnosis there is the realization that risk is no longer distant and
attributed to other people, but rather near and present in daily life, including the possibility of
contamination of other individuals. The stigma attributed to the disease still exists today, and
it is based on representations of “danger” or “dirtiness,” and prejudice since the beginning of
the epidemic, showing forms of social interaction and secrecy of HIV-infection. It can be said,
therefore, that the central nucleuses of representation have not changed, but peripheral
elements have, given the advent of ARVs, which have changed death by AIDS from “quick
and sure” to “postponed.”

Keywords: men and HIV/AIDS, social representation, death, stigma

Subject: Prevention and control of health ailments: illness social experience
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A construcdo social da aids é complexa e deve abordar os aspectos que determinam
0 modo como a doenga vem sendo representada ao longo do tempo e no contexto de vida das
pessoas, pois essa construcdo envolve, de forma direta ou indireta, aspectos diversos, como o
bioldgico, o afetivo, o psicoldgico e, em especial, o social.

Estudos sobre a construcdo social da aids relatam ser importante considerar os
aspectos que determinaram o modo como a doenca vem sendo construida social e politicamente,
e, em especial, 0 modo como essa constru¢do vem ocorrendo ao longo dos anos (JASHAR &
LEITE, 2004; SILVA C., 2002; ANTUNES et al., 2002).

Esses aspectos sociais ligados a construcao da aids sédo resgatados por Kirp & Bayer
(citado por Rocha, 1999) ao confirmar que todas as epidemias, de um modo geral, e a aids, em
especial, foram socialmente construidas, espelhando a realidade de cada pais.

Dessa forma o HIV/aids apresenta-se como uma questdo em evidéncia na realidade
brasileira e, seguramente, em todo 0 mundo. Preocupacdo da sociedade desde o seu surgimento,
o HIV/aids tem rompido a barreira do tempo e do espaco fisico, ora sendo tema preterido, ora
valorizado, nas varias sociedades do mundo. Desde seu surgimento, o HIV/aids tem merecido
especial atencdo, pois inaugura novos desafios para a politica publica, levanta questdes que
ultrapassam em muito o campo do naturalismo biologicista da medicina, implica leituras
diversas e permite a ruptura com a concepcdo tradicional de prevencdo, pois evidencia a
dimensao historica e os valores presentes no processo de adoecer.

Na busca de respostas que possibilitem o rompimento das concepcdes tradicionais
sobre a doenca, os saberes bioldgicos apresentam-se obviamente limitados por suas proprias
amarras, ja que a aids trouxe, segundo Rocha (1999), a possibilidade de se reverem conceitos de
normalidade, de patoldgico e de se reconhecerem categorias de diversidade e de diferencas

como questdes presentes na vida humana.
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As respostas construidas nesse processo guardam essa marca, fazendo dos estudos
da aids um campo no qual se tem privilegiado os questionamentos sobre as novas formas de
enfrentamento do fendmeno epidémico. Por tratar-se de uma forma nova de pensar esse
fendmeno, esses estudos geram imensas dificuldades, mas que podem também ser fonte de
renovacdo para o desenvolvimento de trabalhos na area.

Nunca é demais destacar a importancia, no campo social, do surgimento da aids,
visto que reacendeu discussdes de temas sempre polémicos na sociedade brasileira, tais como,
sexo, drogas, homossexualidade, dor, morte, promiscuidade, doenca, agonia, pecado e
discriminacao, como nos afirmam Rachid e Schechter (2003). Portanto, questdes diversas sobre
0 HIV/aids sdo, cada vez mais, objeto de interesse dos pesquisadores das areas da saude, da
educacdo, do direito e das ciéncias sociais, incluindo-se ai as questdes ligadas a prevencao e ao
controle do HIV/aids.

Os estudos sobre as questdes ligadas a prevencdo e ao controle do HIV/aids e as
caracteristicas sociodemograficas da populacdo mostram que a epidemia tem uma
predominancia de individuos do sexo masculino. A literatura brasileira aponta, ao longo do
tempo, 0 homem como o principal disseminador do virus, e a transmissao nas relacfes
heterossexual como a principal categoria de transmissdo do virus (CECCATO et al., 2004).
Além disso, considera-se que, desde o surgimento da epidemia, a importancia dos homens na
disseminacdo da doenca ocorre devido aos aspectos bioldgicos e ao papel social que 0s mesmos
possuem (SILVA C., 2004).

A progressao da doenca pode levar cerca de 10 anos, ap6s a infec¢do pelo virus, o
que faz com que a possibilidade de transmissdo apresente-se em qualquer relacdo ndo protegida,
independentemente do conhecimento do status soroldgico, sendo o homem o principal

disseminador da infec¢éo.
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Dessa forma, a aids ainda apresenta-se como uma sombra, pois, contrapondo-se a
idéia presente no principio da epidemia de que a infeccdo atingia parcela especifica da
populacdo, a epidemiologia mostra que ela pode atingir individuos de todas as classes sociais e
de todas as idades, de forma indistinta, sendo que, nos ultimos anos, vem acontecendo um
aumento no numero de mulheres infectadas.

Junto a esse processo de disseminacdo do virus, prolifera uma “epidemia de
significados”, levando o individuo a um constante enfrentamento, seja de forma silenciosa ou
explicita, de estigmas e discriminac@es. Essa “epidemia de significados” interfere nas formas de
prevencdo e de controle da doenca, definindo novas posturas, fortalecendo antigas, ou criando
novas representacGes sobre sexualidade, comportamento e transmissibilidade.

Parker (2001) e Dantas (2004) colocam, porém, que a pandemia do HIV/aids trata-se
também, desde seu comeco, de uma questdo de direitos humanos, visto que a mesma provoca
situacBes de estigma e preconceito, com consequente violacdo desses direitos.

Essa realidade, evidenciada pelos dados epidemioldgicos, define uma nova
conceituacdo sobre o quadro da transmissdo do HIV, na qual adotam-se novas terminologias,
tais como “situacdes de risco” e, mais recentemente, “vulnerabilidade .

O conceito de vulnerabilidade, introduzido a partir de 1992 por Mann e
colaboradores, aparece associado a salude publica, para explicar a epidemia da aids. A origem do
uso do termo remonta aos discursos sobre os direitos humanos, que associou o termo a defesa da
cidadania. Posteriormente, o conceito de vulnerabilidade passa a ser utilizado em abordagens
mais analiticas, tedricas, praticas e politicas voltadas a prevencao e controle da epidemia da aids.
A vulnerabilidade baseia-se em um eixo social, programatico ou institucional e individual.
(PAULILO & BELLO, 2004).

A consideracdo do eixo social, programatico, institucional e individual para o estudo

do HIV/aids tem sido importante ao longo dos anos, visto que a doenca trata-se de um fendmeno
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que apresenta aspectos subjetivos e sociais, envolvendo o0 modo como 0s sujeitos orientam suas
condutas, em confronto com as orientagbes divulgadas nos programas de prevencdo. Assim,
pode-se afirmar que €, em um contexto histdrico-epidemioldgico, social e cultural, que as
pessoas foram construindo as representacdes sobre o HIV/aids, risco e prevencgao.

Fundamentar-se nas representacdes sociais para a compreensdao do fendmeno do
HIV/aids traz para os estudos sobre a aids, que enfocam a experiéncia social da enfermidade,
uma maior importancia, pois permite o desvelamento dos objetos simbodlicos do fenémeno e do
modo de ver e pensar a doenca. Essa abordagem permite, ainda, a identificacdo de pontos
comuns presentes na forma de construir a realidade, dos pontos de resisténcia e inflexdes que
dificultam a incorporacdo de novos conceitos e a reconstrucdo das representacdes, fornecendo
elementos claros para a implementacdo de acGes educativas que valorizem as pessoas em suas
singularidades (OLTRAMARI, 2003).

Oltramari, (2003), citando Herzlich, afirma que os sujeitos portadores do virus ou da
doenca se fundam nas Representagcdes Sociais (RS) para dar sentido a doenca e orientar suas
condutas, frente a doenca e a prevencdo. O mesmo autor lembra que os estudos socioldgicos
apontam que as representacdes sociais sobre a aids sdo de natureza descritiva (expressada pelo
jargao medico); explicitam os aspectos negativos da doenca e explicam a pandemia, utilizando-
se de fundamentos de natureza mitica, religiosa e moral.

Também chama a atencdo para o fato de que as idéias acerca dos riscos de infectar
estdo sempre relacionadas a outrem, como se a doenca ndo fizesse parte do universo de
possibilidades de cada um.

O mesmo autor afirma que a presenca de sentimentos como o medo e a morte
desenvolvem nas pessoas um comportamento ambiguo, de tensdo entre prevencao e risco, visto
que o risco é cercado de dualidade - como o bem e o mal, o feio e o bonito, e de idéias de

inevitabilidade, ao se considerar que o risco, por ser de todos, ndo € de ninguém. Para 0 homem,
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além disso, parece que a identidade imaginada de forte, inatingivel e infalivel frente aos riscos
afasta-o de praticas sexuais seguras, levando-o a ndo se preocupar também, de forma efetiva,
com o(a) parceiro(a).

Tais representacdes estdo presentes desde o inicio da epidemia e parecem continuar
presentes no imaginario das pessoas portadoras ou nao do virus.

Diante do exposto, pretende-se aprofundar a discussdo sobre as representacdes em
torno da infeccdo pelo HIV e das posturas atuais dos homens, comparando-as com aquelas
descritas na literatura. Dessa forma, espera-se responder as seguintes questdes:

e Houve mudancas nas representacdes sobre risco e prevencao do HIV/aids, desde
0 surgimento da epidemia até os dias atuais?

e As posturas dos homens frente as relagdes de género estéo relacionadas com
essas representagdes?

O presente estudo estd inserido em projeto de pesquisa intitulado “Fatores
Determinantes da Aderéncia ao Tratamento Anti-retroviral em Individuos Infectados pelo
HIV/aids, em Belo Horizonte, Uma Abordagem Quantitativa e Qualitativa” - (Projeto ATAR
(2001-2003) - Adesédo ao Tratamento Anti-Retroviral), desenvolvido pelo Grupo de Pesquisas e
Estudos em Epidemiologia e Avaliacdo em Salde (GPEAS) e financiado pelo Ministério da
Saude.

O estudo epidemioldgico, desenvolvido pelo GPEAS de 2001 a 2003, é de natureza
prospectiva concorrente, em individuos com acompanhamento minimo de sete meses e maximo
de 10 meses, em inicio de terapia. Dessa forma, tal estudo é considerado como o primeiro a
analisar individuos em inicio de terapia. O estudo faz também uma abordagem qualitativa, que
inclui andlises referentes a qualidade de vida, ansiedade e depresséo, uso do servico de saude e

condicdes clinicas dos pacientes, além dos aspectos sociais aqui enfocados.
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O componente qualitativo foi baseado em dois tipos de abordagem composta por
uma entrevista em profundidade e o desenvolvimento de grupos focais. Os dados foram

analisados, partindo-se de considerag¢fes sobre os problemas vivenciados pelo portador do virus.



18
1.2. OBJETIVO

Compreender as representacfes dos homens infectados pelo HIV no que se refere a aids, a

sexualidade e ao risco da infecgéo.



19

2. PERCURSO METODOLOGICO
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2.1. Referencial tedrico-metodolégico

Trata-se de pesquisa qualitativa, fundamentada na Teoria das RepresentacGes
Sociais (MOSCOVICI, 2003; ABRIC, 2000) para compreender as representacdes atuais que 0s
homens tém sobre o HIV e a aids, sobre a sexualidade e o risco de infeccao pelo HIV.

As concepc¢des que se tem da Representacdo Social sdo mdltiplas nas diversas areas
do saber. Escolhemos aqui a defendida por Moscovici que define representacdo social como um
conjunto de valores, idéias e praticas, com uma dupla funcao: estabelecer uma ordem no mundo
material e social, e possibilitar uma comunicacdo possivel entre 0s membros de uma
comunidade.

Tal referencial permitiu identificar aspectos subjetivos e sociais presentes na
construcdo histérica do HIV/aids, enfocando as representacdes sociais a partir dos significados e
experiéncias de grupos de homens, nas relagdes sexuais com parcerias fixas e ndo fixas, nas
quais estdo implicadas, também, trajetdrias culturais de género. Porém, ndo se pretende tornar
universal o conhecimento, mas aprofunda-lo no que se refere aos aspectos subjetivos envolvidos
nas posturas masculinas em relacdo ao HIV/aids e sexualidade, considerando as particularidades
de um grupo de homens infectados pelo HIV em uso de terapia anti-retroviral.

Nesse sentido, as noces de género, que ndo sdo objeto especifico do presente
estudo, estdo implicitas na discussdo, nas formas de construcdo social, cultural e linguistica que
fazem parte do processo de diferenciacdo entre mulheres e homens. O conceito de género
privilegia a discussdo de como o biologico, o comportamental e o psiquico produzem 0s corpos
dotados de sexo, género e sexualidade, e como esses sdo percebidos entre homens e mulheres.
Aqui, sdo representacdes de homens que estdo enfocadas, considerando-se que a abordagem nos
leva a apreender valores, crencas e normas que estdo no senso comum e sdo construidas e

perpassadas por representacfes de feminino e de masculino (LOURO, 2003).
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A sociedade, ao criar representacGes sobre a realidade, permite o controle dos
sujeitos e a determinacdo do modo como 0s mesmos vivenciam a realidade objetiva
(MOSCOVICI, 2003).

Entende-se que €, no contexto historico e social de evolucdo da doenca, que as
pessoas Vém construindo suas representacdes sobre o virus, 0s riscos, a prevencdo, a doenga e 0
seu modo de transmissdo. Portanto, buscar as representacdes de um grupo que experimenta
socialmente uma determinada situacdo/evento permite desvelar o universo simbdlico que
influencia os seus modos de viver e a formacao da consciéncia coletiva.

Nesse sentido, Oltramari (2003) afirma que a representacdo social da epidemia da
aids tem papel importante no desvelamento do modo como agimos diante da doenca e de sua
prevencdo. Herzlich (2005) coloca que a representacdo social da sentido a doenca, pois é,
através das representacdes que se tém sobre a doenca, que 0s sujeitos portadores do virus e/ou

da doenca orientam suas condutas.

2.2. Sujeitos e Cenarios da Pesquisa

A coleta dos dados se deu apds aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos (COEP) da Universidade Federal de Minas Gerais (ANEXO 1). Os sujeitos
foram 22 homens infectados pelo HIV/aids, acompanhados nos servigos de referéncia para
HIV/aids de Belo Horizonte, que aceitaram participar do estudo, ap06s assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO 2). As entrevistas foram realizadas entre 2001 e
2003 e fazem parte do banco de dados do eixo qualitativo da pesquisa “Adesdo ao tratamento
anti-retroviral (ARV) em portadores de infec¢do pelo HIV e aids” - Projeto ATAR, realizado
por pesquisadores do Grupo de Pesquisas em Epidemiologia e Avaliacdo em Saude (GPEAS). O

numero de entrevistas ndo foi definido a priori, sendo a coleta interrompida com a saturagdo dos
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dados. Para a defini¢do dessa interrupcao, os dados foram tratados e analisados durante a coleta.
A saturacdo se deu quando houve repeticdo e conjuncdo de temas abordados pelos entrevistados.
As entrevistas foram abertas, iniciando-se com uma questdo ndo diretiva: “Conte-me como esta
sua vida apds o diagndstico de infeccdo pelo HIV. Fale-me de sua vida afetiva e sexual, da
relacdo com a familia, amigos e no ambiente de trabalho. Diga-me o que pensa sobre a aids e
sobre sua vida”.

Os cenarios de captacdo dos participantes foram dois servigcos publicos de saude de
referéncia para a assisténcia ambulatorial especializada em HIV/AIDS, em Belo Horizonte:
Centro de Treinamento e Referéncia em Doencas Infecto-Parasitarias Orestes Diniz (CTR-DIP),
vinculado a Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte em convénio com a UFMG, sendo
esse onde se concentrava a maior parte dos atendimentos especializados em HIV/aids no
momento da coleta dos dados; Ambulatério do Hospital Eduardo de Menezes (HEM), vinculado

a Fundacdo Hospitalar de Minas Gerais.

2.3. Analise das entrevistas

As entrevistas foram analisadas segundo a base tedrica da Andlise Estrutural de
Narragdo proposta por DEMAZIERE E DUBAR (1997) e conforme o referencial tedrico das
Representac¢des Sociais.

A analise foi dividida em quatro etapas, sendo as duas primeiras realizadas para cada
entrevista separadamente, a terceira para 0 conjunto das entrevistas e a Gltima correspondendo a
interpretacéo dos dados, fazendo emergir as representagcfes sociais ligadas aos objetos das falas
dos entrevistados:

a) Leitura vertical: buscou-se o sentido global através da identificacdo de temas

tratados;
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b) Leitura horizontal: 1/ numeraram-se as sequéncias (S) de cada entrevista,
identificando os fatos narrados (F), as justificativas apresentadas para eles (J), os sentimentos e
personagens envolvidos na trama (P); 2/ agruparam-se as seqliéncias que tratam do mesmo
tema, com nomeacdo do tema central pelo pesquisador;

c) Leitura transversal: compararam-se as entrevistas, agrupando as categorias e 0s
significados encontrados, as conjuncgdes e as disjuncdes do corpus, renomeando-as, para, em
seguida, proceder ao fechamento da analise dessas categorias empiricas;

d) Interpretacdo das categorias empiricas: extrairam-se as representacfes sociais,
apresentadas apds cada categoria.

Finalmente, a luz do referencial tedrico, as representacdes encontradas foram
interpretadas, com o aprofundamento das discussdes fundamentado nos achados bibliograficos

voltados para o tema.
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3. ANALISE DOS RESULTADOS
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3.1. Caracterizacéo dos entrevistados

Participaram do eixo qualitativo do Projeto ATAR 22 homens soropositivos para
HIV, com idades variando entre 23 e 52 anos — com tempo de diagndstico de até dois anos, o
que demonstra que foram infectados na idade adulta. Estes participantes fizeram parte da coleta
de dados da parte quantitativa do ATAR e foram entrevistados para a parte qualitativa apos a
coleta total dos dados quantitativos.

A maioria s6 teve conhecimento de seu diagnostico soropositivo ao apresentarem
alteracdes em seu estado de saude. Do total dos homens entrevistados, a maioria encontrava-se
em fase assintomatica da doenca, mas todos estavam sendo acompanhados para tratamento com
anti-retrovirais.

O perfil desse grupo de homens nos remete aos estudos epidemiolégicos que apontam a
importancia que os homens tiveram, e ainda tém, na disseminacdo do virus. Os dados mostram
que 64% (sessenta e quatro por cento) dos casos de aids relatados ocorrem por transmissao
heterossexual e 34% (trinta e quatro por cento), por uso de drogas injetaveis (ZAMBRANA,
2004). Quanto as categorias de exposicdo, no principio da epidemia, dados referentes ao ano de
1980, 26,7% (10165) e 26,8% (10213) dos individuos com aids estavam nas categorias de
homossexual e usuario de drogas injetaveis (UDI) respectivamente. Ja os dados compilados de
1980-2003 demonstram que, entre as categorias de exposi¢do, a sexual é de 14,7% (45510) em
relacdo homossexual e 41,5% (128690) em relacdo heterossexual. Os dados acima descritos
demonstram a inversdo dos grupos acometidos quanto ao tipo de exposi¢do sexual, passando,
neste momento, a ter importancia a exposi¢éo heterossexual, corroborando para que as mulheres
passem a ser 0 grupo com os maiores indices de infecgdo pelo virus, através de relacGes

heterossexuais (RACHID & SCHECHTER, 2003).
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Dos 22 entrevistados, 14 informaram ter relagbes, atualmente, somente com
mulheres, sendo que um desses relata relacGes homossexuais anteriores ao casamento; oito
informam ter relagdes sexuais com homens, sendo que cinco desses relatam que sempre tiveram
relacdes homossexuais, um foi heterossexual durante muitos anos e escolheu depois ter relacdes
somente com homens, um é travesti e faz programas para ganhar a vida e um deles afirma ser
bissexual.

Dos 14 homens que tém relagdes com mulheres, 12 vivem com as companheiras,
sendo que dez sdo casados, um tem namorada e um outro ndo tinha relacdo amorosa com
ninguém, no momento da entrevista. Dos oito homens que fazem sexo com homens - HSH, sete
deles sdo solteiros e um é separado da mulher, cinco estavam sozinhos a época da entrevista,
trés informaram parceria fixa, sendo que dois deles moram com o companheiro, mas um desses
ultimos ndo tem mais relagdes sexuais com o parceiro.

Portanto, a maioria dos entrevistados vive, atualmente, em situacdo conjugal, com
tempo de relacionamento minimo que ultrapassa cinco anos. Todos os entrevistados tém familia,
sendo que apenas dois deles ndo vivem com a familia.

Em relacdo a situacdo trabalhista, 68,2% possuem trabalho, sendo que desses, 22,7%
encontram-se em licenca médica e recebem auxilio do INSS. Do total de homens entrevistados,
13,6% ndo informam a situacdo trabalhista durante a entrevista.

Abaixo, esté a sintese da narrativa de cada entrevista.

Vale ressaltar que para manter o anonimato dos entrevistados, foram colocados
nomes ficticios. O nimero corresponde ao cddigo do participante no Banco de Dados do ATAR

(ANEXO 3).
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Bernardo

Tem 23 anos, € casado vive com esposa e filhos. Faz tratamento com ARV e relata uma grande
dificuldade para a adaptacéo, pois teve enjéos e rush cutaneo. Tratou-se de tuberculose. Deixou
de tomar a medicacdo, por varias vezes. Nunca aceitou seu diagnostico, pensou até em se matar
e diz que ainda ndo acredita que esteja infectado.

Queria manter segredo sobre a doenca, contando somente para sua esposa, porém houve a
revelacdo para sua sogra e, a partir dela, a noticia se espalhou na familia. Acredita que 0s
familiares de sua esposa estejam discriminando-o e também a seus filhos, o que Ihe causa uma
grande tristeza. Diz ainda ficar muito nervoso e, as vezes, agressivo com a esposa, ou “amuado”.
Prefere manter-se isolado, pois o preconceito das pessoas o0 incomoda muito. Quer se dedicar
agora aos filhos, ficar mais préximo a eles, pois ndao sabe gquanto tempo ainda tem de vida.

Porém, procura acreditar que a cura da doenca chegara logo.
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Bartolomeu

Tem 36 anos, vive com os pais, tem trabalho fixo. H& dois anos, descobriu ser portador do virus
HIV. Procurou atendimento médico ao apresentar micoses no pé e edema nas pernas 0S quais
sempre reapareciam, apesar do uso continuo de antibidticos. Nessa ocasido, foi-lhe
recomendado, pelo médico, submeter-se ao teste anti-HIV. Est4 em tratamento desde ent&o.
Acredita ter contraido o virus em relagdes sexuais com homens. Afirma-se homossexual, com
multiparceiros e sem parceiro fixo ao longo de sua vida. Fazia uso descontinuado de
preservativo e acredita que foi infectado numa relacdo em que ocorreu a ruptura da camisinha.
Atualmente, ndo tem parceiro fixo e relata raramente relacionar-se sexualmente, pois tem medo
de infectar outras pessoas.

A familia desconhece a doenca e o tratamento. O entrevistado diz sentir medo de desestrutura-
la. No trabalho, também mantém sigilo sobre sua infeccdo. Mesmo com medo do preconceito,
contou a alguns amigos e descobriu que muitos conhecidos também sédo infectados pelo HIV.
Diz ndo ter tido efeitos colaterais relacionados a medicacdo, a ndo ser o aparecimento de aftas.
Relata ndo ter falhas no uso diario dos medicamentos, mas, as vezes, atrasa um pouco o horario,
por estar em situacdo que o obrigaria a se explicar e desvelar sua condi¢do de infectado pelo
HIV. Para ele, as maiores dificuldades relacionadas a medicagdo sdo de manté-la em segredo.
Mostra-se desesperangoso quanto ao tempo de vida que ainda lhe resta, apesar de estar com
baixa carga viral e saber disso. Diz tentar acreditar que ndo € por culpa de sua opcao sexual que

contraiu a doenca, ja que esta é “algo externo” que veio de muito longe.
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Cleverson

Tem 52 anos, é casado, heterossexual, vive com a esposa ha 22 anos, tem trés filhos jovens, que
vivem com o casal em uma cidade de interior. Trabalha como motorista de ambulancia e
anteriormente foi caminhoneiro, desde a idade de 17 anos.

Descobriu recentemente ser infectado pelo HIV. O emagrecimento repentino e acentuado fez
com que ele suspeitasse da doenca, pois conhecia seus sinais e sintomas em outras pessoas, em
decorréncia de seu trabalho. Encontra-se em tratamento com ARV desde a confirmagdo do
diagnostico e relata uso sem falhas da medicacdo, sem efeitos colaterais. Tem medo de infectar
outras pessoas, devido a seu trabalho, lidando com acidentados. Acredita ter se infectado ainda
quando solteiro, na época em que tinha relagBes sexuais desprotegidas com prostitutas, durante
viagens pelo pais. Relata IST tratada na época. Afirma que, apds o casamento, teve poucas
relacdes extraconjugais, pois casado ndo havia mais necessidade de “satisfazer-se fora de casa”.
Apos o diagndstico confirmado, revelou-o a sua esposa, que submeteu-se aos testes anti-HIV e
0s mesmos foram negativos. O casal continua a ter relagdes sexuais, mas, atualmente, faz uso
habitual de preservativo masculino.

Revelou seu diagndstico a sua familia e a familia da esposa, além de seu chefe e um colega de
trabalho. Considera que ndo deve revelar para outras pessoas, pelo risco de haver discriminagéo
e 0 assunto se difundir na cidade. Recebe apoio, considerado irrestrito, da esposa e filhos, além
de familiares de sua esposa, mas sente um afastamento por parte de seus proprios familiares.

Diz ter havido mudancas em sua vida apds o HIV, passando a se cuidar mais, porque quer

continuar vivendo.
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Diogo

Tem 52 anos, separado da esposa ha sete anos, heterossexual. Tem trés filhos adultos jovens do
primeiro relacionamento. Atualmente, vive com uma companheira. Tem emprego regular,
assalariado e esté de licenca médica pelo INSS.

Descobriu a infeccdo pelo HIV apos diagnostico de Linfoma ndo-Hodking, hd quase um ano.
Iniciou o tratamento com ARV concomitantemente a quimioterapia e ndo sabe relacionar os
efeitos colaterais com as respectivas medicacdes. Emagreceu 30 quilos, permaneceu
hospitalizado por um més e ficou uma semana sem fazer uso dos ARV, porque estava muito
debilitado e ndo conseguia ingerir liquidos. Atualmente, segue o tratamento com ARV sem
falhas e apresenta somente dorméncia nos membros inferiores como efeito colateral. Relata que
0 medicamento € vital para manter se com a carga viral baixa.

Afirma ter sido infectado durante uma relacéo sexual extraconjugal sem preservativo. Hoje, sabe
que essa parceira eventual estava infectada, mas ndo era conhecedora de sua condi¢do a época.
Depois de ter se separado da esposa, sempre usou preservativo nas relagdes sexuais, inclusive
com a atual companheira. As duas tém sorologia negativa para o HIV. Relata que foi informado
do risco de ser infectado pelo HIV devido ao diagnéstico do linfoma, mas ndo acreditava nessa
possibilidade. Considerava-se precavido quando tinha relacGes extraconjugais e achava que nédo

tinha “nenhum” comportamento de risco. Assustou-se com o resultado: “ai foram duas
cacetadas, eu era canceroso e soropositivo”. Sente-se culpado por ser uma pessoa “muito bem
informada” e ter-se infectado por falta de cuidado.

Informou aos familiares e amigos sobre o cancer, mas ndo quis revelar sobre o HIV por medo de
ser discriminado. Somente a filha mais velha, a ex-esposa e a atual companheira sabem de sua
atual condicéo, sendo nelas em quem busca apoio e com quem conversa. Para 0s outros dois
filhos, que sdo mais jovens, decidiu ndo revelar o diagnostico, considerando que ja tinham
sofrido demais devido ao cancer, mas imagina que os dois sabem de sua condicdo, pois tém

acesso a seu tratamento e sdo “pessoas esclarecidas”. Nao quer que ninguém mais saiba sobre a

infeccdo, sobretudo no ambiente de trabalho.
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Ediley

Tem 32 anos. Atualmente, mora na casa dos pais, com mais dois irmaos. O pai é idoso e doente,
foi alcodlatra, os trés filhos que vivem na casa estdo desempregados, sendo um deles envolvido
com o trafico de drogas. A Unica pessoa que trabalha é a mée. Ele tem alguns trocados que ela
da para 6nibus e cigarro. De vez em quando, seu ex-companheiro lhe oferece também algum
dinheiro.

Descobriu estar infectado pelo HIV hd um ano, mas desconfiava ha sete anos, quando soube da
morte de um ex-parceiro devido a aids. Nos ultimos trés anos, comecou a emagrecer, mas ndo
procurou ajuda médica. H& um ano, teve diarréia e dor de ouvido, fez tratamentos sintomaticos,
sem que os profissionais Ihe solicitassem exames anti-HIV. Ele suspeitava de sua condicdo de
infectado, mas ndo informava nada aos médicos. Com o agravamento dos sintomas, pediu para
fazer os exames.

Viveu ilegalmente no exterior durante dez anos, tendo somente relacdes homossexuais com
varios parceiros, até encontrar um companheiro com o qual viveu e de quem passou a depender
financeiramente, nos ultimos oito anos da estadia. Ndo manteve a relacdo amorosa depois do
retorno, mas nao houve rompimento explicito, devido a sua dependéncia financeira. O parceiro
ndo esta infectado e ndo quer o rompimento, mesmo ndo morando juntos.

Ele ndo consegue expor a situacdo a mais ninguém. Ha4 um medo da discriminacdo dos amigos e
parentes, além de acreditar que seus pais ja sofrem bastante com o problema do irmdo mais novo
com as drogas. Acha que a irma@ mais nova ja desconfia da doenca, mas mentiu para ela, dizendo
que estava com problemas no coragdo. Ndo consegue estabelecer novas relagdes pelo receio do
preconceito e por ndo acreditar que o0 uso de preservativos possa evitar a disseminacdo da

doenca.
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Jonilson

Heterossexual, 43 anos, separado, tem trés filhos com idades variando entre 03 e 08 anos, esta
desempregado e vive de “bicos” na vizinhanga. Antes ndo tinha carteira assinada, mas trabalhou
seis anos como ajudante de caminhéo.

Confirmou a infec¢do quando estava hospitalizado, tratando de uma pneumonia dupla, mas teve
acompanhamento médico anterior em centros de salde, por outras intercorréncias, e nessa
ocasido, ndo Ihe foi sugerido fazer os testes anti-HIV.

Relata que, quando recebeu o diagnostico, “sua auto-estima baixou”, entrou em uma “profunda
depressdo” e teve dificuldades em relacionar-se com 0s colegas: “imaginava 0 que 0S outros
iriam pensar de mim”. Nesse momento contou com o apoio da irma. De todos os membros de
sua familia (sdo dez irmaos), somente essa irmd sabe de sua infec¢do. Acredita que, na
vizinhanca, ninguém ficou sabendo de seu diagnostico, mas teve muito medo da ex-
companheira revelar algo para os outros.

Diz ndo saber como se infectou, mas afirma ter tido relacdes sexuais sem fazer uso de
preservativos e atribui o fato de ndo usa-los aos efeitos do consumo de bebidas alcodlicas. Ateé a
internacdo, vivia com a mae de seus filhos, mas se separaram logo depois de sua alta. Afirma
que foi ele quem ndo quis mais viver com ela, e continuam morando muito perto um do outro.
Os filhos vivem nas duas casas. Ele ndo tem certeza de que os exames da ex-companheira deram
negativo, mas acredita que sim, pelo fato de que ela ndo comentou mais nada sobre isso com a
irma dele, que € sua melhor amiga.

Esta em tratamento com ARV ha um ano e o faz sem falhas. Diz néo ter tido efeitos colaterais e
ter esperanca de melhorar completamente com o tratamento. Seus filhos tém curiosidade de
saber que medicamentos sdo aqueles, ele os esconde e mente, dizendo que sao vitaminas.

Diz ser religioso e ter muita fé em Deus, mas, depois da descoberta de sua infeccdo, afastou-se

da igreja evangélica que freglientava.
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Josivaldo

Tem 51 anos, foi casado com uma mulher com quem teve um filho, que tem 29 anos e ja esta
casado. Josivaldo esta separado ha muitos anos, vivendo relagcdes sexuais com outros homens
desde entdo. Mora sozinho ha seis meses desde que se sentiu mais fortalecido com o tratamento;
tem aposentadoria por invalidez pela doenga, mas conta que a aposentadoria ndao é suficiente
para cobrir seus gastos e que, as vezes, passa "necessidade".

Descobriu a infecgdo pelo HIV em 2001, quando foi internado, apresentando emagrecimento
acentuado e perda dos dentes. Comecou o tratamento com ARV nesse mesmo ano. Diz que
agora esta adaptado e seguindo sem falhas, mas que, inicialmente, sentia que os comprimidos
"agarravam na garganta”, e por isso, fazia vémitos, mas, mesmo assim, ndo deixou de toma-los.
Relata que, quando os médicos pediram o exame, ficou muito nervoso, achava impossivel ter a
doenca, pois sempre se cuidou e era reservado. Quando soube do diagnostico ficou surpreso,
porém tranquilo. Acredita que tenha se infectado quando fez um exame de sangue em um Posto
de Saude de Belo Horizonte em 91/92, alegando que o profissional ndo utilizou seringa
descartavel. Contou com o apoio da ex-mulher durante o0 tempo em que esteve internado, indo
morar com ela apos deixar o hospital e ficando na sua casa mais um ano e seis meses. Nesse
periodo, esteve internado por mais trés vezes.

Relata que sempre foi homossexual, mas que “se controlava” enquanto era casado. Apds a
separagdo ndo quis mais se envolver com mulheres e teve varios parceiros homens, inclusive um
com quem manteve relagdes por cinco anos. Atualmente ndo tem parceiro fixo, diz que, quando
o relacionamento comeca a ficar sério, ele revela sua infeccdo pelo HIV para nédo ter a
consciéncia pesada. N&@o percebe diferencas quanto a sua atividade sexual desde que foi
diagnosticada sua infeccdo e diz que sempre utilizou preservativos.

Revelou o fato de estar infectado pelo HIV a toda a familia e aos amigos mais préximos. Conta
que a propria familia tem preconceito e que prefere fingir que isso ndo existe e assim "viver
numa boa". Relata que, antes do diagndstico, tinha constantes quadros de depressdo, mas que
agora “nao tem mais tempo para isto”. Afirma que vive uma vida normal, como se “nao tivesse

nada”.
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Jackson

Tem 26 anos, é homossexual e vive ha dois anos com seu companheiro. Tem emprego fixo,
trabalha durante o dia e estuda a noite. Seus pais sao separados. Tem dois irméos casados.
Descobriu a infeccdo pelo HIV ha um ano, e logo iniciou 0 uso de ARV. Relata que, por trés
meses, sentiu mal-estar, diarréia e problemas estomacais, mas nédo fez uso de nenhum paliativo e
ndo quis parar o tratamento, pois tinha informacdo do perigo da resisténcia aos medicamentos.
Apbs isso, ja falhou em alguns dias por ter viajado e ndo levado a quantidade suficiente de
medicacdo. Teve falhas, também, por ndo poder tomar em certas ocasides, para garantir o sigilo
sobre sua situacéo.

O exame foi realizado em um centro de testagem anénima, pelo casal. Tinham interesse em
saber “se estava tudo bem” e vontade de abolir o0 uso do preservativo que, por algumas vezes,
rompeu. O resultado de ambos foi positivo, mas José diz que ndo consegue entender o motivo,
pois sempre utilizou preservativo nas suas antigas relagdes. No entanto, suspeita que a
camisinha possa ter rompido alguma vez em que ele foi passivo na relagdo com outro homem. O
companheiro ndo faz tratamento medicamentoso.

Relata que sua libido diminuiu ap6s o diagndstico confirmado, relacionando o fato ao seu
sentimento de culpa por ter infectado o companheiro, mesmo ndo tendo certeza disso. N&o
contou sobre a doenca a mais ninguém além do parceiro. Para ele, ndo ha possibilidade de
revelar sua infeccdo pelo HIV a familia, considerando que essa ja sabe que ele € homossexual e
seria dificil suportar mais esse ‘problema’.

N&o gosta de falar sobre sua infec¢do ou sobre a aids. Considera que ficar conversando sobre a

doenca ndo ajuda, preferindo ndo lembrar que é infectado.
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Josimar

Tem 48 anos, casado ha 27 anos, heterossexual, tem quatro filhos adultos jovens, é proprietario
de uma empresa. ApOs emagrecimento acentuado e cansaco, foi diagnosticada uma pneumonia,
que o levou a ser hospitalizado. Devido a esse quadro, desconfiou que estava infectado pelo HIV
e pediu para que sua médica solicitasse os exames. Faz uso de ARV sem falhas, mas, de vez em
quando, atrasa o horario da medicacdo. Relata que o unico efeito colateral que teve foi alteracédo
do paladar.

Diz que consumia muita bebida alcodlica e fumava quatro macos de cigarro por dia, tinha
relacBes sexuais extraconjugais sem preservativo e acredita ter se infectado durante uma delas.
Depois de confirmado o diagndstico, sentiu-se culpado e teve medo de ter infectado a sua
esposa, mas a mesma fez o teste anti-HIV com resultado negativo. Ela o apoiou desde o inicio.
Tem o apoio também dos filhos, que conhecem sua condicdo de infectado e a quem orienta para
que “ndo sejam iguais” a ele, e, “sempre que tiverem relacdo sexual, usar o preservativo”. Ndo
revelou seu diagndstico a mais ninguém, além da familia nuclear.

Relata que “sua vida sexual acabou”, pois tem medo de ter alguma relagdo e infectar a sua
parceira. Diz que ndo é mais feliz, mas que leva uma vida normal, mesmo nao tendo entusiasmo
para se divertir. Acha que pagou caro tendo-se infectado, pois sempre foi muito festeiro.
Mantém-se informado sobre a doencga e acredita que ja existe a cura da aids, mas que a inddstria
farmacéutica ndo deixa que as descobertas aparecam, pois espera aumentar 0 numero de

infectados para que possa lucrar mais.
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Mariano

Tem 40 anos, solteiro, homossexual, mora com a mée e um irmao. Apés ter sofrido uma crise
convulsiva, consultou um neurologista que suspeitou de sua infeccdo pelo HIV. Foi
encaminhado a um especialista que solicitou a realizacdo de exames, confirmando o diagnéstico
do HIV, além da descoberta de toxoplasmose. Afirma que estava muito debilitado, magro e com
anemia e que estava em “processo de autodestrui¢do”, mas depois da infeccdo passou a ter
“mais sede de vida” e se tornou mais humano. Considera que o tratamento € muito tranquilo,
sem efeitos colaterais: “adaptei ao remédio logo de cara”.

Teve apoio de amigos e familiares, que ficaram sabendo de sua doenca, mas ndo entra em
detalhes sobre a sua condic¢do, sé falando a respeito do tratamento, quando o indagavam. Relata
que preocupa mais com sua mae de 80 anos, que ja sofreu um infarto, do que com a sua
infeccéo.

Diz que sente necessidade de ter relagbes sexuais, mas ndo se sente a vontade para procurar
parceiros e considera que essa ndo é a prioridade no momento. Diz, ainda, que acredita que a
auséncia do pai e a imagem masculina negativa desse definiram sua homossexualidade. Para
evitar que seja discriminado devido a homossexualidade, tenta se aproximar cada vez mais da
imagem masculina, sem trejeitos femininos. Assim, afirma que nunca foi discriminado por

amigos e familiares quanto a sua sexualidade e nem quanto ao fato de ser infectado pelo HIV.
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Manoel

Tem 32 anos, é travesti e solteiro. Sustenta-se com o dinheiro de programas e mora com um
amigo. Ja trabalhou também como empregado doméstico, cozinheiro e costureiro.

Ha 10 anos descobriu a infec¢do pelo HIV, depois de ter feito exames por um longo periodo e
por varias vezes, pois se preocupava por ver seus colegas emagrecendo muito. Diz que, na
época, queria fazer exames mensalmente, como forma de se prevenir. Ndo fazia uso de
preservativos e, quando percebeu que também estava emagrecendo, repetiu os testes, que foram
positivos. Conta que, quando recebeu seu diagnostico, cortou os pulsos, na tentativa de se matar.
Iniciou o tratamento com ARV hé cinco meses e revela que antes ndo procurou se tratar, pois
acreditava que iria morrer.

Decidiu iniciar o tratamento para o HIV quando contou com o apoio de uma psiquiatra que o
acompanhava no Hospital Raul Soares, onde esteve internado por causa da depressdo. Sente
muito enj6o e tonteira com o uso dos medicamentos e isso 0 leva, por varias vezes, a pensar em
desistir de toméa-los. Uma irma e uma sobrinha, ainda crianca, sdo as pessoas que mais 0
incentivam a continuar o tratamento corretamente, mas diz que, por varias vezes, falha, inclusive
quando ingere bebida alcodlica. E viciado em craque e cocaina, mas diz que atualmente n&o
consome essas drogas, somente bebe e, mesmo a bebida, diminuiu bastante. Garante que esta-se
adaptando e que agora sempre “come uma bala e canta” para esquecer as nauseas.

Relata que morava em uma favela com sua mae, pai e irmaos. Aos nove anos, seu pai, apos
tentar mata-lo, expulsou-o de casa, pois ndo aceitava o filho homossexual. Foi morar com uma
senhora, mde de um garoto com quem ele mantinha relacGes sexuais. Nessa época, ele ja se
relacionava com varios meninos da mesma idade. Comecgou a se prostituir aos 12, 13 anos de
idade e diz que ndo utilizava preservativo, pois ndo se falava em aids. Dormia na casa dessa

senhora, mas passava a maior parte do tempo na rua.
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Conta que sempre teve depressdo e que faz uso de anti-depressivos e medicamentos para dormir
e, por varias vezes, tentou se matar. Diz que ndo tem um bom relacionamento nem com irmaos
nem com o pai, mas garante que, mesmo seu pai ndo conversando com ele desde 0s nove anos,
“vive para adquirir o (seu) amor”. N&o escondeu de ninguém, nem dos familiares, sua infeccdo
pelo HIV.

Hoje, continua com os programas, que sao considerados uma forma de obter carinho, mas faz
uso de preservativos, fato que, segundo ele, fez com que perdesse muitos clientes. Afirma que,
embora tenha tido alguns companheiros ap6s o diagndstico, ndo quer saber de envolvimentos
amorosos, prefere ndo sofrer além do que ja sofre pelo fato de estar infectado e ser homossexual.
Considera que os efeitos benéficos do tratamento com os ARV ja fizeram-no agir com maior
amadurecimento e garante que “daqui pra frente é s6 melhorar”. Tem humor muito variavel,

mas acha que, ao ver os resultados do tratamento, sente-se feliz
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Milton

Tem 33 anos, solteiro, afirma-se bissexual, tem um filho, mora no interior com uma irma
bioldgica. Tem pais e irmdos adotivos. Descobriu a infeccdo apds a realizagdo de exames, “por
curiosidade” e devido ao pedido insistente de um amigo.

Faz uso de ARV ha cerca de seis meses. Sofre de efeitos colaterais, relatando tonteira, cansaco,
insOnia e pesadelos. Costuma beber muito e, por isso, falha constantemente o uso dos
medicamentos. Acredita que os medicamentos mudaram as perspectivas para as pessoas
infectadas e estd mudando a dele também.

Quis fazer o teste ‘ap6s beijar um companheiro de quem estava gostando’ e que lhe disse ser
portador do virus HIV. Conta que teve preconceito e ndo quis continuar o relacionamento.
Quando fez o exame e descobriu-se positivo, teve certeza de que iria morrer, lembrando-se de
um amigo que faleceu rapidamente devido a aids: minha idéia era de “morte na certa, que ndo
tinha perspectiva de vida nenhuma. Hoje eu vejo que a perspectiva de vida aumentou muito”.
Acredita que a infeccdo foi transmitida por um parceiro que tinha sumido por um tempo e,
quando procurou esse parceiro, descobriu que ele estava doente de aids. Diz que fazia uso
esporadicamente de preservativos, mais com homens do que com mulheres.

Contou a respeito da infeccdo para a familia adotiva, pais e irmaos, para a irma bioldgica, que
vive com ele, e para um amigo. Ndo conversam com ele sobre sua situacdo, a ndo ser questoes
objetivas sobre o tratamento.

Para conseguir se adaptar a nova condicao, buscou apoio psicoldgico no servigo de saude, o que,
segundo ele, foi essencial para a aceitacdo da doenca, diminuicdo da ansiedade e para um
retorno do desejo de viver. Tem muito receio de morrer rapidamente sem ter podido cuidar do
filho e acredita que é necessario se organizar melhor para seguir o tratamento, para ter “a
possibilidade de uma saude melhor, de uma vida saudavel, prolongando esse tempo de vida até

ver se chega a cura definitiva da aids”.
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Nilton

Tem 44 anos, solteiro, homossexual, mora com um amigo, mas nao tem relacionamento sexual.
A familia ndo reside na mesma cidade dele. Conta com o beneficio do INSS, apds ter-se
afastado do servico, por motivo de salde.

Em 2001, apresentou sintomas da doenca, com emagrecimento de 15 quilos. Foi internado com
fortes dores no peito e submetido a varios exames, confirmando problemas cardiovasculares,
como hipertensdo arterial e miocardite, além da infeccdo pelo HIV, permanecendo hospitalizado
por um longo periodo.

Freguentava uma sauna onde mantinha relacdes sexuais sem fazer uso de preservativos.
Acredita ter se infectado por meio dessas relacdes. Faz tratamento com anti-retrovirais ha um
ano, teve efeitos colaterais no inicio, mas sempre tomou 0s medicamentos sem falhas e
respeitando os horarios. Somente quando tem alguma visita, atrasa o horario da medicacéo, pois
tem medo de que seus amigos descubram. Credita 0 sucesso do tratamento a dedicacdo e
competéncia do seu médico e a sua fé em Deus.

Teve apoio de parentes a época da internagdo e conta com o amigo com quem divide
apartamento, tendo revelado sua situacao de infectado somente para eles. No entanto, afirma ter
sentido discriminacgédo dos colegas com quem trabalhava, acreditando que a informacao vazou no
emprego.

N&o tem saido para se divertir, pois tem medo de sentir-se mal na rua. Desde que descobriu a

doenca, esta em abstinéncia sexual.
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Otacilio

Tem 41 anos, casado, heterossexual, tem dois filhos. Apds ter sido hospitalizado por causa de
uma forte diarréia, febre alta e acentuado emagrecimento, foi submetido a exames e descobriu
estar infectado pelo HIV. Afirma que se infectou por meio de relacBes sexuais ndo-protegidas
com mulheres, atribuindo ao consumo de bebidas alcoolicas o esquecimento de usar camisinha.
Considera também que seu uso é desconfortavel. Relata ter tido relagdes homossexuais na
adolescéncia, mas reafirma que sua infeccao foi por meio de relac6es heterossexuais.

Tem apoio de familiares, principalmente de sua esposa, que é soronegativa. Logo apds a
confirmacéo da infeccdo do marido, ela ficou muito decepcionada e revoltada, mas atualmente o
apoia incondicionalmente.

Hoje segue o tratamento corretamente, exceto quando toma uma cerveja, 0 que nao € muito
comum. Relata ter ficado sem fazer uso da medicacdo por um més devido a uma depressao e,
por causa disso, permaneceu hospitalizado por quatro meses. Teve como efeito colateral
somente enj6os e agora, que faz o uso correto da medicacgéo, acha o resultado étimo.

Relata estar “meio desligado” em relacdo ao ato sexual e que ndo conversa a respeito do assunto
com sua esposa. Recebe auxilio doenca da previdéncia social e ja entrou com o pedido de
aposentadoria. Tem um amigo soropositivo com o qual troca confidéncias e € grato a Deus e ao

Governo, por haver disponibilidade gratuita da medicagéo.
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Pedrosa

Tem 45 anos, vidvo ha dez anos, heterossexual, tem uma namorada. Mora com filhas
adolescentes e trabalha como autdbnomo. Descobriu a infec¢do pelo HIV em 2001, quando uma
médica sugeriu que ele fizesse 0 exame em um centro de testagem andnima, apds ter stress,
depressdo e emagrecimento, que ndo melhoraram com o tratamento psicoldgico. Desde 2002,
estd em uso de ARV sem falhas. Para a adaptacdo ao tratamento, modificou os horérios de
dormir e a alimentacdo. Apresenta alguns efeitos colaterais como diarréia e insonia e, para este
ultimo, faz uso de outras medicacOes. Acredita que deve seguir o tratamento o mais
corretamente possivel para evitar rejeicBes. Diz que a medicacdo é o "alimento dos meninos"
(referindo-se ao virus) e que ele precisa tratar bem deles para “continuar a viver pacificamente
com a doenga até onde Deus permitir”. Precisou de ajuda psiquiatrica na época do diagnostico e,
ainda hoje, se trata com um psicélogo. Diz que melhorou muito com esse tratamento e que,
agora, esta mais "humano”, ndo tem mais preconceito e entende mais as pessoas. Trata a
infeccdo como um amigo que ele terd dentro dele por toda a vida.

Conta que ap6s o falecimento de sua esposa, teve varios relacionamentos sexuais, sendo o
penultimo com uma pessoa gque era sua amiga antes do envolvimento amoroso. N&o utilizaram
preservativos, ja que a conhecia tdo bem e ndo achava que ela estaria infectada pelo HIV.
Procurou essa mulher quando recebeu o diagnéstico do HIV e descobriu que ela ja sabia da sua
infeccdo quando manteve relagdes com ele. Este fato o deixou com muita raiva e ele diz que, se
tivesse meios, teria-a matado naquele momento. Hoje, diz que ndo tem mais nenhum tipo de
ressentimento por ela, ndo querendo saber mais nada de sua vida, mas considera que foi um
grande erro ter-se relacionado com ela sem preservativos. Acha que nao tinha como pegar a
doenca, pois ndo tinha relagdes homossexuais, ndo se drogava e nem mesmo bebia.

Revelou a soropositividade a sua namorada atual que realizou exames e confirmou, também, a
infeccdo pelo HIV. Ele diz que ela ainda nédo aceitou o fato de ser infectada e que isso é causa de
atritos entre o casal. Relata que o prazer e a vontade de manter relagdes sexuais estdo menores,

mas ndo consegue atribuir o fato ao uso de ARV, aos preservativos, ou a sua idade avangada.
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Contou sobre sua infeccdo pelo HIV também para sua mée, de quem recebe grande apoio, e para
sua psicologa. Diz que nem suas filhas e nem outros familiares precisam saber da infecgdo, pois
ndo gosta que ninguém tenha pena dele. Além disso, acredita que seria muito dificil para as
filhas lidar com mais esse fato, considerando que as meninas perderam a mae muito cedo. Para
manter segredo sobre sua situacdo, coloca os comprimidos em embalagens de vitaminas
guardadas em uma gaveta particular. No entanto, a namorada quer revelar sua infec¢do ao ex-
marido e aos filhos (tem dois), mas ele exige que se mantenha segredo para garantir que as
filhas dele ndo saibam de nada. Isso tem sido motivo para Pedrosa pensar no possivel
rompimento do casal.

Acha que as pessoas ficam mais vulneraveis por causa da doenca, e 0 apoio € muito importante.
Diz que hd um pensamento de morte certa ligada a aids, e as pessoas ficam dependentes do
médico para viver melhor.

Afirma que seu objetivo agora é viver melhor. Para isso, diminuiu suas horas de trabalho, esta
dedicando mais tempo para ir ao teatro, ouvir musica e ficar mais proximo da familia. Cuida,
também, do seu lado espiritual, para estar preparado e tranquilo para quando tiver "a passagem"

e ndo ficar revoltado.
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Pereira

Tem 41 anos de idade, é casado e mora com a esposa. Tem um filho recém-nascido com ela, e
uma filha, de outro relacionamento, que estd com 17 anos. Trabalha como médico e reside fora
de Belo Horizonte. Afirma ter tido muitas relacbes homossexuais ao longo da vida, mas hoje
tem relacGes somente com a esposa. Descobriu a infeccdo em 2002, quando sua esposa fez o
teste anti-HIV no pré-natal, com resultados negativos, e ele decidiu fazé-lo também. Diz que
receber o diagndéstico positivo foi um impacto assustador, mesmo tendo desconfianca de que
isso poderia acontecer, pois no passado manteve relagdes com homens sem uso de preservativos
e, hd 12 anos atras, com um homem que faleceu com suspeita de aids. Além disso, tinha tido
candidiase oral e herpes anteriormente. Sofreu muito, mas teve grande apoio da esposa e da
mde, as Unicas pessoas da familia a quem revelou os resultados. Nao quer que a filha saiba e ndo
tem mais contato com a méae dela, que vive fora do pais. Teve muito receio, no inicio, de
encontrar pessoas conhecidas no servi¢o de salde e ndo revelou sua condigdo para ninguém no
meio profissional.

Comecou o tratamento com 0s ARV no mesmo ano e relata que, inicialmente, teve enjéos, mas
que segue com a medicacdo sem falhas. Afirma que procurou ser um paciente leigo, sem ler
sobre o tratamento de aids para ser mais comportado. Conta, ainda, que teve receio em relacéo a
seguranca de seus pacientes, por ser ginecologista, mas explica que conversou com seus
médicos e melhorou seu conhecimento e préatica sobre biosseguranca. Acredita que receber a
confirmacdo da infeccdo pelo HIV d& sensacdo de morte, uma sensacdo que permanece
acompanhando a pessoa constantemente, mas sente-se muito ajudado pelo acompanhamento
psicoterapico, que ja fazia antes de conhecer sua soropositividade pelo HIV.

Em relacdo a vida sexual, diz que, ap0s o tratamento, teve queda da libido e grande dificuldade
em usar o preservativo, mas hoje acredita que esse uso da uma sensacao de cuidado a mais. Ha
uma preocupacdo em relacdo a infectar a esposa, cujo exame foi negativo, mas nao deixou de
manter relacdes sexuais. Afirma que agora tem uma outra visao do mundo e uma melhor relagédo

com as pessoas, inclusive com a clientela, e que isso o faz viver mais feliz.
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Paulino

Tem 36 anos, casado ha oito anos, heterossexual, relata ndo ter tido relacdes extraconjugais. Ha
dois anos, apos acentuado emagrecimento e fortes dores de cabeca, procurou servigco médico e
descobriu estar infectado com o virus HIV. Tem emprego, mas esta afastado, contando com o
seguro social, que esta prestes a ser cortado.

Afirma que ao receber a primeira receita de anti-retrovirais, sentiu que estava realmente
infectado e entrou em uma depressao profunda, sendo hospitalizado. Ja foi internado duas vezes
para tratamento, sendo que, na Ultima vez, permaneceu hospitalizado por mais de trés meses.
Depois de iniciado o tratamento, teve efeitos colaterais, como insénia e enjéo, mas, apds a troca
da medicacdo, ndo mais 0s apresentou. Em momento algum, interrompeu o tratamento e sempre
respeitou corretamente os horarios da medicacdo. Os medicamentos sdo, para ele, a forma
definitiva de lembra-lo, a todo o momento, que esta infectado.

Acredita que se infectou por meio de relacdo sexual sem preservativo com uma mulher que
conheceu na rua: “quando estou cheio de alcool na cabeca, ndo me previno”.

Relata que tinha preconceito em relagdo ao contagio e que ndo gostava de cumprimentar,
abracar ou apertar a mdo de um tio de sua esposa que era infectado, mas atualmente afirma que
“90% do preconceito que tinha foi embora” e que ndo sofreu discriminacdo por parte de
ninguém de seu convivio que sabe da sua infeccgéo.

Tem apoio incondicional de sua familia, principalmente de sua esposa, que ndo esta infectada e
com quem conversa bastante, e juntos procuram se informar a respeito da doenca. Afirma que
foi muito dificil adaptar-se ao uso do preservativo nas relacdes sexuais, mas que agora o faz sem
problemas. Nédo revelou seu diagndstico a mais ninguem, além da familia, nem mesmo a seus

colegas de trabalho, por medo de sofrer algum tipo de discriminagao.
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Saulo

Tem 44 anos, casado, vive com esposa e trés filhas jovens. Tem curso superior e, atualmente,
trabalha como bancéario. A mée ja é falecida, ndo tem relaces com outros familiares, que vivem
em outra cidade. Mantém pouco contato com a familia da esposa.

Faz tratamento psiquiatrico continuo ha nove anos e utiliza medicagédo antidepressiva, de acordo
com sua propria avaliacdo, sem orientacdo médica. Descobriu a infeccdo pelo HIV h& um ano,
quando foi internado devido a uma infeccdo pulmonar. Iniciou o primeiro esquema de ARV
nessa época, e depois esse foi alterado, segundo ele, em funcdo de escolha incorreta realizada
pelo seu primeiro médico. Atualmente, € acompanhado por um infectologista.

Relata que teve poucos efeitos colaterais no inicio do tratamento, como tontura e sonoléncia.
Diz que, apesar de ndo ter nunca deixado de tomar os medicamentos, ndo seguia horarios fixos,
por ndo ter sido devidamente instruido. Hoje, j& sabe da importancia de seguir os horarios.
Acredita que tenha se contaminado com o compartilhamento de seringas, em uma época que
fazia uso de drogas e alcool. Soube que uma pessoa, com a qual compartilhou seringas, faleceu
devido a aids. Relata que, somente uma vez, teve relacbes sexuais desprotegidas com uma
mulher antes do casamento, mas que isso ndo tem relagcdo com o diagndstico do HIV.

A mulher e filhas tém exames confirmadamente soronegativos para o HIV. Ele revelou o
diagnostico para elas quando ainda estava internado e achou, naquele momento, que o melhor
para a familia seria seu afastamento, mas recebeu total apoio e abandonou a idéia.

Ele tem muito medo de transmitir o virus, separa objetos em casa e diz que, ainda hoje, se sente
como “uma ameaga a saude da familia”. Acredita que a possibilidade de transmissdo seja grande
e que a ciéncia, muitas vezes, ignora alguns aspectos importantes que envolvem esse risco.

Diz que sempre foi avido por relagdes sexuais e que 0 uso dos antidepressivos diminuiu um
pouco o apetite sexual. Acredita que isso seja um alivio para a esposa, mas continua a manter

relacGes com ela, utilizando preservativo.
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Além da familia nuclear, contou sobre a doen¢a para uma pessoa do trabalho, pois sente
necessidade de falar sobre o assunto. Acha que trabalhar ajuda-o a esquecer de sua condicao de
infectado, tirando-o de sua introspec¢éo ocasionada pelo fato de ser soropositivo para HIV.

Afirma ndo ser uma pessoa com espirito religioso e, devido a isso, ndo procura apoio em
religido, mesmo tendo estudado Teologia. Para ele, o estudo “acaba [deixando a pessoa]
bastante descrente, ou entdo, avaliando todas as propostas religiosas como idénticas, de igual
validade, ou seja, nenhuma”. Diz que, apoiado em leituras cientificas, acredita que vivera entre
“0ito e nove anos”, mas que ndo tem preocupacfes com a morte em si, definindo-a como um
“encerramento de atividade bioldgica”, um “retorno aos componentes quimicos dos quais se é

composto”. Preocupa-se, no entanto, em construir uma vida material estavel para a familia.
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Samuel

Heterossexual, 46 anos, casado ha 16 anos, um filho. Apos ter tido expressiva perda de peso,
inchaco nos membros inferiores e furunculose, ele procurou um servico médico, onde foi
submetido a exames e diagnosticado o HIV, ha um ano. Naquela época foi encaminhado a um
centro de referéncia. Hoje, ainda tem dificuldades para aceitar o diagndstico.

Esta em tratamento com ARV desde entdo e o faz corretamente, sem que haja atraso no horério
das medicacOes, pois relata que “quer viver”. No inicio, teve enj6o, manchas na pele, anemia,
diarréia e intoxicacdo. Trocou de medicacdo e essa esta-lhe causando somente anemia. Acredita
ter-se infectado numa relacdo sexual extraconjugal, mas questiona sua infeccdo, pois acredita
que a transmissdo do virus ocorra somente em relacdes sexuais com travestis ou com prostitutas,
0 que ele afirma nunca ter vivido. Afirma também que teve outras relacdes sem fazer uso de
preservativos.

A sua esposa ndo esta infectada e o apdia incondicionalmente no tratamento, mas ndo o perdoa
pelo fato de ele té-la traido e, por isso, recusa ter relacGes sexuais com ele: “a traicdo pra mim
afetou mais que a doenca”. Afirma ter vontade de procurar uma outra mulher para se satisfazer
sexualmente. N&o o fez ainda por medo de disseminar a doenca, ja que ndo confia na seguranca
dos preservativos. Somente um amigo e a esposa sabem de sua atual condicdo, pois tem medo
de sofrer algum tipo de discriminacdo. Tem gratiddo aos dois e considera que € uma béncéo de
Deus contar com essas pessoas. Em alguns momentos, pensou em largar a familia e suicidar-se,
mas depois de ter refletido desistiu de sua atitude, pois tal ato seria uma desonra para sua
familia. Tem vontade também de contar sobre a sua infeccdo para o seu filho de sete anos, mas
sua esposa acha que ainda nédo é a hora certa para contar ao filho.

Relata ter uma vida social normal, pratica esportes e deixou de sair a noite para poder cuidar
melhor de si: “vivo como uma pessoa normal”. Acha, no entanto, que enfrentara dificuldades

futuras por ser infectado pelo HIV.
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Walmor

Tem 28 anos, casado, heterossexual, com emprego fixo. Em uso de ARV, sem falhas e seguindo
horarios. Teve poucos enjéos quando iniciou o tratamento, mas, hoje, sente-se bem. Também
faz uso constante de medicamentos caseiros, para tratar pequenos desconfortos.

Procurou o servico de salde apo6s saber que uma mulher, com que havia mantido relagdes,
estava infectada. Realizou os exames e constatou a infeccgéo.

Foi criado na roga até os 20 anos de idade. Trabalhou, viajando pelo Brasil, e relata que manteve
relacdes sexuais com varias mulheres. Quando chegou a Belo Horizonte, esteve por varias vezes
com uma mulher que faleceu devido a aids, mas ele s6 soube que ela estava infectada depois de
ter-se casado com outra mulher. Nessa fase, nem imaginava que poderia estar infectado.

Garante que, apds o casamento, s6 manteve relagdes com a esposa. Diz que seu desejo sexual
agora diminuiu bastante. A esposa esta infectada e ele se culpa por essa transmissdo. Devido a
essa situacdo, ja pensou até em se matar.

Mantém contato com o pai que ndo mora aqui, mas nao lhe revelou a doenca. Somente um
irmao, sua sogra e sua esposa sabem da infeccdo pelo HIV. Para outras pessoas que desconfiam
que ele tenha aids, ele sempre nega.

Acredita que deve manter o bom humor para afastar os males e que, com a medicina e sua fé, ird

se livrar do virus.
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Wilker

Tem 24 anos, solteiro, heterossexual, tem uma namorada. Tem emprego fixo. Descobriu a
infeccdo pelo HIV ha um ano, quando procurou o servi¢o de saude devido a uma forte gripe e
manchas pelo corpo. Apds confirmacdo da soropositividade, sofreu muito, achando que tudo
estava acabado para ele. Iniciou 0 uso de ARV, teve insbnia e pesadelos, mas hoje ja esta
adaptado. Atribui a transmissdo a uma transfusdo de sangue ha cerca de dois anos, quando
sofreu um acidente com automdvel que resultou em uma internacdo num hospital pablico de
Belo Horizonte. Era doador de sangue e tinha feitos exames, que foram negativos, dez meses
antes do ocorrido. Tal situacdo levou a familia a processar a institui¢éo.

Relata ter tido duas parceiras sexuais durante sua vida e que sua namorada atual ndo foi
infectada. Coincidindo com a época do acidente, a namorada passou no vestibular e eles
decidiram ndo correr o risco de haver uma gravidez, passando a usar preservativos em todas as
relacdes sexuais do casal. Tal fato confirma, para ele, que sua infec¢do se deve a transfusdo
sanglinea. Atualmente, mantém relacdes sexuais com a namorada, mas sente um grande medo
de infecta-la e isso influi na freqiéncia das relagbes. Pensou em terminar 0 namoro pela
preocupacdo com o0 contagio, mas concluiu que teria problemas para abordar outra mulher,
preferindo manter o relacionamento. N&o quer conversar com ela sobre os problemas sexuais do
casal, porque prefere ndo falar para ndo lembrar de sua condigéo.

Tem o apoio dos familiares, amigos e da equipe com a qual trabalha. As pessoas conversam com
ele e o encorajam, 0 que, segundo ele, se deve ao fato de que todos acreditam que ele ndo teve
culpa do que aconteceu. Porém, sentiu discriminacdo quando uma pessoa No Seu Servigo ndo
quis continuar trabalhando com ele.

Apds a confirmacdo do diagnostico, mudou sua vida, planos foram esquecidos e um dos maiores
motivos de frustracdo é o de ndo poder mais ter filhos. Acredita que ndo é somente o uso dos

remédios que combate a doenca, o importante é ter vontade de viver.
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Waldomiro

Tem 35 anos, casado, heterossexual, ndo tem filhos, evangélico, descobriu a infeccdo pelo HIV
em marco de 2001, quando se submeteu a um tratamento para neurotoxoplasmose. Tem
emprego, mas, atualmente, esta de licenca médica devido a doenca.

Faz tratamento com anti-retroviral, de forma correta, sempre respeitando os horarios. Acredita
que a grande dificuldade com os anti-retrovirais esta relacionada a seus efeitos colaterais, mas
nunca os sentiu.

A esposa € a Unica pessoa de seu circulo social que sabe da infec¢cdo e que o apdia. Nao contou
para outras pessoas sobre a sua atual condicdo, por medo de sofrer algum tipo de preconceito.
N&o sabe como se infectou, mas relata ter sido “muito namorador” e ja ter saido com prostitutas.
Faz uso da medicacdo para “sustentar o corpo” e relata que passou a dar mais valor a vida
depois que descobriu que estava infectado.

N&o abriu méo de sua vida social, sai, visita os amigos, “faco tudo que eu quero”.

Mantém-se informado, participa de grupos de apoio e reunides do centro de satde da sua area.

Relata também que passou a usar preservativo nas relacfes sexuais com a esposa.
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3.2. A construcao das categorias da experiéncia da aids e a
explicitacao de representacgdes sociais

A analise estrutural da narracdo resultou nas seguintes grandes categorias:
‘Experiéncia da doenca’, ‘Experiéncia do tratamento com anti-retrovirais’, ‘Experiéncia social
da aids’, ‘Experiéncia religiosa frente a aids’, e ‘Reorganizacdo da vida para conviver com a

doenca e com o tratamento’.

3.2.1. Experiéncia da doenca

Da andlise, emergiram as seguintes categorias: 3.2.1.1. Trajetdria para a descoberta
da soropositividade para HIV; 3.2.1.2. O momento da confirmacdo da soropositividade para
HIV; 3.2.1.2.1. Explicacdes sobre as formas de infeccdo; 3.2.1.3. A vida apés a confirmacao do
HIV; 3.2.1.3.1. A centralidade da idéia de morte com a confirmacdo de infeccdo pelo HIV;
3.2.1.3.2. Sentimentos e posturas de homens vivendo com o HIV; 3.2.1.3.3. A angustia da culpa

da propria infeccdo e do risco de disseminacéo do virus.

3.2.1.1. A trajetoria para a descoberta da soropositividade para HIV

Na analise das falas, explicitou-se que os homens entrevistados, em geral, buscam
fazer os testes anti-HIV somente depois de apresentarem sintomas da aids, tais como

emagrecimento, diarréia e enfraquecimento fisico, mesmo sabendo que tém comportamentos
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que consideram de risco. O risco pressentido, acrescido do aparecimento de sinais e sintomas,

favorece, assim, a disposicao para a realizacdo do exame.

Eu mesmo, emagrecendo, eu pensei que eu estava com alguma coisa. Muita dor na
perna, muito cansaco... Na ambulancia eu ja tinha trazido paciente, visto caso de aids
internado, eu via que aquele neg6cio que eles passavam, eu estava passando a mesma
coisa, eu resolvi fazer. (Cleverson)

Eu tinha uma fraqueza. Eu ndo podia assim, trabalhar, eu ndo tinha a&nimo de nada, ndo
fazia nada, sabe? Parecia uma preguica, mas nao era ndo. Eu acho que era esse virus
que estava dentro de mim. (Walmor)

Apesar de que eu ja fui até com uma expectativa que podia ser isso, porque, dentro
dessas inchac@es, eu observei que estourou uma bola transparente. (Bartolomeu)

Um resultado que eu temia de certa forma, por praticas passadas, entdo existia na
minha cabeca essa possibilidade por causa de préaticas de figuras passadas. (Pereira)

Primeiro, eles me circundaram com alguns questionamentos que eu acabei, eu mesmo,
imaginando qual o resultado que teria sido, né? (Saulo)

Eu cheguei desesperado nesse médico, pois eu tava vendo que 0s medicamentos que eu
tava tomando ndo estavam resolvendo nada, tava s6 piorando. Ja cheguei falando que
eu devia ter aids. Eu que sugeri pra ele, porque eu s6 tendo diarréia, emagrecendo.
Passava pela minha cabeca que poderia estar infectado. Principalmente de uns dois
anos pra ca, eu ja comecei a perceber que eu estava emagrecendo, tava tendo muita
diarréia. (Ediley)

Eu fiquei aquele negdcio, fiquei com depressao, falei assim: “ai, ai t6 com medo, fulano
estd muito magro, ta com aids, sicrano t4 magro, t4 com aids, e eu t6 magro, entdo té
com aids’. Ai fiquei com aquele neg6cio na cabeca e com medo. Pensava: ‘t6 com a
doenca, td com a doenca’. Era de més em més que eu queria fazer exames, mas 0s
exames ndo davam nada e eu continuava a fazer tudo do mesmo jeito. Até que...
(Manoel)

Nos ultimos anos ja tinha alguma coisa que me chamava atengdo. Alguma coisa que
ndo ia bem. Eu tive um parceiro que teve uma morte que chamou atencdo que pudesse
ser, ser aids. Entdo eu acho que essa infeccdo pode ter ocorrido no passado. (Pereira)

Eu tava com pneumonia... E diz que esse é um dos sintomas da aids, né? Eu fui ao
médico e pedi para fazer um teste de aids porque eu estava desconfiado. (Josimar)

E eu, com alguns conhecimentos que eu tinha com relacdo a doenca, eu ja tinha visto
cenas em revistas, fotos, desse tipo de manifestacdo que eu apresentava. Eu logo
imaginei que fosse isso. (Bartolomeu)

Na andlise da trajetdria para descoberta da soropositividade para HIV, emergiram
representacfes sociais que estdo fundadas nos conhecimentos e informacgdes, vivéncias e
imagens anteriores veiculadas pela imprensa, além daquelas relativas a transmissibilidade do

virus, aos sinais e sintomas da doenca e a morte devido a doenca.
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Esse conjunto de dados praticos do cotidiano foi relacionado as proprias maneiras de
viver a sexualidade e aos sinais e sintomas existentes que os levaram a procurar ajuda nos
servigos de saude e confirmarem o resultado positivo, em geral, ja imaginado como tal.

As descricdes dos entrevistados trazem imagens sobre a aids, centradas, assim, nas
seguintes representagdes sociais que 0s levam a suspeitar da propria infecgéo:

a) Transmissibilidade: ‘préaticas passadas’ de risco para a infec¢do, morte de companheiro
com suspeita de aids.

b) Sinais e sintomas (vistos em pessoas sobre as quais se sabia ou se imaginava que
estavam doentes de aids ou sinais e sintomas que nao desaparecem com 0s tratamentos
médicos convencionais): emagrecimento; diarréia; fraqueza (sentimento de ‘preguica’);
dores no corpo; pneumonia; sinais fisicos na aparéncia como uma ‘bola transparente que
estourou’.

c) Morte de pessoas proximas devido a aids.

Tendo procurado o servico de salde, os entrevistados narram um momento

importante na experiéncia da doenca, que € o da confirmacdo do diagnostico.

3.2.1.2. O momento da confirmacao da soropositividade para HIV

Com a descoberta da infeccdo, 0s homens entrevistados expressam sentimentos que
vao desde a negacdo do diagnostico até a uma maior vontade de viver. Alguns revelam ter tido
um grande desespero ao receberem o resultado, além de questionamentos de como se
infectaram, ja que ndo consideravam seus comportamentos como sendo de risco, relatando,

ainda, suas preocupacdes relacionadas ao cotidiano apés a infecgéo.
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Eu resolvi fazer um teste por curiosidade. Fui e fiz o teste, demorou alguns dias, fiquei
muito ansioso pra receber o resultado, eu nunca esperaria que desse positivo, ai sempre
pensava que ia dar negativo. Fui fazer o exame novamente. E fiquei muito apreensivo
nessa expectativa de espera. (Milton)

Ai eu chorei... acreditando que meus sonhos tinham acabado, entendeu? (Bartolomeu)

Pedi ao médico porque eu estava desconfiado. Com o resultado eu fiquei meio lerdo da
cabeca. Eu falei: ‘Nossa Senhora! Acabou minha vida.” (Josimar)

Ah, nessa hora eu ndo pensei nada. Sei la, eu ndo pensei nada. Ah, eu pensei que era
mentira, que isso era mentira, que estavam brincando comigo, porque sempre
brincavam comigo. Todo mundo zuava eu e eu dizia: ‘Isso € mentira!’. Eu fiquei muito
triste. Passaram tantas coisas na minha cabe¢a, muitas coisas mesmo. Vontade até de
suicidar. Até hoje eu ndo acredito nisso, até hoje. Eu ndo acredito... (Bernardo)

No primeiro momento eu fiquei sem reacdo, senti que faltou chdo na hora, pensando o
que ia ser da minha vida a partir daquele momento. (Jackson)

Quando eu peguei o resultado eu pirei, quis descobrir quem é essa pessoa, com quem,
como foi que aconteceu... N&o tinha feito 0 exame antes, pois essas coisas que for
mexer com sangue, agulha, eu sou meio medroso. Sempre tive medo (mas queria fazer
0 exame, pois desconfiava). Ele me entregou o resultado, eu sai de I& assim louco,
desesperado, ndo sabia pra onde ir... eu fiquei assim com muito medo, quando que é
que eu ia conseguir chegar até o médico, né? E morrendo de medo... Ai eu fiquei ruim!
Eu chorei muito. (Ediley)

Eu senti muito triste. Na hora eu achei que eu ia morrer rapido, porque o estado que eu
tava, né? Pensei que eu ndo ia durar nem um més. Na hora eu pensei que eu cheguei no
final. Pdxa, eu ndo conhecia nada sobre soropositivo. (Nilton)

Eu fiquei traumatizado. A auto-estima veio abaixo, né? A auto-estima veio abaixo e s6
pensando... s6 pensando, né? O pior, né? No decorrer do que viria acontecer depois,
né?... Fiquei pensando né? Em meus filhos, na minha familia. (Jonilson)

Agora, na minha cabega, de segundo em segundo é sd pensando nisso... mas sempre
com a cabeca pensando no danado do HIV, que ndo sai da minha cabeca. J& tive
vontade de suicidar, ja tive vontade de largar a familia e ir embora, ja tive vontade de
entrar dentro do mar. (Samuel)

A primeira coisa que eu me preocupei foi com a minha familia, né? Minha esposa,
meus meninos. Trés filhos, menina de 21 anos, ja moca. Fiquei preocupado demais
com eles. Depois que eu fiz exame na... minha esposa fez exame e deu negativo. Ai, eu
aceitei, né? E ndo tem pra que ficar nervoso. Eu aceitei normal, ndo tem problema nao.
(Cleverson)

Fui numa médica e dentro dos exames que ela me pediu, ela me pediu o de HIV. Eu
ndo tinha... Na época eu pensei em nao fazer, falei: ‘ndo, isso ndo é necessario. Eu ndo
tomo droga, eu nao bebo, eu ndo tenho nenhuma atividade assim, homossexual nem
coisa nenhuma, entdo... Mas serd? Bom, como tava no pedido eu fiz. Pra mim foi um
choque, uma situacdo completamente assim, eu fiquei desestruturado. Bastante. Muito,
alias. Acho que o que mais me pirou é que eu ndo sabia como é que eu podia ter
conseguido esse... como é que eu tinha conseguido HIV. Eu nunca tive relacionamento
com homossexual, eu nunca tomei nenhum tipo de droga, eu nem cheirei nada, nem
tomei nenhum tipo de pico, eu nem bebo, pra te ser sincero. Entdo isso, eu comecei a
ficar... Como é que podia ter acontecido isso? (Pedrosa)
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Claro, eu fiquei super surpreso, que eu nunca poderia imaginar que eu poderia...,
alguém desconfiar que eu teria essa... essa doenga, uma vez que eu sempre fui um
homem muito precavido, nunca fui promiscuo, nunca fiz uso de drogas, as
pouquissimas vezes que eu fiz sexo fora do casamento também foi tomado de muito
cuidado. As minhas relagfes sempre foram com mulheres, sou heterossexual, nunca
usei drogas, de maneira alguma, nem injetavel, nem tomavel, nunca... Tenho pavor de
droga, ndo bebo, fumo muito pouco 1, 2 cigarros, que nem € vicio, € mania. Eu fiquei
super revoltado de ter contraido o virus assim. (Diogo)

Eu me contaminei foi mesmo com o sangue que eu recebi do hospital. Pra mim, a
minha maior revolta... Eu tava com planos de montar uma auto-pecas. Pra mim, na
hora, acabou! Claro que se fosse de uma mulher eu também ndo teria ficado satisfeito.
Jamais! Mas eu estava sofrendo aquilo por causa de servico mal feito de algumas
pessoas... (Wilker)

O pior é que a gente nunca pensa nisso, que vai adquirir esse virus, a gente nunca pensa
que vai pegar. Bem, esta noticia pra mim foi muito frustrante no inicio. (Otacilio)

No momento em que 0s homens entrevistados recebem o resultado confirmatério dos

exames laboratoriais, varias representacfes sociais estdo presentes e faz com que eles se sintam

condenados, culpados, com medo do futuro e da morte rapida, mas também levam-nos a se

perguntar porque aquilo foi acontecer com eles, ndo acreditando no resultado:

a) Aids = doenca do outro, doenca distante - Como é que podia ter acontecido isso

b)

Aids = doenca do outro - de drogado, de homossexual, de pessoas com vida desregrada;
Aids = doenca do outro - Infectar-se por transmissdo sangliinea é revoltante (por
‘servico mal feito’), a transmissdo normal é por rela¢do sexual;

Aids = culpa e vergonha em relacdo a familia, vontade de se suicidar;

Aids = condenacdo a morte rapida;

Aids = morte, definitiva ou ‘pequenas mortes’ — ‘Minha vida acabou’, ‘0 que sera da
minha vida daqui para frente?’, ‘pensando o pior’, ‘os sonhos acabaram’, desespero,
medo do futuro, medo da morte, mas também o desejo dela.

Essas representacdes reafirmam-se e se objetivam em acontecimentos das vidas dos

homens, com todos o0s entrevistados buscando compreender e narrar situacdes as quais

acreditam que tenham sido a origem de suas infecces.
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3.2.1.2.1. Explicagdes sobre as formas de infec¢éo

Alguns dos entrevistados acreditam que se infectaram devido a comportamento de
risco, ou por associarem a doenca a uma pratica realizada sobre a qual ndo tiveram controle.
Embora digam que ndo tém certeza, descrevem momentos que, por alguma razdo, os levam a
atribuir a infeccdo a um acontecimento que os marcou. Isso pode ser exemplificado com o
rompimento do preservativo em uma relacdo sexual especifica, um atendimento em servico de
saude com utilizacdo de procedimento invasivo ou, ainda, uma relacdo sexual desprotegida. Ha,
também, aqueles entrevistados que ndo conseguem definir uma situacdo na qual possivelmente

tenha acontecido transmissdo, mas 0s mesmos tém muita curiosidade sobre isso.

Né&o tenho nogdo como fui contaminado, ndo. Eu penso até hoje, isso é uma coisa que
me deixa assim, me deixa assim, a cabeca bem complicada, sabe? Porque até hoje eu
tento raciocinar aonde que eu arrumei isso. Eu nunca tive relagdo com homem, nunca
gostei, nunca andei em lugar sujo, nunca gostei de zona boémia, nunca gostei de
travesti, nunca tive essas coisas comigo, ndo. (Nilton)

Sinceramente, assim, eu nao tenho idéia, porque eu sempre tomei muito cuidado, com a
questdo de preservativo. Acho que por isso meu chogue maior, né?... Tem vez que nao
dé, deve ser por isso... (Jackson)

Eu tenho a impressdo que foi no exame de sangue. Eu fiz exame num Posto, eu lembro
como se fosse hoje: - ‘ele pegava uma seringa la nao descartavel, ele andava sempre
com pressa, pra andar rdpido com servigo’. A seringa, ndo era seringa descartavel.
(Mas sabe que teve e relata relagdes sexuais desprotegidas, sem relacioné-las
diretamente a isso) (Josivaldo)

Foi através de relagdo sexual porque quando eu era mais novo, 18, 19 anos, eu tinha
muitas mulheres. (Otacilio)

Eu casei e ndo teve mais nada mesmo, se pegou foi antes do casamento. Tinha relacéo
com as mulheres por ai (era caminhoneiro). Costuma demorar muito para aparecer, né?
(Cleverson)

Eu compartilhava seringas por uma informacdo incorreta que havia de que a duragéo de
vida do virus fora do meio préprio seria muito curta e de que alcool, por exemplo,
puxado na propria seringa poderia ser eficiente na desinfeccdo imediata, pra uso
imediato. E eu acho que isso ndo aconteceu. (Saulo)

Eu lembro assim vagamente que, uma vez eu tava transando com uma pessoa € eu
lembro que a camisinha estourou. Uma vez eu sai com uma pessoa, por impulso, eu
transei sem camisinha. Aconteceu isso que eu fiz sem. E o erro que eu lembro foi que
estourou a camisinha. (Bartolomeu)
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Eu tive um relacionamento antes de eu ir embora para fora do pais (Franca), eu creio
que isso deva ter acontecido em 90 ou 91 e essa pessoa morreu. Entdo assim, com as
outras pessoas que eu tive eu usei preservativo. Mas eu achava que ndo, que isso néo ia
acontecer comigo. E eu ja estava com o virus e nem pensava, porque quando eu fui
embora eu tive medo de sair com as pessoas la, porque 14 o sexo é aquela loucura.
(Ediley)

Foi um descuido, uma relagdo extraconjugal, com uma pessoa que eu ndo conhecia. O
meu casamento ndo vinha bem, entdo tive uma aventura fora do casamento. Eu tenho
certeza absoluta que foi isso, onde eu fiquei mais com raiva, entendeu? (Diogo)

As minhas relaces foram desprotegidas. Esse foi o meu grande erro. Admito que foi
meu grande erro. Apesar de ter todo o conhecimento técnico, sempre acompanhar tudo
que é falado sobre HIV, conhego o processo, sei como é que funciona, mesmo antes de
estar infectado eu conhecia tudo, sempre orientei minhas filhas, eu dei bobeira. Dei

uma ‘barrigada’ comigo mesmo. Entdo eu nunca usei por causa disso, eu realmente eu
ndo acreditava nessa possibilidade com ela, que era minha amiga... (Pedrosa)

O ndo-uso dos preservativos é explicado, muitas vezes, pelo fato de as praticas
sexuais serem realizadas, sobretudo, em encontros ocasionais em bares, festas e boates, onde,
geralmente, ocorre alto consumo de alcool pelas pessoas. Os homens acreditam que 0 excesso
de alcool causa certa irresponsabilidade, levando a uma perda de associacao das relacfes sexuais

com 0s possiveis riscos de contaminacgdo das doencas transmissiveis.

Tem o problema da bebida alcodlica porque a bebida alcodlica faz a pessoa até
esquecer de usar isso. Esquece mesmo de usar isso. S depois que tem a relagdo sexual
é que lembra que ndo usou o preservativo. (Otacilio)

Cheio de alcool na cabega, ndo previne. (Paulino)

O alcool faz a pessoa ndo pensar nisso, né? Se prevenir. (Jonilson)

Mesmo assumindo para si alguns riscos incorridos, 0s sentimentos apresentados
pelos entrevistados, em relacdo ao responsavel pela transmissibilidade sdo de raiva e de revolta,

principalmente quando se descobre que essa transmissao poderia ter sido prevenida por estes.

Quando ela me disse que sabia que estava infectada antes de mim e sabia que tinha
passado pra mim, a minha reagdo foi de extrema raiva. Numa situacdo que se eu tivesse
armado, eu teria atirado nela! Fui um otario!Eu jamais faria isso, de maneira nenhuma,
com ninguém, de maneira consciente, nunca, em situacdo nenhuma. Eu tenho filhos,
prezo muito a minha familia pra que eu deixasse que isso acontecesse. Entdo, se eu
soubesse que eu estava infectado, se eu tivesse uma palida idéia, ndo teria feito jamais.
(Pedrosa)
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Foi infeccdo numa relagdo fora do casamento. Realmente, eu fiquei com raiva de mim
mesmo, de eu pegar esse virus, entendeu? (Diogo)

A certeza de infeccdo por transfusdo sangiinea, em contraposicéo a culpa imaginada
quando se € por via sexual ou por uso de droga injetavel, € muito traumatica, como no relato

abaixo:

Eu me contaminei foi mesmo com o sangue que eu recebi do hospital. Pra mim, a
minha maior revolta... Pra mim, na hora, acabou! N&o que se fosse de uma mulher eu
teria ficado satisfeito. Jamais. Mas eu estava sofrendo aquilo por causa de servico mal
feito de algumas pessoas (Wilker)

A representacdo social ancorada na origem da aids vinda de longe, como uma
doenca dos outros, devido a seus comportamentos de risco e que ‘ndo podia (ou ndo iria)

acontecer comigo’, também esta muito presente na fala dos entrevistados:

Eu sempre tive a vida muito saudavel, mas, infelizmente é o mal do mundo. Eu néo
quero me sentir culpado que 0 meu sexo, 0 meu prazer, foi 0 que gerou a aids pra mim,
entendeu? Porque é uma coisa que ndo foi eu que produzi, foi uma coisa que veio
externa a mim e acho que foi uma culpa também dos homens que usaram e usufruiram
da Africa, né? Infelizmente, a gente ta pagando... Porque é aquilo que eu te falei, é uma
coisa que vem externa a vocé. Que estava tdo longe da gente, que ja ta tdo perto. Eu
tento acreditar que é o mal do mundo mesmo. Que 0 mundéo ta pagando por uma coisa
que ele plantou mesmo, né? (Bartolomeu)

Infelizmente, os homossexuais vivem num clima assim de medo, de panico. Isso esta
muito perto de vocé. Nao é aquela coisa mais distante de vocé. Mas é aquela coisa, a
gente nunca acha que vai acontecer com a gente, né? A gente nunca acha que esta
sendo voluvel, a gente nunca acha isso. (Bartolomeu)

Pra mim foi uma surpresa quando apareceu isso porque eu sempre tive muito cuidado
com a salde, quando a médica pediu esse exame eu fiquei nervoso. Eu sabia da minha
vida, sabia meu comportamento como é que era. Eu sou uma pessoa assim reservada,
entdo eu achei que era impossivel isso. (Josivaldo)

Eu pensava que comigo ndo ia acontecer nunca. (Ediley)

Eu, assim, sexo anal, essas coisas, eu nao fiz muito isso, entendeu? Eu ndo fiz muito
isso. Eu lembro que sexo oral, as pessoas faziam muito em mim. (Bartolomeu)

Como é que eu podia imaginar que ela podia ter isto? Uma moga de familia... S6 que
ela ndo soube se cuidar. (Walmor)

A gente era novo, o caminhdo era meu, sabe como é que é, né? Mulher ndo faltava
mesmo. (Cleverson)

As representacdes sociais contidas nas explicagfes sobre as formas de infec¢éo sao:



b)

d)

9)

h)
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Aids = doenca de homens que fazem sexo com homem, de pessoas que se
relacionam com travesti;
Aids = doenca de promiscuidade, de zona boémia, de lugares sujos;
Aids - doenca do sexo, do prazer;
Aids — doenca de comportamentos sexuais desviantes, ‘quase ndo fiz sexo anal, essas
coisas, mas me lembro que sexo oral as pessoas faziam muito em mim’;
Aids néo é doenca de moca de familia;
Aids — doenca distante, do outro, ‘a gente nunca acha que vai acontecer com a gente’,
‘como aconteceu comigo que sou tdo reservado?’;
Aids = doenca vinda de fora, externa a pessoa infectada, culpa dos homens que
usufruiram da Africa;
Aids = mal do mundo, doenca para pagar os erros dos homens no mundo;
Transmissao:
i.a) Promiscuidade - RelacBes sexuais com varias mulheres (nimero de parceiros
mais importante que o fato da relacdo sexual ser desprotegida);
i.b) RelacBes homossexuais com parceiro que morreu supostamente devido a aids;
i.c) Inadverténcia - uso compartilhado de seringas porque ‘o virus ndo vive fora
do meio por muito tempo’, ‘o alcool faz desinfec¢cdo imediata’;
i.d) Azar - rompimento do preservativo durante ato sexual (mesmo tendo tido
outras relacGes desprotegidas);
i.e) RelacOes sexuais desprotegidas:
i.e.a) Sexo sujo/limpo - relagbes sexuais com amiga: ‘amigo a gente
imaginava que sabe quem é’, ‘eu tinha informacdo sobre tudo, mas nao
acreditava que ela estivesse infectada’ (idéia de sujo /limpo - amigo €

limpo);
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i.e.b) Boa-fé — a infeccdo pelo HIV ndo é visivel: sinais e sintomas
demoram a aparecer;

i.e.c) Descuido - relacdes sexuais fora do casamento: ‘sexo com culpa’,
‘traicdo, ‘pulada de cerca”, ‘casamento ruim’, ‘raiva de mim mesmo’;

i.e d) Sexo por impulso - ‘transar’ sem tomar cuidado, ‘sempre fui
cuidadoso, mas algumas vezes nao usei preservativo’;

i.e.e) Ser otario: relacdo sexual com parceiro que se sabia infectado,
mas néo revelou;

i.e.f) Abstinéncia - é melhor ndo ter relagbes sexuais, ‘sexo la (na
Franca) era aquela loucura’;

i.e.g) Sexo e alcool: risco dobrado : ‘a bebida alcodlica faz a pessoa até

esquecer de usar isso’.

3.2.1.3. Avida apos a confirmagéo do HIV

Considerando a experiéncia da doenca, emergiu da analise, pela relevancia acordada
pelos entrevistados, que a vida depois da confirmacao do diagndstico de infeccdo pelo HIV se
reconstréi no aprendizado de conviver com a idéia de uma doenca que leva a morte, que nao tem

cura. A idéia de morte esta no relato de todos.
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3.2.1.3.1. A centralidade da idéia de morte com a confirmacao de infecgdo pelo HIV

Os homens afirmam que o primeiro e constante pensamento foi de que a infeccao
pelo HIV representa a morte, como uma condenacdo. Com o tempo, cria-se a esperanca de viver
mais, fundada na necessidade de contribuir para o futuro econémico-social das pessoas mais
proximas e na prépria virtude da esperanca, mas o0 sentimento de risco iminente persiste, como
para um equilibrista na corda bamba.

Um dos guestionamentos mais presentes esta no tempo de vida que Ihes restam:

Quando eu peguei o resultado, pra mim eu ia morrer... Eu achei que néo ia dar conta.
Hoje ndo. Tanto é que o médico me deu os parabéns. Falou comigo que ta 6timo, que
minha carga viral t4 bem baixinha... (Ediley)

Igual a minha esposa, eu ja falei com ela que a gente ndo vai estar amanhd, a gente
pode ndo estar amanhd e eu quero ficar perto deles (dos filhos). A gente ndo sabe o dia
de amanhd, né? (Bernardo)

Depois que eu soube, cortei 0 brago: “Vou morrer mesmo’. Ai, eu fiquei foi tempo com
aquele negocio na cabega: ‘t6 com aids, vou morrer, vou morrer’. Ai eu peguei e sumi
(do servigo). Fiquei assim: ‘vou morrer mesmo, nao vou tratar ndo. A aids ta baixando
ja’. (Manoel)

Até pouco tempo atrds, era considerada morte certa. Entdo, a pessoa fica muito
vulneravel. (Pedrosa)

Apesar de ter um pouquinho de conhecimento eu pensei isso mesmo (na morte). Fiquei
acreditando que meus sonhos tinham acabado, entendeu? (Bartolomeu)

Uma coisa que me assustou muito no inicio, eu tive conhecidos que morreram de aids,
no passado. Entdo, uma coisa que me assustou era aquela coisa assim da sensagdo da
sentenca de morte. (Pereira)

A propria perspectiva de duracdo, de existéncia e tudo... Agora, eu penso que se nao
houver nenhuma outra situagdo ja preexistente no meu organismo da qual o virus possa
se aproveitar, por ser um virus oportunista, que eu posso ter uma perspectiva talvez um
pouco maior do que 8, 9 anos. Eu estou me preocupando em deixar alguma coisa que
dé estabilidade econémico-financeira pra elas (as filhas), e eu me proponho a esse
trabalho dentro de uma perspectiva mediana de oito, nove anos. (Saulo)

Eu pensava que aids era morte na certa. Nao tinha perspectiva de vida nenhuma. Hoje
eu vejo que a perspectiva de vida aumentou muito. Primeiramente eu ndo tinha
perspectiva porque eu conheci um rapaz que era portador do virus e ele durou pouco
tempo. Isso foi ha mais tempo atrds. Na época dele ndo tinha essa possibilidade de
medicamento que tem hoje. Ai eu falei assim: 'ndo demora vou morrer'. Desesperei! Eu
cheguei muito nervoso, muito ansioso, sem perspectivas de vida, achando que era o fim
do mundo, que eu ndo ia vencer essa etapa. (Milton)
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Entdo, € o tipo de tristeza assim que fica me batucando na cabeca: ‘p6, cara, ai, na hora
que vocé podia curtir mais a vida t& na hora de morrer, né?’ Ai, fico por ai, né?
Trabalhei, trabalhei, trabalhei, conquistei e na hora que podia aproveitar a vida ta na
hora de morrer! (Josimar)

A cabec¢a ficou um pouco atordoada, né? Fiquei com uns pensamentos bobos na
cabeca. Eu achei que néo ia ficar bom mais, aquela coisa toda, né? Eu ficava com medo
de meus filhos ndo me ter, assim, de uma hora pra outra, né? A minha preocupacao era
essa. (Jonilson)

O meu modo de pensar na vida, talvez, eu ndo sei, eu ter adquirido esse virus, eu ndo
sei ainda qual a expectativa de vida, né? N&o sei se eu ainda vou viver muitos anos com
este virus, apesar do tratamento, por quanto tempo vai funcionar. (Diogo)

As representagdes sociais em torno da aids, sinbnimo de morte, aparecem nos relatos dos

homens como:

a)

b)

9)
h)

Resultado positivo para HIV = andncio de morte rapida;

Aids = morte anunciada: ‘a gente pode nédo estar amanh&’, acreditei que meus sonhos
tinham acabado’;

Aids = morte certa: ‘Depois que eu soube fiquei com aquele negécio na cabeca: ‘td
com aids, vou morrer, vou morrer’, ‘até pouco tempo atras era considerada morte certa’;
Aids = condenacao a morte: ‘eu tive conhecidos que morreram de aids, no passado’;
Aids = sentenca de morte - encurtamento do tempo para viver: ‘pd, cara, ai, na hora
que vocé podia curtir mais a vida ta na hora de morrer, né?’;

Aids = sentenca de morte, mas negociavel devido a eficacia esperada do tratamento:
‘eu penso que se ndo houver nenhuma outra situacdo ja preexistente no meu organismo
da qual o virus possa se aproveitar, vou viver uns 8/9 anos’;

Diminuicdo da carga viral = esperanca de driblar a morte: melhora;

Aids = morte, apesar dos medicamentos terem trazido alento ndo se pode ter

certeza da duracdo da eficacia: ‘a gente ndo sabe por quanto tempo vai funcionar’.
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3.2.1.3.2. Sentimentos e posturas de homens vivendo com o HIV

Apbs o periodo inicial de susto e negacdo da infeccdo pelo HIV e de sentimentos
contraditérios relacionando a aids e a morte, 0os homens relatam outros sentimentos e posturas
relativos a sua situacdo de infectado. Alguns discursam sobre uma nova conduta de vida e, na
maioria das vezes, defendem a idéia de que vivendo feliz, se vive melhor. Apesar de o
sentimento de condenacdo persistir, a preocupacao inicial de morte imediata diminui e, como
existe vontade de viver, hd uma busca por uma maior qualidade de vida. Esses sdo sentimentos
contraditérios, mas presentes de forma intercalada e constante em cada entrevistado, que servem

para nao se sentirem abatidos diante dos revezes da vida.

Quando vocé da um sorriso, vocé conversa, vocé ri, vocé espanta... Espanta o mal. Eu
vou seguindo os meus passos. Nao acho que eu vou morrer, mas... A gente tem que
cuidar da salde da gente. Cuidar, brincar com todo mundo. O carro eu arrumo, a vida a
gente ndo arruma ndo. Se a gente morrer, ndo tem mais jeito ndo, mas se gente quer
viver... Por isso eu sempre penso positivo. (Walmor)

Ah, eu fico triste assim. Tipo assim hoje, tava até triste. E porque ontem eu pensava em
morrer e tal. Hoje eu estou assim, t0 alegre, sabe? Muita alegria. Até da emocao,
porque eu vi que ta tudo bem, sabe? (Manoel)

Me desestruturou muito, eu fiquei muito abalado durante um bom tempo. J& me
recuperei. Hoje eu considero que eu tenho uns amigos dentro de mim e é uma coisa que
eu tenho que carregar até o final da minha vida. Entdo, ndo adianta lutar contra. Eu
acho que é preferivel eu ter um amigo que um inimigo. Este pode me machucar
bastante. (Pedrosa)

N&o tenho arrependimento também, ndo. Também vivo como se ndo tivesse nada,
normalmente. Nao tenho perturbacéo pra dormir pensando no amanha e em como é que
vai ser. Vivo bem com a vida, vivo bem com a realidade. Apareceu, apareceu, entdo
agora vamos ver. Nao adianta desesperar. A gente sempre quer viver. Sou consciente,
eu nunca penso em morrer, SO penso em viver. Penso em viver e morrer, mas enquanto
eu tiver oportunidade de viver, eu s6 penso em viver. (Josivaldo)

Eu agora ndo esquento a cabega, ndo. Adianta de qué? A gente ndo morre antes da
hora, né? Eu tenho Deus, gracas a Deus, eu ndo tenho medo néo. A hora que for, né? E
vai fazer um ano que eu descobri e eu estou levando a minha vida, né, com vontade de
viver. 1sso é o que eu mais pretendo na minha vida. (Nilton)

No dia que ndo tiver medicacfes pra eu tomar, que eu nao tiver condices mesmo, que
Deus quiser me levar, ai eu vou embora. Eu gosto de viver e gosto de ficar a noite na
rua... Agora ndo, agora eu t6 meio restrito por causa dessa doen¢a. Tdé me cuidando, eu
nunca me cuidei, mas agora eu estou cuidando mais de mim, gragas a Deus. E estou me
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sentindo bem. Tem os efeitos da medicacdo, né, mas o restante eu acho que esta
caminhando muito bem. (Samuel)

Eu acho que a maior vontade que a gente tem que ter é a vontade de viver, ndo é querer
parar no tempo e achar que acabou. (Wilker)

A auto-estima minha era bem mais pra baixa sabe? Entdo, foi quando eu falei assim:
‘pra eu sobreviver aqui e agora, eu tenho que me cuidar’. Entdo eu comecei a me
cuidar, mudei meu sistema de alimentacdo, tudo, sabe? Mudei bastante. A doenca néo
me afeta em nada, ela ndo me incomoda. Se eu cuidar, ela vai prorrogar. lgual meu
colega falou comigo: “..., é igual diabetes, precisa de cuidados constantes’. (Mariano)

A gente que ta com a doenga consegue fazer uma reflexdo tdo bem da sua vida, vocé
consegue detectar as chances que Deus te deu, entendeu? Vem pra mudar até seus
comportamentos, as coisas que acontecem na sua vida, né? (Bartolomeu)

Antes de eu pegar o virus eu tinha depressdo. Agora ndo tenho mais. Impressionante,
era pra ter, né? Agora nao tem mais. Acho que ndo tenho tempo pra isso também, né?
Acho que depressao é mais é falta de servigo, falta do que pensar. Tudo dentro da
gente, determinadas coisas, tem de aceitar, se a gente ndo aceitar, ndo tem valor
nenhum, depressdo eu ndo aceito. (Josivaldo)

Assim, ha casos em que reconhecer-se soropositivo para o HIV parece ter servido de
estimulo para aumentar a resisténcia diante das dificuldades da vida.

Contudo, o sentimento de tristeza também estd muito presente nos relatos e é
reconhecido na necessidade de se isolar, de acreditar que é preciso guardar segredo e nao se
expor. A tristeza vem, entdo, das mudancas nas relacdes sociais que sdo vistas como impossiveis
de ser retomadas. Quanto mais se isola, mais triste fica a vida e quanto mais triste, mais se isola.
Além disso, ha tristeza por ter modificado muito a vida de uma forma considerada negativa, por
ter perdido o que se tinha antes, por ndo se reconhecer como antes, por se sentir ‘contaminado’.

E 0 que se nota nos relatos abaixo:

Tem hora que eu fico chateado, fico assim, meio amuado, sabe? Sei I&! Tem hora que
eu fico nervoso 14 dentro de casa, estressado a toa. Porque tem hora que eu fico triste,
sabe, fico muito magoado, a doenca me deixou assim. (Bernardo)

Tem vez que eu chego, assim, a noite em casa, as vezes eu sinto, assim, soliddo, medo
as vezes, eu tenho aquele susto de passar por aquilo que eu passei (adoecimento, medo
dos outros saberem), de novo, né? Este negdcio deixa a gente sem acdo. Eu peco a
Deus por aquilo, para que me dé paz, paciéncia. (Nilton)

A maior tristeza que eu tenho é quando surge o assunto de aids. Aquilo pra mim acaba.
Acaba porque, por mais que vocé nao queira, déi um pouquinho vocé ouvir. Eu prefiro
evitar. Eu acho melhor eu ter o siléncio do que ficar tocando no assunto e talvez, na
hora que eu estiver conversando com uma pessoa, eu ficar com aquele pensamento de
que hd um ano atrés eu estava bem, eu ndo tinha nada, e de um ano pra ca minha vida
mudou toda... Ai bate a tristeza e entdo eu prefiro evitar ficar falando. Evito o contato,
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também, pra evitar lembrar das coisas que eu tinha no passado que e hoje em dia néo
tenho. As vezes, sei que meus amigos v&o pra lugares que ndo vou mais. (Wilker)

Eu acho que a gente tem que aceitar a vida do jeito que ela vem pra gente. Mas tem uns
momentos assim, a gente se sente impotente... e eu acho que o mais complicado, as
vezes vocé ta bonitinho, arrumadinho, vocé bota a roupa e tudo, mas a alma também
esta contaminada — (Bartolomeu)

Na analise explicitou-se a constatacdo de que ha uma acomodacdo das representacdes

sociais sobre a doenca, sem que essas desaparecam, para as pessoas vivendo com HIV: a aids é

sinbnimo de morte, de sofrimento, de doenca do outro. No entanto, torna-se necessario deixar

vir a tona outras idéias para relativizar a situacdo e, sobretudo, combater o desejo de se entregar.

Assim, outras representacfes sociais sdo evocadas no enfrentamento cotidiano da

situacao:

a)

b)

9)
h)

Rir é o melhor remédio para a saude: ‘brincar com todo mundo, relacionar-se, € cuidar
da saude’

Pensar positivo espanta o mal: ‘ter alegria porque esta tudo bem’, ‘ndo esquentar a
cabeca’, ‘ndo pode se entregar, parar no tempo, achar que tudo acabou’;

Pensar s em viver para viver bem: ‘aproveitar a oportunidade de viver’, ‘receber o
que vem e ver no que vai dar’, ‘viver de bem com a vida’;

‘Ninguém morre antes da hora’: aproveitar a vida, ndo sofrer antes da hora;

Virus da aids: pensar que sdo ‘amigos’ que se tem dentro e ndo inimigos: 0s
inimigos podem machucar muito’;

Para prorrogar a vida tem que se cuidar e ndo abusar: ‘aceitar restricdes para nao
morrer antes da hora’, ‘t0 me cuidando, eu nunca me cuidei, mas agora eu estou
cuidando mais de mim’;

Aids = doenca croénica: precisa de cuidados constantes, ‘igual o diabetes’;

Ter aids € uma chance de refazer a vida: ‘a aids vém para mudar sua vida, seus

comportamentos’, “ter aids faz vocé reconhecer as chances recebidas de Deus’;
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Paralelamente as representacGes sociais que ancoram atitudes mais positivas de
enfrentamento, explicitaram-se outras, que se organizam em torno do desanimo que faz parte
da vida apés a confirmacdo da infeccdo pelo HIV. Séo elas:

a) Aids contamina tudo, até a alma — ‘as vezes voceé ta bonitinho, arrumadinho, vocé bota
a roupa e tudo, mas a alma também esta contaminada’;

b) Aids deixa o sujeito impotente diante da vida: ‘a aids me deixou magoado, estressado,
nervoso’, ‘este negdcio deixa a gente sem acdo’, ‘pensar no passado recente em que tudo
estava bem e comparar com agora, com a doenca bate tristeza, evito pensar’, ‘tem uns
momentos assim, a gente se sente impotente’;

c) Ter aids é ter soliddo: ndo se pode revelar, ndo pode ficar falando, falar de aids, mesmo
que ndo seja sobre sua infeccdo é o fim:’aquilo pra mim acaba, déi ouvir’,‘sinto solidédo’;

d) Ter aids é ter medo constante do futuro: ‘tenho medo de passar por tudo de novo’

(adoecimento, medo de desvelamento da condicéo).

3.2.1.3.3. A angustia da culpa da prépria infeccéo e do risco de disseminacéo do virus

Nas entrevistas, os homens revelam sentir angustia em relacdo ao fato de estarem
infectados pelo HIV, alegando que um ‘descuido momentaneo’ gerou graves problemas para o
resto de suas vidas e que o mesmo pode ter ocorrido ou ocorrer com parceiros seus. Algumas
vezes, esse sentimento se torna tdo insuportavel, que os homens pensam no auto-exterminio

como forma de fuga ou, talvez, de punicéo.

Sabe quando vocé faz a coisa e por uns segundos... e logo depois, na mesma hora, vocé
acorda e para? (falando de relacdo ndo protegida). Mas de repente pode até ter sido ali
o grande erro, entendeu? A grande falha que, de repente, ndo teve volta. (Bartolomeu)
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Eu peguei esse problema ai, e passei pra ela, eu ndo fui culpado, né? Mas agora sei que
sou culpado, porque passei pra ela. Um dia me deu vontade até de me matar. Eu tinha
uma arma de fogo em casa, pensei em dar um tiro no meio da testa, né? Porque eu era
culpado daquilo, né? (Walmor)

Isso (de ter de se cuidar) vem talvez como um conforto em relacdo ao passado no
momento em que eu me descuidei. (Pereira)

A minha esposa, gracas a Deus, que ela ndo tinha nada. Eu fiquei mais aliviado e falei:
‘agora € cuidar de mim’. Quanto a mim, eu acho que eu paguei caro por isso. Caro
demais. Eu acho que ndo precisava ter acontecido isso comigo, desse jeito ndo, sabe!
(Josimar)

Alguns homens, participantes dessa pesquisa, que fazem sexo com homens, além do
sentimento de culpa por terem-se descuidado, fazer uma relacdo direta da doenga com sua
sexualidade, sentindo-se duplamente culpados, como se fossem mais responsaveis por terem se

infectado que os demais.

N&o matei ninguém, ndo machuquei ninguém, s6 me machuquei eu, e pronto, né?
(Walmor)

Eu tenho, mas ndo quero sentir essa culpa, entendeu? N&o quero achar que é a minha
homossexualidade que fez isso. N&o quero achar isso, ndo. Tento ndo achar. Eu tento
sempre acreditar que ndo foi a minha opg¢éo sexual ou minha homossexualidade que fez
eu pegar a aids, né? E, de repente, eu ndo sei se eu tenho culpa, néo. (Bartolomeu)

O medo de contaminacao dos familiares, parceiros ou das diversas pessoas com as
quais os entrevistados mantém contato é, também, uma preocupacdo presente no discurso dos
entrevistados. Alguns comentam nao terem certeza se 0 uso de utensilios em comum seria um
risco para os familiares, e outros dizem que ndo aceitariam serem causadores da transmissdo do

HIV para o parceiro.

Tenho mais cuidado com o virus mesmo dentro da minha casa, né, com 0s meninos (0s
filhos). Por exemplo, cortar unha, sabe? Sei que ndo devia, mas (...) E uma coisa que
me preocupa mais com esse negocio é a profissdo minha. Eu, por exemplo, eu trabalho
em ambulancia e sempre tem acidente de transito, tem hora que vocé tem que ajudar
uma pessoa machucada. Porque, as vezes, vocé estd pegando e passa um virus desse
pra uma pessoa assim, ta pensando em ajudar, vocé pode até acabar com a vida deles.
Eu tenho medo é disso, transmitir essa coisa pra outra pessoa. Porque, as vezes, vocé
pode pegar uma luva ai, sei 14, estourar uma luva e a gente estar machucado e
transmitir pra uma pessoa. (Cleverson)



69

Eu acho que ndo é porque vocé estd com esse problema que vocé deve querer 0 mesmo
mal pra outra pessoa... A maior dificuldade que eu tenho hoje na vida é o medo de
contaminar a pessoa que esta comigo, de prejudicar a pessoa que esta comigo. (Wilker)

Ainda hoje, eu me sinto como uma ameagca, entre aspas, vamos dizer assim, a salide da
familia, né? Eu vejo que ndo ha possibilidade de um controle absoluto. Entdo, muitas
vezes, nem depende tanto de mim. (Saulo)

Eu tive medo, né? De ter transmitido pra minha mulher e tal. Fiquei apavorado né?
(Josimar)

As representacOes acerca da propria infeccdo pelo HIV e do risco de disseminagéo

do virus encontradas na fala dos entrevistados foram:

a)
b)

c)

d)

Infeccéo = descuido, irresponsabilidade, erro;

Infectar-se pelo HIV - *ndo tem volta’;

Culpa - ‘néo sinto culpa por ter ‘pegado isto’, mas tive culpa de ter infectado ela (a
mulher)’, ter se infectado é pagar caro demais pelo descuido: ‘quanto a mim, eu acho
que eu paguei caro demais por isso’;

Culpa por nao ter se prevenido - doenca do outro: ‘ndo precisava ter acontecido isso
comigo, desse jeito ndo’;

Culpa — ‘ter se infectado ndo é ter cometido um crime contra 0s outros, mas €é se
machucar’: ‘Nao matei ninguém, ndo machuquei ninguém, s6 me machuquei’;

Culpa - ‘penso que ter me infectado vem da minha opgdo sexual, da
homossexualidade’: ‘Tento ndo achar, ndo quero achar que é a minha
homossexualidade que fez isso, mas, de repente, ndo sei se tenho culpa’.

Tais representacfes se estruturam, juntamente com outras relacionadas a

transmissibilidade do virus, para ancorar atitudes que parecem, as vezes, irracionais e separadas

do conhecimento objetivo que a pessoa tem:

a)

Transmissibilidade: HIV pode ser transmitido ao ajudar uma pessoa machucada
(tendo contato direto com ela), ou usar luva que pode se rasgar, estando com algum

machucado;
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b) Transmissibilidade - ser infectado torna a pessoa perigosa: ‘infectar outra pessoa é
acabar com a vida dela’;

c) Transmissibilidade - Sentir-se uma ameaca para 0s outros: medo de infectar os
filhos no dia-a-dia da familia, medo de ter transmitido para a esposa antes de saber
gue estava infectado, medo de transmitir para o companheiro atual, usar a mesma
tesoura que 0s outros para cortar unha pode transmitir aids (mesmo sabendo que
ndo é assim);

d) Transmissibilidade: ndo ha forma de controlar tudo, de haver uma protecao
absoluta, de acabar com o risco completamente.

Chama a atencdo, nessas representacfes, a manutencdo de um imaginario falso
sobre a transmissdo - mesmo por parte daquelas pessoas que foram esclarecidas e se
consideram bem-informadas - ao lado daquelas representacfes estruturadas em torno de
informacdes cientificas.

O homem infectado se vé como potencialmente perigoso, inclusive para as
pessoas que ama, independentemente dos cuidados que tome no cotidiano. Ele se considera
portador de uma doencga que significa morte, uma doenca da qual ndo se fica mais livre e que
veio de um outro distante, ‘muito diferente de mim’, mas com o qual tem agora que aceitar
que se parece. Para suportar todas essas contradicdes, ele ancora suas praticas em
representacdes mais gerais sobre as formas de se lidar com a saude e a doenca, tais como a
importancia de se manter de bom humor frente aos problemas, para manter a salde, ou
acreditar que ndo se morre antes da hora certa. O tratamento medicamentoso vira como uma
forma objetiva de enfrentar a doenca, combatendo-a, mas trara, com ele, novas dificuldades

e novos enfrentamentos.
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3.2.2. Experiéncia do tratamento com anti-retrovirais (ARV)

Os homens entrevistados estavam em tratamento, com mais ou menos aderéncia aos
ARV, e falaram amplamente sobre isso. Nos relatos, foram identificadas as seguintes
subcategorias: 3.2.2.1. A inclusdo do tratamento na vida cotidiana; 3.2.2.2. A importancia dos
servigos de saude para o tratamento com ARV; 3.2.2.3. Reflexdes sobre o futuro frente a aids e

ao tratamento.

3.2.2.1. A inclusdo do tratamento na vida cotidiana

O inicio do tratamento, em geral, é uma fase dificil para os entrevistados. Ha relatos
de ansiedade e dificuldades para adaptar-se a medicacdo, justificadas pelos efeitos colaterais dos
ARV, principalmente insonia, dor de cabeca e enjoos.

Além disso, pode-se afirmar que, para alguns entrevistados, a idéia de proximidade
da morte pode ser um fator para a ndo-adesdo ao tratamento. Para outros, o tratamento é tido
como uma segunda chance e uma garantia de melhoria na qualidade de vida. A continuidade do
tratamento reduz os efeitos indesejados dos medicamentos, gerando nos homens um sentimento

de esperanca e normalidade da vida.

Quando eu peguei o resultado, pra mim eu ia morrer. Eu achei que ndo ia dar conta. Eu
tava super ansioso, louco pra comecar o tratamento e no primeiro dia foi horrivel: tive
varios pesadelos, muito enjéo e muita dor de cabega. Depois, fui acostumando com o
remédio. Antes, pra mim, s6 de pegar nos comprimidos era uma tortura muito grande.
Hoje ndo, eu tomo numa boa, ndo tenho vomitos, ndo tenho nada. E a esperanca que eu
estou com ela agora é do meu exame zerar. (Ediley)

E dificil acostumar com esse medicamento e eu passei muito mal, muito enjéo. Mas vai
indo, vai indo, até a pessoa acostumar, e depois que acostuma a pessoa tem que tomar
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ele direito nos horérios certos pra nao vir reagdes, né? Mas creio que deve ter um
resultado beleza, porque os medicamentos sdo0 muito bons, e a pessoa tomando
direitinho, o resultado € 6timo. Medicagdo tem que ser tomada porque, se ndo tomar, a
pessoa ndo tem aquele retorno satisfatdrio que os médicos desejam, né? (Otacilio)

Acho que vou ter que tomar o remédio até encontrar a cura, né? Até nao ter jeito mais,
pois eu tomo pra viver, né? Porque se um dia com esse remédio o virus tiver la dentro
da célula sem poder sair, eu td vivendo. Se largar, ai eu vou acabar definhando, vou
acabando. Me explicaram que, se eu tomasse 0 remédio certinho, que eu podia morrer
de outra coisa, mas disso ndo, que o remédio combatia bastante. Eu, tomando certo, ia
ter uma vida normal, né? Tanto que a minha vida voltou ao normal, engordei demais.
(Cleverson)

Fiquei o ano todo sem fazer tratamento. Eu falei assim: ‘eu vou morrer mesmo, nao
vou ligar ndo’. Foi por causa da minha amizade com uma psiquiatra, que eu passei a
fazer o tratamento. Comecei a tomar esses remédios, minha vida melhorou muito.
Hoje, eu ndo tenho isso mais na cabeca, porque os remédios, depois que eu vi 0
resultado dos meus exames, melhorei demais. Hoje eu quero viver. Sofri um pouco e de
vez em quando sofro com os efeitos, chorava até, senti ndusea. Soltava o choro de
alegria e de tristeza. Alegria porque os remédios vdo me ajudar, vao me fortalecer e
tristeza, porque eu tava me sentindo mal. Hoje eu me sinto melhor. (Manoel)

Eu falo comigo mesmo: ‘se vocé for tomar, tem que tomar com amor’. Porque eu ja
notei, se a gente ndo tomar com amor, nao vai melhorar. Ai comecei a acreditar que é
tomar com amor mesmo. E agora, depois que eu iniciei o tratamento, ja estou muito
melhor. Acho que eu sou privilegiado, que Deus t4 me dando até mais uma chance,
entendeu? (Bartolomeu)

No comeco do meu tratamento, eu achei que estava tudo acabado, né? A gente faz
planos de vida, de querer um casamento. Eu fiquei desanimado, fiquei muito pra baixo,
até comecar o tratamento mesmo, comecar a vir no servico, tomar os remédios. Agora
eu ja estou até melhor. (Wilker)

Eu acho que fazendo o tratamento, vou ter uma satde melhor, uma vida saudavel.
Apesar de que os medicamentos séo fortes, ddo uma série de transtornos, eu tenho que
(continuar), que gostar um pouco mais de mim, tentar prolongar esses anos de vida
mais. (Milton)

Ai eu quero acreditar que ele (o medicamento) vai levantar, vai aumentar esse CD4. A
cada 3 meses que eu vou fazer exame, eu quero achar que ele esta acima de 200, né?
Porque acima de 200 é um estagio que vocé pega menos infeccdo, acha que vocé nao
estd na aids, né? Antes, quando néo tinha tanta tecnologia, um amigo meu sobreviveu.
Imagina agora que tem uma tecnologia bem maior, com o0s remédios... Ai eu posso
acreditar, um pouquinho mais, que eu vou viver um pouquinho mais. (Bartolomeu)

Eu fago tratamento correto... Tem pessoa que ndo aglenta fazer esse tratamento. Tem
pessoa que tem que estar trocando de remédio, tem que estar trocando o medicamento.
Mas eu me adaptei com o remédio, nao tive problema nenhum, ndo. (Waldomiro)

Eu falei pro médico que tudo bem, que trocasse 0 medicamento, mas 0 meu medo é que
em time que ta ganhando, a gente ndo mexe... Deus criou 0 homem de forma que ele se
adapte pra tudo que seja bom pra ele. E eu acredito nisso. Se é o que € bom pra mim,
porque eu ndo vou me adaptar? Entdo porque que eu ndo vou me adaptar aos remédios
que estdo me fazendo bem? (Mariano)

(Nao quero) adoecer de novo e passar por tudo aquilo que eu passei. Ai entdo, eu tenho
que fazer esse tratamento. Se ndo fosse o tratamento, eu ndo melhoraria, ndo é? Nao
tinha melhorado. Porque o que eu aprendi, ou vocé toma a medicagdo ou vocé morre...
E ele visa a minha sobrevivéncia. Eu quero viver, quero viver e quero viver. Por isso eu
trato o soropositivo que eu sou. (Nilton)
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Eu penso em seguir corretamente, é a Unica esperanga que a gente tem de ficar bom,
né? N&o pode perder as esperancgas ndo, porque sendo complica. A pessoa desaba. Eu
acho que essa depresséao, que eu entrei nela foi por perder um pouco a esperanga, né? E
depois voltava a tona outra vez, né? Os pensamentos modificavam outra vez: o Unico
desejo é ficar bom! (Jonilson)

(Mesmo com as dificuldades para esconder dos outros) eu ndo falhava porque houve
um certo medo, aquele receio que foi colocado pela farmacéutica, do virus estar
ficando resistente ao medicamento... Eu procuro ndo me preocupar, tomar a medicacdo
corretamente, né? S o tempo mesmo pra falar alguma coisa. (Jackson)

Porgue toda vida eu me informei muito, li muito, continuo lendo muito, acompanhando
muito, entdo eu ja sabia que através dos ARV, que os portadores de HIV, seguindo o
tratamento certinho, teriam uma vida praticamente normal, sendo normal, desde que
seguissem o tratamento certinho. Como eu tinha muita informacao sobre isso, HIV, eu
tiro de letra. O tratamento com 0s anti-retrovirais, iSso eu vou tomar o resto da vida e
tenho certeza absoluta que eu vou ter uma minha vida super normal tomando as
medicacfes. Eu ndo posso, de maneira alguma, parar com o tratamento. O virus ta 1a
quietinho, porque eu estou em tratamento, tomando medicacdo. N&o esta fazendo mal
nenhum, porque eu t6 |4 tomando medicacdo, no dia que eu parar, ele comeca a
manifestar. Pra mim a medicacéo é fundamental. (Diogo)

Entdo, o grande trabalho que eu tenho feito, esse periodo todo, foi de evitar qualquer
tipo de rejeicdo ao medicamento, rejeicdo minha, pessoal, a0 medicamento. Pra eu

viver em paz com os virus. Nds vamos viver pacificamente até onde Deus permitir.
(Pedrosa)

As representacBes sociais acerca do tratamento com os ARV tém como um nucleo
central a aids igual a morte. Os medicamentos aparecem como recurso para contrapor a isso.
Além dessas representacfes, ha aquelas relativas ao imaginario sobre o virus no organismo do
homem: explicitando as possibilidades de a¢do contra o virus e normalizaria a vida dos seus
portadores.

Como o tratamento, no inicio, é representado como ‘uma tortura’, 0s mecanismos de
enfrentamento contém representacGes sobre o poder médico para definir uma conduta, o que
acaba por contribuir na aceitacdo das dificuldades, acreditando-se que, aceitar as normas e tomar
os medicamentos com amor, nada mais € do que a idéia de que ‘a gente acaba se adaptando a
tudo na vida’.

As representacdes presentes foram:

a) Aids = morte, Tratamento = prolongamento da vida - antes de aceitar o tratamento:

‘ndo adianta o tratamento porque vocé vai morrer do mesmo jeito’, o tratamento em



b)

d)
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contraposicdo a idéia inicial de que aids iria mata-lo: ‘ou vocé toma a medicacdo ou vocé
morre’; ‘se largar (o tratamento), ai eu vou acabar definhando, vou acabando’, com o
tratamento ‘tenho nova chance de vida, ofertada por Deus’, ‘a pessoa pode morrer de
outra coisa, mas nao necessariamente de aids’; ARV ¢é tecnologia eficaz que aumentou a
possibilidade de sobrevida, ‘o tratamento € a Unica esperanca que a gente tem de ficar
bom’;

ARV = fortalecimento da pessoa: ‘medicamento aumenta o CD4: fico sentindo que néo
tenho aids... aids € quando o CD4 esta abaixo de 200’, ‘faz a carga viral zerar’, ‘faz a
gente parecer normal’, ‘engorda’, ‘significa melhoria da vida’, ‘eu vou ter uma vida
super normal tomando as medicages’;

ARV = prisdo para 0s virus: ‘0s medicamentos servem para aprisionar o virus dentro
da célula, eles ficam sem poder sair’, ‘deixam 0s virus quietos, que se manifestam se
parar de toma-los’, € uma maneira de viver em paz com 0s virus’;

Adesdo ao tratamento = Tratamento com falhas é possibilidade de tornar o virus
resistente: “houve um certo medo, aquele receio que foi colocado pela farmacéutica, do
virus estar ficando resistente ao medicamento’, ‘no inicio € uma tortura’, ‘tem pessoas
que ndo aglientam fazer’, ‘tem que ser em horarios certos para dar certo’;

Adesdo = submissdo a norma: ‘so vai dar certo se vocé fazé-lo com amor’, ‘0 meu
medo é que em time que ta ganhando, a gente ndo mexe’, ‘medicacdo tem que ser
tomada porque se ndo tomar a pessoa ndo tem aquele retorno satisfatorio que os médicos
desejam’;

Adesdo = ‘a gente se acostuma com tudo nesta vida’: ‘Deus criou 0 homem de forma

que ele se adapte pra tudo que seja bom pra ele’.
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3.2.2.2. A importéancia dos servicos de satude para o tratamento com 0s ARV

Dentre as representacfes que envolvem o tratamento com anti-retrovirais, ha uma
idéia central relacionada as facilidades para o tratamento, tais como os avancgos cientificos e
tecnologicos, sobretudo a disponibilidade de novas moléculas, alem da mencdo a politica

brasileira de distribuicdo gratuita das drogas.

Eu dei muita sorte de ter sido contaminado depois de 96 por causa desse coquetel, esses
anti-retrovirais. Eu me considero até com sorte, porque antes a situagdo era bem mais
complicada. Eu tenho alguma esperanc¢a, muita fé nesse novo medicamento que parece
que t& tendo muito resultado, né? (Pedrosa)

A gente tem que agradecer o apoio que o governo tem dado a nds aqui, brasileiros, a
nos portadores do HIV, nés temos que agradecer ao governo e principalmente a Deus,
né? Porque o governo que tem colaborado com esses medicamentos pra nos, porque 0s
medicamentos sdo muito caros, muitissimo caros, se fosse depender de nds, ndo
teriamos condicGes de comprar isso. (Otacilio)

Eu deito todo dia na cama e agradeco a Deus pela medicagdo que eu consigo tomar
aqui de gracga. Vou tratar até o final, até o dia que eu tiver medicacdo de graca. No dia
que eu ndo tiver mais condi¢fes, minhas pernas ndo aglientarem, minha cabeca ndo
estiver boa mais, eu ndo vou mais sobreviver. Mas, até chegar nesse ponto, vai ser
dificil, porque minha cabeca estad bem melhor agora, viu? Estd bem melhor, gracas a
Deus. (Samuel)

A interacdo dos entrevistados com os profissionais que 0s acompanham no servico
de saude é vista como positiva e fundamental para a aceitacdo e continuidade do tratamento.
Alguns se referem a isso com gratiddo e até mesmo com surpresa, considerando-se nao

merecedores da atencdo dispensada:

Eles ligam 14 em casa, pergunta pela gente, como é que a gente t4. Porque a gente
trabalha, a gente tem medo de sair (durante o horério de servico). Eles se preocupam
com a gente. Eu sinto que a gente fica até devendo favor pra eles ai, que a gente podia
ter evitado isso ai (a infeccdo), né? Mas, a gente é fraco também, né? (Walmor)

Trata a gente como gente, né? E 6timo. Se n&o fosse o pessoal aqui, ndo sei como tinha
aglentado. Eu sempre falo bem dos médicos, do pessoal. Nao ha excecéo! (Josivaldo)

Outra coisa também que eu fico satisfeito é sobre o apoio que eu tenho aqui no servico.
Sao os médicos, inclusive o Dr. L., eu devo a ele assim mil obrigacfes, € uma pessoa
que me acolheu muito bem, me da todo o apoio. (Samuel)
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As representacdes desveladas na analise sobre os servicos de satde, no que se refere

ao tratamento atual com os ARV, estdo, portanto, relacionadas a existéncia dos medicamentos e

a sua disponibilidade, além da atencdo recebida dos profissionais do servico de salde:

a)

b)

d)

Aids = antes era morte certa, Medicamentos = vida: ‘Antes ndo havia jeito, agora
tem, devido aos novos medicamentos’, ‘Eu me considero até com sorte porque antes a
situacdo era bem mais complicada”, ‘Eu tenho alguma esperanca, muita fé nesse novo
medicamento que parece que ta tendo muito resultado’;

A politica de distribuicdo de ARV é um favor do Estado as pessoas infectadas
(Saude nédo é representada como um direito de todos, ha gratiddo por uma coisa que é
obrigacdo do Estado): ‘Porque é o governo que tem colaborado com esses medicamentos
pra nds, porque os medicamentos sdo muito caros. Se fosse depender de nés, ndo
teriamos condicBes de comprar isso’, ‘agradeco a Deus pela medicacdo que eu consigo
tomar aqui de graca. Vou tratar até o final, até o dia que eu tiver medicacao de graca’;
‘Se sou bem tratado, tenho obrigacdo de retribuir’: ‘Eu sinto que a gente fica até
devendo favor pra eles ai’, ‘Sdo os médicos, inclusive o Dr. L., eu devo a ele assim mil
obrigac@es’;

Culpa: ‘o tratamento recebido é mais do que mereco’: ‘eu podia ter evitado isto, mas
ndo tive cuidado’, ‘Trata a gente como gente, né?’;

Tratamento é dificil demais: ‘Se ndo fosse o pessoal aqui, ndo sei como tinha

aguentado’.
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3.2.2.3. Reflexdes sobre o futuro frente a aids e ao tratamento

A vontade de viver dos homens infectados pelo HIV ¢é justificada, sobretudo, pela
esperanca da descoberta da cura da aids. O que se ouve e 0 que se vive com relacdo aos
resultados dos medicamentos atuais configuram-se como base para essa esperanca: antes deles
morria-se rapido, agora, pode-se até esperar que se va ter tempo de aguardar novas descobertas
que levardo a cura da doenca. Esses sentimentos estdo expressos nos diversos relatos abaixo.
Eles demonstram confianga na ciéncia, mas que é sempre relativizada, em contraposicao a fé
(irrestrita) em Deus.

A esperanca de cura é fundamental para dar sentido ao enfrentamento das
dificuldades advindas do tratamento e da situa¢do social de pessoa infectada pelo HIV, abrindo
perspectivas para o futuro.

Além disso, a confianca na capacidade da ciéncia de fazer novas descobertas que
levem a cura da aids é expressa de uma forma que protege o sujeito de decepcbes sobre as
possibilidades e impossibilidades de cura, num contexto de que se isso ocorrer ‘foi pela méo de

Deus’, 0 que esté totalmente fora do controle e dos desejos humanos.

Ah, a questdo de resultado, se vai ter cura ou ndo, eu estou esperando. Tenho fé que
Deus vai ajudar os cientistas, os médicos, a encontrar alguma coisa... uma vacina, pra
curar. Sem Deus e sem a fé ninguém pode nada. (Jackson)

Entdo eu creio que vai achar a cura, né? A gente ndo sabe quando, mas eu creio que vai
existir a cura sim. E é por ai, ndo tem mais o que falar... Enquanto isto, vou usando o
que tem. E tomar os remédios e ter muita fé em Deus, que é Dele que vira a cura. A
gente sem ter fé ndo sobrevive, né? Também cientista s6 vai descobrir... depende das
méos de Deus, né? (Waldomiro)

E agora eu estou assim, com uma perspectiva melhor, com mais confianca. Acredito
que assim (depois que comecou o tratamento) estou menos ansioso, mais esperancoso,
com mais vontade de viver. (Com o tratamento) prolongando esse tempo de vida até
ver se consegue a cura definitiva da aids. (Milton)
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A esperanga que eu tenho € que eles venham a descobrir a cura, né? Acho que a
esperanca de qualquer paciente que é infectado é de ter uma cura 0 mais rapido
possivel. Igual muitas pessoas falam comigo: 'a gente tem que ficar tranqilo porque
daqui a um ano ou dois eles vao descobrir a cura'... Por enquanto, eu ja fico satisfeito
de saber que os remédios mantém a gente vivo por mais tempo. Se a gente levar o
tratamento ali ao 'pé da letra’, a gente vai ter um tempo maior de vida. Entdo, isso ja é
uma alegria grande, em saber que o remédio t4 ai... uma hora a cura chega e a gente ta
ai para ver, né? (Wilker)

Espero que essa vacina (divulgada na imprensa) chegue o mais rapido, que isso acabe,
que tudo isso (que acontece hoje) fosse um pesadelo que passou, que acabou e quero
comegcar do zero. Voltar a minha vida como era antes... (A minha esperanca) é que vai
acabar e que eu posso até contar que eu tive, que na época eu passei por isso, e dizer
que ‘por isso que eu me afastei de vocés e tal, e hoje estou bem, acabou, ndo existe isso
mais’. (Ediley)

Um entrevistado, no entanto, apresenta uma reflexdo de desconfianca sobre a

utilizacdo dos conhecimentos cientificos no contexto atual de uma sociedade de consumo e

supervalorizacao do dinheiro:

Eu acompanho as coisas assim e eu até acho que ja era pra ter uma cura, sabe? Mas a
coisa é mais pro lado econémico, né? Estio esperando ter muito mais gente pra faturar
em cima, né? Com certeza. Eu acho que ja existe a cura, mas eles ndo liberam pra
justamente ganhar dinheiro em cima. Eu penso por ai. Eu tinha uma vontade louca de
curar, que pintasse o remédio, uma vacina... Ndo, a cura mesmo, né? Ai seria muito
bom. N&o s6 pra mim, pra todo mundo. (Josimar)

O futuro é imaginado e aguardado com a perspectiva de cura da doenga. As

representacdes sociais presentes sao:

a)

b)

d)

Sem Deus e sem a fé, ninguém pode nada: ‘Os cientistas encontrardo a cura pelas
maos de Deus’;

‘A gente, sem ter fé, ndo sobrevive’: ‘E tomar os remédios e ter muita fé em Deus, que
é Dele que vira a cura’;

O tratamento € um sursis até vir a cura definitiva da aids: ‘Se levar o tratamento ali
ao 'pé da letra', a gente vai ter um tempo maior de vida... uma hora a cura chega e a gente
ta ai para ver’;

A esperanca de qualquer paciente que é infectado é de ter uma forma de curar o

mais rapido possivel;
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e) A aids é um pesadelo e a ‘vacina’ viria para acabar com esse pesadelo;
f) N&o foi encontrada a cura da aids até hoje, porque h& interesses econémicos
contrarios: ‘até acho que ja era pra ter uma cura, mas a coisa € mais pro lado

econdmico: estdo esperando ter muito mais gente pra faturar em cima.’.

3.2.3. Experiéncia Social da Aids

Sobre a experiéncia social de pessoas vivendo com HIV, explicitaram-se as
seguintes categorias: 3.2.3.1. O Estigma sentido e vivido no cotidiano; 3.2.3.2. O segredo sobre
a situacdo de pessoa infectada pelo HIV; 3.2.3.3. Relagdes afetivas e sexuais na trajetoria de
vida dos homens infectados pelo HIV; 3.2.3.4. As relagdes no ambiente de trabalho apds a

confirmacéo do diagnostico de HIV. Essas categorias serdo apresentadas a seguir.

3.2.3.1. O Estigma sentido e vivido no cotidiano

Os entrevistados entendem que o fato de serem infectados pelo HIV os coloca em
uma posicdo marginal na sociedade e em uma situacdo de vitimas de preconceito. Alguns
homens revelam episodios de discriminacdo acontecidos com outros portadores do virus HIV,
praticados por terceiros ou por eles proprios, antes de saberem de sua condicdo de infectado.
Além disso, expressam o medo que sentem de ser, hoje, discriminados, 0 que exige estratégias

para preservar o segredo sobre a doenca.
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Eu ja vi uma dentista que recusou em atender, porque ele era portador de HIV. Isso, pra
mim, foi uma das piores coisas. (Wilker)

Muitas pessoas que tém o virus ficam restritas, acabam se afastando. Nem todos
encontram o apoio da familia, dos amigos. Néo falo isso por mim, mas por pessoas que
estdo passando pelo mesmo problema que eu e acabam comentando isso. Eu sei que
muita gente fala que vai ajudar, que quer ajudar, marcar viagens, passear, mas so fica
no papel. (Wilker)

Conheci uma pessoa que também ficou gostando de mim, eu dei uns trés ou quatro
beijos nessa pessoa, ai ela comegou a chorar e falou comigo que era portador do virus.
Eu assustei muito. Ai ele falou assim: ‘é bom vocé fazer também e tal’. S6 que nédo
tinha tido relagdo sexual nenhuma com ela. SO tinha beijado. Ai eu j& assustei.
Discriminei a pessoa, ndo quis mais o relacionamento com ela, entendeu? Mas nunca
imaginava que eu também poderia ser um portador. (Milton)

Preconceito eu ndo tenho. E isso com certeza me ajudou a ndo discriminar. Eu nao
tenho preconceito contra preto, pobre, bicha, doente, sdo... Mas talvez seja pelo fato de
ninguém saber (que sou infectado), que eu nédo tenha sofrido discriminacdo. (Pedrosa)

Conviver com as pessoas que estavam contaminadas, né, a gente fica com um certo...
quem ndo conhece nada a respeito fica com receio. Ai vocé vai procurando informacao,
ai que vocé vé! (Paulino)

Em relagdo ao preconceito que eu tinha, praticamente, 90% foi embora. (Waldomiro)

Tem o problema de discriminagdo, né, que deve ser a pior coisa do mundo, né? Deve
ser o problema de discriminacdo. Eu imagino que deve ser. (Josimar)

O dificil foi encarar as pessoas, andar na rua, achava que todo mundo ja sabia. Eu tenho
medo de falar do HIV e perder a amizade. Além disso, tenho medo da minha familia ter
preconceito comigo. (Ediley)

Eu finjo que ndo existe. Eu finjo que ndo existe. Eu vivo comigo numa boa. Eu ai fico,
né, a prépria familia tem preconceito! Entdo o mais dificil foi isso, a propria familia.
(Josivaldo)

Eu tenho medo de contar e me discriminarem, me afastarem. Eu ndo tenho coragem de
contar para ninguém ndo. E se eu tiver num ambiente onde tiver muitas pessoas e
souber que eu sou soropositivo, eu te garanto pra vocé que um deles vai se retirar dali,
nem pegar no meu copo, ele ndo pega. (Samuel)

Infelizmente ainda existe muito preconceito. A ma informacdo, o preconceito de
prejulgar as pessoas, o fato da aids ser transmitida por via sexual, ser doenca de
homossexual: ‘Ah! ele é aidético’: entdo ndo querem saber a forma que pegou, ja fazem
um pré-julgamento daquela pessoa. Eles vdo falar assim: ‘ah, a senhora sabe que sua
filha estuda em colégio que o diretor é aidético?” Nao vao falar canceroso ndo, vao
falar que é aidético. Entdo, ndo me arrisco a contar de maneira nenhuma. Ninguém
sabe, ndo tem porque saber e ndo vao saber. (Diogo)

Para os poucos entrevistados que revelaram a condicdo de infectado para algumas

pessoas, ha o relato de preconceito, mesmo entre amigos ou no ambiente de trabalho.

Depois que adoeci, sumiu todo mundo, amigos... (Walmor)



81

Ela (uma colega do trabalho) teve preconceito, aquele negdcio todo... N&o procurou
saber o que era, né? (Wilker)

Ha, ainda, a certeza de que existe um sentimento de piedade que as pessoas podem
demonstrar, ao qual os entrevistados se referem como intoleravel. Os homens acreditam que a

compaixao de terceiros ndo ajuda na melhoria da situacéo, mas sim piora.

Uma das coisas que me incomoda muito é essa questdo de pena. Eu ndo tenho pena de
ninguém e ndo quero sentir pena de ninguém. Alias, eu ndo quero sentir pena de
ninguém e ndo quero que ninguém sinta pena de mim. Eu ndo preciso de pena, eu
preciso sim de chances, de oportunidades, de trabalhar, de me deixar em paz. (Pedrosa)

Como foi explicitado pelos entrevistados, o preconceito sobre a aids € uma categoria
central para as pessoas que vivem com HIV. Eles pressentem ou sentem a aids como uma
marca, 0 estigma que o faz perceber-se ‘desacreditavel’ ou ‘desacreditado’ (Goffman, 1975). A
pessoa com uma identidade desacreditavel, segundo autor, é aquele que tem uma histéria na
vida, que ao ser desvelada, podera trazer o sentimento de ser diminuido, com a certeza do olhar
do outro modificado, sentindo-se discriminado. Aquela pessoa que tem uma identidade
desacreditada teve a vivéncia da discriminacgdo. O preconceito, vivido ou imaginado, se estrutura
com representacbes relativas ao proprio preconceito como objeto social, a aids, a
homossexualidade, a familia e outras pessoas, assim explicitadas:

a) Preconceito é a pior coisa do mundo: ‘vi uma dentista que recusou em atender porque
ele era portador de HIV. Isso pra mim foi uma das piores coisas’, ‘discriminacdo deve
ser a pior coisa do mundo’;

b) Preconceito existe para qualquer um, inclusive para a propria pessoa infectada:
‘antes de saber que eu era infectado, também tinha preconceito’ Eu ndo tenho

preconceito... contra preto, bicha, doente, sdo, mas ninguém sabe que sou infectado.
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Deve ser por isto que ndo fui discriminado’, ‘em relacdo ao preconceito que eu tinha,
praticamente 90% foi embora’;

Preconceito: as pessoas infectadas acabam se isolando por falta de apoio dos
outros: ‘Eu sei que muita gente fala que vai ajudar, que quer ajudar, marcar viagens,
passear, mas sé fica no papel’, ‘as pessoas se afastam, sem procurar saber o que €’;
Preconceito = 0 medo de ser discriminado, afastado do convivio social: ‘tenho medo
de encarar as pessoas, de andar na rua, de perder as amizades, de minha familia ter
preconceito comigo’, ‘tenho medo de contar e me discriminarem’, ‘se souber que eu sou
soropositivo, eu te garanto que um deles vai se retirar dali, nem pegar no meu copo, ele
ndo pega’, ‘eu finjo que a aids ndo existe, a propria familia tem preconceito!’;
Preconceito - a discriminacdo esta relacionada a origem da infeccdo, sexo,
homossexualidade: ‘o fato da aids ser transmitida por via sexual, ser doenca de
homossexual’, ‘Ah! ele é aidético: entdo ndo querem saber a forma que pegou, ja fazem
um prejulgamento daquela pessoa.’;

Infelizmente ainda existe muito preconceito: ‘a gente tem receio de conviver com
quem tem aids’, ‘Depois que adoeci, sumiu todo mundo, amigos...’;

Aids é uma doenca que provoca piedade: ‘Uma das coisas que me incomodam muito €
essa questdo de pena. Eu ndo tenho pena de ninguém e ndo quero sentir pena de

ninguém.’.
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3.2.3.2. O segredo sobre a situacéo de pessoa infectada pelo HIV

Todos os entrevistados falam sobre a necessidade de manter o diagndstico mais ou
menos escondido das pessoas do convivio social.

O sigilo sobre a doenga é justificado pelos entrevistados como uma forma de se
resguardarem do preconceito, da discriminacdo e da vergonha, configurados pelas
representagOes sociais acerca do HIV/aids. O segredo consegue ser mantido com mentiras e
dissimulacBes para familiares e amigos mais proximos sobre sua situacdo da infeccdo e do

tratamento medicamentoso.

Contei pra minha irma que eu tava com problema no coracdo, em vez de falar que eu
estava infectado. E esse meu amigo me dando o maior apoio, mesmo sem saber do
diagndstico. Ele sabe muita coisa da minha vida mas assim, sobre a doenga, sobre aids,
nem pensar! Eu ndo tenho coragem, ndo. (Ediley)

Né&o esta escrito na minha testa, a troco de que eu vou contar, né?... E ai eu falei pra
mim: ‘quando chegar a hora certa (adoecer) eu digo...” Mas ndo vejo sentido nenhum
em dizer, inclusive pro meu pai, pro resto da familia, ndo vejo sentido em dizer.
(Diogo)

Alguns dos meus parentes sabem. Mas muitos, sabem assim, por imaginar, porque eu
ndo falei. (Nilton)

S6 a minha esposa e um amigo sabem. Olha, eu tenho medo dos outros (familia e
amigos) me discriminarem, me afastarem. (Samuel)

Os outros ndo sabem, porque a gente evita ficar comentando sobre isso na rua,
principalmente com coélega, evita. (Otacilio)

Hoje em dia, tem muito preconceito, ai fica dificil vocé chegar pra pessoa e falar: Ah,
estou assim, t&6 com esse tipo de problema. (Waldomiro)

Medo até de sair na rua. Achando, imaginando o que 0s outros estavam pensando de
mim, mas sem eu ter comentado nada com ninguém. E com esse pensamento na
cabeca, né? Principalmente da parte da minha mulher, pensando que ela comentou com
alguém, aquela coisa toda, né? Aquele excesso de preocupacdo, 0 que 0S Outros
estavam pensando de mim. Sendo que poucos estavam sabendo do meu problema.
(Jonilson)

Na hora que chegar (o0 adoecimento), que eu tiver que falar, eu falo, mas por enquanto
eu acho que ndo é necessario. Eu me sinto bem, acho que eu posso ter uma sobrevida
boa se eu tomar certos cuidados. (Pedrosa)

Tenho vergonha de eu ter escondido esse tempo todo, que eu tenho esse problema, mas
ndo tenho coragem de contar, ndo. (Nilton)
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Quanto ao cancer, a familia inteira sabe, né? Agora, quanto ao HIV, os proprios
médicos me aconselharam que quanto menos pessoas soubessem, melhor porque,
infelizmente, o soropositivo ainda é discriminado Eu acredito que eu tive sorte entre
aspas, né? De eu desenvolver o cancer.... E, foi um modo de mascarar. Se eu tivesse
sentido os sintomas do soropositivo, do paciente né? Ai teria que..., seria talvez um
pouco mais de trabalho para encobrir. (Diogo)

Eu tinha que criar coragem pra contar pra alguém sobre esse medicamento, sobre esse
virus... S6 que até hoje isso... Nao aconteceu ainda. Eu ndo tenho coragem de chegar...
Amigos, assim, entdo, nem pensar, né? Eu morro de medo de entrar até aqui (no
servico de saude) pra pegar o medicamento, de encontrar com alguém e me ver e sair
comentando com todo mundo. (Ediley)

Ninguém ficou sabendo ndo. Eu estava fazendo tratamento, achei melhor néo
comentar. O preconceito realmente é.... (Paulino)

O dificil foi encarar as pessoas, porque eu andava na rua, € na minha cabeca, eu achava
que as pessoas olhavam pra mim e todo mundo ja percebia, né? Parecia que tava
escrito: ‘estou com aids’ e foi muito dificil.(Ediley)

Para os homens, além do receio de serem discriminados, h4d também o medo da
descoberta da infeccdo pelos familiares. Alguns acreditam que isso possa desestruturar
emocionalmente as suas respectivas familias, causando grande sofrimento ou sentimento de

piedade, o qual eles rejeitam, ou imaginam que ndo irdo receber apoio.

Muitas pessoas que tém o virus ficam restritas, acabam se afastando... Nem todos
encontram o apoio da familia. (Wilker)

Ah, ndo falo por medo do preconceito. Minha familia, eu tenho medo de contar porque
ndo vai ter estrutura, eu acho que vai desestruturar. Porque eu ndo quero ver ninguém
sofrendo por causa. Eu falei: 'oh, mée, se eu tiver, eu vou ter que lutar, vou ter que
viver pra encarar a realidade’. Até entdo, eu ndo sabia (mas estava desconfiado). Eu
joguei, né? Minha familia estava passando por uma fase muito boa, que eu achava que
eu ndo tinha o direito de estragar. Minha mae ia ficar preocupada, ela é leiga do assunto
e poderia achar que eu ia morrer amanhd, assim como eu pensei. Eu ndo quero ver
ninguém sofrendo por causa de uma coisa que é minha, né? (Bartolomeu).

Eu tive que esconder isso da minha mae, porque ela tava passando por uma fase
dificil.... Para que eles ndo fiquem sabendo, eu também estou me trancando, sem
amigos. Eu sei que se eu contar pra um, outros vao ficar sabendo até chegar na minha
familia. (Ediley)

Minha méde sabe, ela ndo fala para ninguém.. mas falar para o resto dos meus irmaos,
cunhados (ndo)... Para minhas filhas, especialmente, acho que so iria atrapalhar. Elas ja
perderam a mée ha algum tempo, entdo, eu acho que ndo justifica elas terem essa
preocupacao comigo. Realmente, acho que néo justifica. (Pedrosa)
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Para alguns dos entrevistados que declararam sua homossexualidade durante a
entrevista, ha sempre a necessidade de manter sob sigilo a situacdo de infectado, para ndo terem
que revelar também sua preferéncia sexual, ou confirméa-la, quando acreditam que as outras
pessoas a imaginam, mas nao tém certeza. O sigilo é, entdo, mantido por acreditarem que ha
uma recriminacdo muito grande com relacdo a homossexualidade, tornando o relato da infecgédo

pelo HIV um peso ainda maior para a familia, por exemplo.

Minha familia, eu ndo sei, eu ndo posso... eu acho que ndo. Porque primeiro, a familia
da parte da minha mée ndo gosta de homossexual. Eles detestam. Portanto, tenho medo
de minha familia me discriminar. De minha familia fazer isso. (Ediley)

Eu preferi ndo falar... Ah, eu acho que sé pelo fato de ser homossexual ja é uma barra.
Ainda ser homossexual, portador do virus, seria pior pra se tolerar, né? (Jackson)

Eu prefiro poupa-los, porque eu consigo viver sem falar pra eles. Implicitamente, eles
sabem que sou homossexual, mas nunca declarei. Minha mae j& perguntou, mas preferi
ndo contar, porque ndo queria machuca-la. Se eles souberem que tenho aids, véo querer
saber do resto. (Bartolomeu)

Minha vida é trancada. Nunca falei para ninguém nem dentro de casa, nem fora. Me
afastei dos amigos, me afastei de todo mundo. Ninguém entra na minha casa, na minha
vida... Entdo assim, nunca desconfiaram de nada, mas devem imaginar, né? Como nao
quero que fiqguem falando que sou gay, também ndo quero que ninguém saiba da
doenca. Eu ndo tenho coragem de chegar e... Amigos assim entdo, nem pensar, né?
(Ediley)

Os homens que fazem sexo com homens elegem, em alguns casos, um amigo mais
intimo para revelar sua condi¢édo de infectado e o escolhem como confidente. Raros sdo 0s casos
em que o resultado é compartilhado com varias pessoas, mesmo que sejam do mesmo circulo
social. Alguns preferem contar para amigos que também sejam infectados pelo HIV, muitas

vezes, para terem apoio e troca de experiéncias com quem ja estava fazendo o tratamento.

Achei que queria uma pessoa mais intima, achava que deveria contar. Contei para um
amigo, eu me abri com ele, ele se abriu comigo e falou que tem aids também. Mas ele
tem uma vivéncia muito maior com o virus do que eu. Ele tem 11 anos que ele td com o
virus e ele me contou a historia dele. Gragas a Deus, eu tive a oportunidade de contar a
uma pessoa de fora (da familia), que eu posso conversar e tudo. (Bartolomeu).

Mas eu escondo que sou HIV, porque pra ele (um novo amigo) eu levo uma vida
normal, mas que, na verdade, eu ndo levo. Eu s converso sobre a doenca, sobre tudo, é
com meu ex-parceiro. Mais ninguém. (Ediley)



86

Nos relacionamentos heterossexuais, em geral, busca-se o apoio em toda a familia.

Esse fato justifica a revelacdo do segredo aos familiares mais proximos, seja dele ou de sua

esposa.

A familia sabe, né? Eu contei mesmo foi antes de eu saber que a minha esposa nao
tinha nada. Antes do primeiro, segundo e terceiro exame... Vai que acontece alguma
coisa com ela, ai até meu sogro ja estaria ciente, né? Eles me apoiarem, fiquei até
surpreso. (Cleverson)

Toda a minha familia sabe. Minha mée... meu pai... (Manoel)

Elas receberam a noticia e me senti muito apoiado, muito além da expectativa, porque a
minha proposta era até de separa¢do da familia, num primeiro momento. E em qualquer
momento também. Mas, na verdade eu ndo quero mais. (Saulo)

Os homens relatam que mantém sua condicdo de infectado em sigilo, muitas vezes,

por preferirem ndo falar sobre o assunto para ndo ficarem lembrando de sua condi¢do. Alem

disso, ndo tocar no assunto representa, também, nédo ter a doenca.

Se alguém me falar que eu estou com aids, eu chamo pr'um lado assim: ‘vocé tem
prova? Nao tem, né? Vocé nao pode ficar falando isso da vida dos outros’. Chego e
converso e nego. Eu falo que ndo tenho. (O fato de manter segredo) me ajuda a
suportar, eu fico mais aliviado, né? Tem épocas que vém muitos problemas na vida da
gente, né, quando cai, cai tudo de uma vez s6... (Walmor)

E nem falo disto com ela porque eu, muitas vezes, acho que pra eu comegar a conversar
com ela sobre isso, acaba vindo a sensagdo da doenca, de estar infectado. (Wilker)

Para outros, a necessidade é de compartilhar com alguém a informacéo sobre sua

condicdo de infectado. Como exposto abaixo, o entrevistado acredita que pode dividir emocdes

ou sentimentos, 0 que o0 ajuda a suportar a situacdo e, também, garante que se tenha uma pessoa

que seja um apoio nos diversos momentos da vida:

Nos primeiros meses, a situacdo de pressdo era muito grande, eu senti essa compulsao,
essa necessidade de conversar com alguém mais sobre o assunto. E alguém que
pudesse me acompanhar também durante o préprio processo de trabalho em eventuais
acidentes que pudessem acontecer e prejudicar outros colegas. (Saulo)
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Os homens participantes da pesquisa organizam suas relacdes sociais apds a
confirmacdo da infeccdo pelo HIV pressupondo diversas formas de segredo, muito mais do que
aquelas de desvelamento sobre sua condicdo. Segundo Petitat (1998), o segredo ndo € uma
‘negatividade do social’ ou uma forma social menor do que a verdade desvelada. Para o autor, 0
segredo ndo implica necessariamente uma intencdo, pois é uma das maneiras de qualquer ser
vivo, especialmente o0 homem, se relacionar no mundo. Diz o autor (p. 83) que “todo ser vivo
supde a existéncia de uma fronteira-filtro, uma abertura-fechamento comunicante e estruturante entre
exterior e interior, COMO a vida celular, que inexistiria sem uma membrana porosa de separacdo e um
sistema de interfaces que organiza as interacdes entre o interior e o exterior”.

Os entrevistados tém, no centro de suas preocupacgdes sobre suas interacdes sociais,
estratégias para se proteger da maledicéncia, das especulacdes, do olhar alheio, relacionados ao
medo do preconceito, mas também estratégias justificadas na preservacdo de intimidade, sua e
das pessoas com quem se relaciona, no pudor, na preservagdo do sofrimento alheio, nédo
querendo impingir ao outro a obrigacdo do envolvimento. Essas estratégias estdo ligadas as
representacfes sobre a familia e sobre a amizade, fundadas no grau de confianca que o
entrevistado tem em cada pessoa do seu meio.

Explicitou-se, assim, que o segredo é considerado necessario, mas € também um
peso que se tem que carregar e que determina muito sofrimento para a pessoa infectada pelo
HIV.

As representacdes, encontradas nas falas dos entrevistados, em torno do segredo ou
da revelacéo acerca de sua condicédo de infectado sdo:

a) Falar que tem uma doencga assim exige coragem: ‘ndo falo para ninguém, nem
pensar, ndo tenho coragem’, ‘Eu tinha que criar coragem pra contar pra alguem sobre
esse medicamento, sobre esse virus’, ‘Da vergonha de ficar escondendo, mas néo tenho

coragem de contar para ninguem’;
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E melhor n&o falar para n&o ficar sofrendo a cada vez - aids = queda vertiginosa:
“Tem épocas que vém muitos problemas na vida da gente, quando cai, cai tudo de uma
vez s0...;
A aids tira a normalidade da vida: ‘ele (um amigo) pensa que levo uma vida normal,
mas ndo levo’;
A visibilidade da doenca me obrigara a revela-la: ‘N&o esta escrito na testa, para que
vou contar? S6 o farei quando chegar a hora (adoecer)’ ‘s6 revelo quando adoecer e
precisar falar’, ‘O fato de ndo ter nada visivel e de tomar cuidado ndo me obriga a dizer
nada’, ‘Se eu tivesse sentido os sintomas do soropositivo, seria talvez um pouco mais de
trabalho para encobrir’;
‘Falar sobre a doenca traz a sensacao de estar doente’;
As pessoas tém preconceito: ‘Hoje em dia tem muito preconceito, ai fica dificil vocé
chegar pra pessoa e falar’, ‘a gente evita ficar comentando sobre isso na rua,
principalmente com colega, evita’, “Tenho medo do que os outros estdo pensando de
mim, medo de sair na rua, mesmo sem ter comentado nada com ninguém’, ‘Morro de
medo até de entrar no servi¢o para pegar medicamento e encontrar alguém, ‘o tratamento
serve ndo deixar parecer que tem aids e achei melhor ndo comentar’;
Representacdes em torno da familia:
g.a) A familia discrimina: ‘em casa, prefiro dizer que estou com problema no
coracdo’, ‘A pessoa que tem o virus pode ndo receber apoio da familia’;
g.b) Aids = morte — ‘Minha familia ndo merece isto’: ‘minha familia ndo tem
estrutura para aglentar isto’,‘ndo posso estragar uma fase boa que eles estdo
vivendo’, ‘minha mée é leiga e pensaria que eu estou morrendo amanhad’, ‘Eu tive

que esconder isso da minha mée porque ela tava passando por uma fase dificil’,
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‘Falar para as filhas, acho que s iria atrapalhar. Elas ja perderam a mée ha algum
tempo, entdo, eu acho que ndo justifica elas terem essa preocupa¢do comigo’;
g.c) Aids - choque € maior do que se for cancer: ‘As pessoas aceitam mais quando

¢ cancer, disso a familia inteira sabe, do HIV ndo’;

h) Segredos compartilhados:

h.a) ‘E quase como uma compuls3o inicial falar, também para ajudar se houvesse
algum acidente de trabalho’ (o entrevistado € médico);

h.b) Nem todo mundo pode ficar sabendo: ‘s6 falei para a esposa € um amigo
porque tenho medo de ser discriminado, mesmo na familia’, ‘minha mae sabe, mas
ndo fala para ninguém’, ‘se conto para um dos amigos, todos ficardo sabendo até

chegar na minha familia’, “‘muitos parentes sabem por imaginar, ndo porque eu falei’;

i) Revelacdo na familia - ndo é de se esperar apoio: ‘o apoio da familia € motivo de

)

surpresa’, ‘ao descobrir, pensei que o melhor era se separar da familia, fiquei surpreso
com o apoio recebido’;

Revelacdo para se precaver de conflito maior - ‘falar € melhor antes, pois poderia
ter infectado minha esposa’: “Vai que acontece alguma coisa com ela, ai até meu sogro

ja estaria ciente, né?’

k) Segredos em torno da aids e da homossexualidade:

k.a) ja tem preconceito por ser homossexual, ainda mais com aids: ‘eu acho que
sO pelo fato de ser homossexual, ja € uma barra. Ainda ser homossexual, portador do
virus, seria pior pra se tolerar’, ‘a familia da parte da minha mde ndo gosta de
homossexual. Eles detestam. Tenho medo deles me discriminarem’, ‘nunca
desconfiaram de nada, mas devem imaginar, né? Como ndo quero que fiquem
falando que sou gay, também ndo quero que ninguém saiba da doenca’, ‘Se eles

souberem que tenho aids, vdo querer saber do resto’;
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k.b) Se falo vai machucar a minha mae: ‘Implicitamente, eles sabem que sou
homossexual, mas nunca declarei, eu consigo viver sem falar pra eles, preferi ndo
contar porgue ndo queria machucar minha mae’;

k.c) Escolha da revelacdo para amigos que também fazem sexo com homens: ‘sé
da para falar mesmo com gquem pode compreender’, ‘eu me abri com ele, ele se abriu
comigo e falou que tem aids também. Gracas a Deus, eu tive a oportunidade de

contar a uma pessoa de fora (da familia), que eu posso conversar e tudo’.

3.2.3.3. Relacgdes afetivas e sexuais na trajetoria de vida dos homens infectados pelo HIV

Os homens entrevistados relatam mudancas importantes nos relacionamentos
afetivos e sexuais apds a confirmacdo do diagndstico: afastamento do(a) parceiro(a), diminuicao
do nimero de relacdes sexuais, abstinéncia sexual, diminuicdo do desejo ou do prazer, fuga de
relacionamentos novos. Além disso, hd uma maior preocupacdo e mudanca de atitude para a
incorporacdo do habito do uso de preservativo nas relagcdes sexuais. A mudanca é sempre uma
constatacdo de que houve uma diminuicdo no desejo e no numero de relagdes, sem

necessariamente se ter certeza das causas.

A sexualidade enfraqueceu. Eu tinha muito gas. (Walmor)

Olha, uma das questGes que me descompensavam era a intensidade e obsessividade
com a qual eu tratava certos aspectos da minha existéncia. Uma delas era a vida sexual.
Entdo, antes de qualquer tratamento, eu era extremamente... sem medida. Agora, em
funcdo dos medicamentos que eu passei a usar, isso diminuiu acentuadamente. Pra
minha esposa foi um alivio e, pra mim, assim, no inicio, foi um incémodo, porque me
dava a sensacao de doenca e de perda de masculinidade. Depois, veio um habito de ter
menor ndmero de relagBes. Eu passei a me preocupar com outras coisas também. O
sex0 passou a ndo ter um papel tdo importante como eu atribuia antes. (Saulo)



91

Teve uma queda muito grande na libido. No inicio, foi como se o desejo sexual tivesse
ficado estagnado. Depois, a coisa foi retomando o seu ritmo, mas sou muito mais
cuidadoso. (Pereira)

Eu tenho notado que eu ndo tenho mais, que a minha libido tem diminuido, ndo sei se
pela idade ou se é pelos anti-retrovirais, ou alguma coisa. Ndo é mais a mesma coisa
que era. (Pedrosa)

Eu acho que o0 meu interesse sexual baixou bastante, a minha libido eu acho que caiu
bastante... Eu ndo sei por qué. Eu ndo tenho explicagdo, ndo sei se é por causa da
medicacdo, se é um fator psicolégico, se € por ser soropositivo.... eu ndo sei dizer se é
uma preocupacdo. Eu acho que seria mais um sentimento de culpa por eu ter infectado
meu companheiro. (Jackson)

Agora, em matéria de relagdo sexual, eu, inclusive, eu estou até meio desligado desse
assunto, porque a gente coloca uma coisa na cabega, certas coisas assim, a respeito
desse HIV. Vocé fica meio desligado, desleixado no aspecto sexual, né? (Otacilio)

Para os entrevistados que ndo tém parceria fixa, a situacdo de infectado pelo HIV
representou uma impossibilidade de envolvimento afetivo (mais sério) comprometido, apesar do
desejo de ter um companheiro(a) e da constatacdo de uma caréncia afetiva que vai aumentando

com o tempo.

Minha vida afetiva assim, acabou. Acabou assim, é l6gico que a gente ndo consegue,
né? Faz parte do ser humano, vocé tem desejo, tem tudo, mas, assim, diminui 99%,
entendeu? Quando eu escolho uma pessoa, num barzinho, que eu estou a fim, eu falo
assim pra mim: ‘eu ndo mereco...” Eu ainda preciso trabalhar uma coisa serissima na
minha cabeca, que eu acho que eu sou um mal pras pessoas, entendeu? Tive (relagdo
sexual ap6s o diagndstico), tive assim esporadico, mas com 0s cuidados assim em
dobro, né? (Bartolomeu)

Eu ndo tive mais relagdo sexual com ninguém. Nem com minha mulher, nem com
parceira, com ninguém.... E eu, pensando bem, eu tenho medo de ter uma relagdo com
ela, mesmo usando preservativo... As vezes, eu penso em sair na rua e arrumar uma
namorada. Mas, depois, aquilo me retrai, aquilo é passageiro, sabe. (Nilton)

Entdo, a Unica coisa assim que ainda ta pirando a minha cabecga é com relagdo a ficar
com alguém, né, voltar aquela vida de namorar, até mesmo beijar. Eu sinto falta de
estar com alguém, de namorar, de sair e tudo, mas eu tenho medo, tenho um certo
medo. Comecei a me trancar, eu ndo queria ver amigos, comecei a ficar deprimido. Eu
quero namorar de novo. Mas eu tenho medo de sair e de encontrar. Eu t6 pra sair. Mas
continuo me trancando. E o que eu t6 fazendo, é isso! Mas eu néo quero isso pra mim.
Eu sei que ainda vou criar coragem e me abrir, conversar com algumas pessoas. Eu sei
que isso ainda vai acontecer. (Ediley)

Hoje vem mais a necessidade de alguém do meu lado do que alguém pra necessidade
fisica. Alguém que eu possa falar, que sirva mais pra mim de companhia do que uma
pessoa que esteja voltada s6 pra sexo. (Mariano)

Faco programas com homens. E deles que eu recebo carinho, sabe? Eu preciso, mas
ndo quero uma pessoa do meu lado, uma pessoa fixa, pra ndo ter mais esquentacdo de
cabeca, né? De me atrapalhar, em nada. Entdo, faco programas sem prejudicar a eles.
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Eles ndo precisam pegar sujeira minha. Pelo menos, tenho o carinho ali na hora.
(Manoel)

As relacOes sexuais, apés o diagndéstico, sao representadas como perigosas, passiveis
de serem motivo de infeccdo do parceiro, o que justificaria a abstinéncia. Essa abstinéncia
relatada pelos entrevistados contradiz os dados encontrados na analise quantitativa de que 46,5%
dos entrevistados apresentaram relaces sexuais no més anterior ao inicio do tratamento, ou em
contraposicdo ao fato de as relagbes serem esporadicas, mesmo quando se admite a

obrigatoriedade do uso de preservativo.

As relagBes diminuiram e, quando faco sexo com minha namorada (o namoro é anterior
a descoberta da infecgdo), eu sempre estou inseguro. Fico pensando no risco de infecta-
la. Dai eu fico com medo. O meu maior medo é de acontecer com ela 0 que aconteceu
comigo. Eu ndo tenho aquela seguranca mais. As vezes, assim, independente de estar
usando preservativo ou ndo, eu fico naquela inseguranca de contamind-la, aquele
negdécio todo. Entdo ndo tem aquela seguranca igual tinha antes. (Wilker)

Porque uma coisa é vocé transar tendo aids sem saber, outra coisa é vocé ter
consciéncia que vocé tem e que estd correndo risco de passar pra outra pessoa. Ainda
mais quando as relagdes sdo com pessoas novas, me preocupa muito, eu fico com medo
de estragar a vida de alguém. (Bartolomeu)

Mas eu tenho uma preocupag¢do maior, mesmo com preservativo, de procurar nao
ejacular dentro da vagina. I1sso me da uma... uma... sei 14, mas me da uma sensacao de
protecdo a mais. Isso mudou. (Pereira)

Eu também fiquei com medo de sair... procurar alguém... né? Eu ndo quis. Mudou
bastante... tenho medo de pegar em alguém. O que eu ndo quero pra mim, eu nao
desejo pros outros, ndo é? (Nilton)

Acabou minha vida sexual, acabou. Deu assim: ‘tchum’! Eu parei de beber, parei de
fumar, minha vida sexual também acabou. Eu fico com medo de contagiar os outros,
sabe? Eu era um cara feliz, eu ndo sou mais um cara feliz, ndo. (Josimar)

Eu mudei, assim, tem hora que eu penso assim, ndo quero mais ninguém junto comigo,
ao meu lado, porque tenho medo de transmitir, né? (Manoel)

No inicio, eu me abstive, até porque fiquei passando mal, pelo tratamento, né? Nao por
eu querer, eu fiquei instavel. Eu senti muito medo de infectd-la, mesmo usando
preservativo. Eu pensei assim: vamos supor que numa relacéo estoure uma camisinha,
vocé entendeu? Ai é aquele panico de terminar a relacdo, eu descobrir que camisinha
estourou. Ai é um incidente que pode acontecer, nunca aconteceu comigo, nao acredito
que va acontecer, mas que pode acontecer. (Diogo)

As mudancas também se reportam a inseguranca ressentida pela pessoa infectada,
ndo s6 quanto a possibilidade da transmissdo da infeccdo para um possivel parceiro, mas

também em relacdo a uma nova exposic¢do ao virus do HIV. No relato abaixo, o0 entrevistado
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considera que a carga viral diminuida daria uma idéia de negativacdo da infeccdo e que manter
relacdes desprotegidas com pessoas infectadas poderia causar uma ‘reinfeccdo’, afirmando fugir

de possiveis relacionamentos:

Entéo eu tenho medo. Eu tenho medo das duas partes: de encontrar uma pessoa, dela
estar e me passar de novo, porque se eu t6 acabando, eu quero é acabar (ficar com
carga viral negativa). Eu ndo quero pegar mais e ter de passar por tudo. E tenho medo
também de encontrar alguém que ndo esteja e eu passar pra essa pessoa. Porque o que
eu passei, eu ndo desejo pra ninguém. Porque é triste. Vocé pegar um resultado e...
nossa! (Ediley)

Ha, entdo, a necessidade de incorporacdo do uso habitual do preservativo que cria
um novo problema, considerado tdo importante quanto os ja citados. Entretanto, devido a

vontade de se manterem as relacdes, geralmente, busca-se criar o habito do uso da camisinha:

Tenho uma certa dificuldade de usar preservativo, que incomodava um pouco, mas isso
passou a fazer parte de uma rotina e hoje me d& uma sensacdo de um cuidado a mais.
(Pereira)

Mas, ai, depois passou esse medo de usar a camisinha, entdo, a nossa relacdo esta super
natural. (Diogo)

Eu uso preservativo, né? Porque praticamente o preservativo, a gente é obrigado a usar,
né? Tem que fazer agora o negécio com cuidado. (Waldomiro)

No comego, foi dificil. A gente ndo usava antes, né, entdo foi dificil. Foi dificil mais
pra mim do que pra ela pra adaptar. Eu demorei um pouco mais pra adaptar, mas, em
momento algum, nos tivemos relagdo sem preservativo. Mas foi dificil. (Paulino)

Nos programas eu nunca usei preservativo. Porque na época, ha muito tempo atras, nao
tinha esse negécio do risco da aids, porque ndo era falada, né? Ai, como ndo era
falada, contrai o virus. Foi depois que eu fiquei com esse negdcio assim de usar
camisinha, preservativo. Eles (os parceiros) ndo tém culpa, entdo, eu uso preservativo.
Eu penso em mim um pouco, mas ja penso mais na pessoa, porque eu ja td infectado,
né? (Manoel)

Na analise das entrevistas, explicitou-se que as dificuldades sdo muitas para se
manterem relacfes sexuais ap0s o conhecimento do diagnostico, inclusive para aqueles que
mantém parcerias fixas ‘antigas’, para os quais, as relacdes estdo ligadas a aceitacdo de sua

condicdo de infectado, ao medo da transmissibilidade e as mudancgas nas relacGes afetivas.
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No entanto, o0s entrevistados manifestam uma necessidade de manter
relacionamentos afetivos mais duradouros, para se sentirem protegidos financeiramente ou

afetivamente, ou para permanecerem numa situacdo considerada satisfatoria:

Eu tava nessa relacdo e tava querendo sair fora, e ndo tive coragem de chegar e colocar
uma pedra em cima e falar: ‘ndo, eu ndo quero mais continuar com a relagdo’. Eu fui
esfriando e até hoje eu ndo botei um ponto final. Ele € a Gnica pessoa que sabe, que me
dé apoio financeiro e moral. Mesmo sabendo que eu td com o virus, ele quer. Mas eu
ndo quero mais ele. Eu ndo sei se quero. (Ediley)

Eu acho que foi até Deus que ajudou dela néo ter, sabe, e eu ndo precisar de arrumar
outra. Porque eu ndo preciso. Quanto mais agora depois disso, agora é que nao vou
arrumar outra mesmo, nem vou me separar, né?. (Cleverson)

N&o houve alteracdo e, mesmo em casa, por parte da minha esposa, nunca existiu
aquela sensacdo, um sentimento assim de: ‘ah, coitadinho’ e tal e coisa. Ndo, em
momento algum! Sempre a relagio muito boa, muita amizade e companheirismo. E um
alivio. Isso, realmente, talvez até tenha melhorado o casamento. (Pereira)

Um marido ter um HIV assim, esposa ndo gosta muito ndo, tem esposas ai que chegam
a separar do marido, acabar o relacionamento, acabar o casamento por causa disso, mas
ela ndo quis terminar comigo, ela me deu a maior forca. Hoje ela continua comigo, tem
hora que a gente tem certas discussdozinhas 14 em casa, mas ela continua comigo, nos
temos um relacionamento bom, 14 em casa. Eu devo muito minha vida a ela. (Otacilio)

Apesar de haver muitas dificuldades para se manter relacdes afetivas e sexuais
consideradas de boa qualidade, para alguns homens entrevistados, o processo de transformacéo
nas relagcbes com suas parceiras é considerado positivo. Os motivos atribuidos pelos
entrevistados para justificarem essa mudanca se relacionam a um sentimento de culpa pela
possibilidade de ter infectado a parceira e a cumplicidade e apoio estabelecidos pelo casal, apds

a descoberta da infeccao:

Eu acho que eu tenho que gostar mais que antes, eu penso né. Nossa! Eu tenho que
gostar mais e dar mais valor pra ela, porque ndo pode, passei uma coisa que ndo era pra
passar pra ela, né. Ela ndo merece isso, porque ela sempre trabalhou na vida dela, lutou,
trata da méae dela, ajuda a mée dela, as irmas dela. Nossa! Ela faz tudo. Me sinto
culpado. E muito. (Walmor)

Quando eu falei pra ela que eu estava com HIV, sabe, ela aceitou huma boa, nao falou
nada. N&do fez escandalo, ndo foi brigar, ndo chorou querendo desquitar, aquele trem
tudo... Entdo, eu acho que se ja respeitava antes, tem que respeitar muito mais agora a
mulher da gente, né? (Cleverson)



95

Foi uma situacao que a gente abriu o resultado juntos, e ai a gente ja criou estratégias
de como que seria a vida da gente a partir dali. O apoio foi imediato. O apoio dela, eu
acho que é o grande motor. Achei que néo ia ser assim, mas foi. (Pereira)

Eu descobri coisas assim, que estavam perto de mim e que eu ndo via. Que a minha
mulher é boa. Uma mulher boa, sabe? Eu acho que, pelo contrario, eu é que fui o mal
da coisa, sabe? (Josimar)

Os homens falam sobre relagdes afetivas, sexuais e vida amorosa ao longo de toda a
entrevista. Esse é o tema recorrente e central na trajetoria de vida dos homens infectados pelo
HIV. Aids e sexo estdo representados como intrinsecamente relacionados, mesmo para aqueles
que acreditam ter-se infectado de outra maneira. A representagéo social da virilidade e do desejo
masculinos como algo muito forte e exacerbado estd presente na trajetéria de vida dos
entrevistados, sendo que a infeccdo pelo HIV representa uma ruptura nessa trajetéria e um
questionamento intenso sobre si mesmo.

As representagdes sobre aids sdo, portanto, mais pesadas de significado, pelo fato de
a transmissdo do HIV ser sexual, ja que, para os homens, 0 sexo tem uma importancia muito
grande, e o desempenho sexual, um valor muito alto. Com a infeccéo, as representacGes sobre
sexo vém a tona, misturando culpa por uma vida sexual ‘sem controle’ e a constatacdo de que a
libido se alterou.

As representacdes encontradas, no que se refere a aids e a sexualidade, foram:

a) Sexo é sinal de satde e de masculinidade: ‘No inicio foi um incdmodo porque me dava
a sensacgdo de doenca e de perda de masculinidade’, ‘Sempre achei que ser saudavel era
guem gostava muito de sexo’, ‘Eu era obsessivo com sexo, antes deste tratamento’,
‘tinha uma compulsdo com sexo que agora ndo tenho mais’;

b) O normal é a gente ter desejo sexual: ‘“Tem algo que acontece que eu ndo sei 0 que é

que faz diminuir o desejo, ‘Eu ndo sei porque meu interesse por sexo diminui tanto!’;
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c) A importancia do sexo na vida da pessoa infectada € outra: ‘vocé passa a se
preocupar com outras coisas’, ‘em funcdo dos medicamentos, o desejo enfraquece e 0
sexo passa a ndo ter um papel tdo importante como antes’;

d) Fatores diversos relacionados a doenca e ao tratamento mudam a libido: ‘Talvez
seja devido a idade, talvez seja dos ARV, talvez seja um fator psicoldgico, seja por eu
ser soropositivo, seja por uma preocupacao, ou por um sentimento de culpa por ter
infectado o companheiro’, ‘Eu estou até meio desligado desse assunto porque a gente
coloca uma coisa na cabeca, certas coisas assim, a respeito desse HIV’.

A essas representacdes, sdo incorporados sentimentos que traduzem representacoes
sociais em torno do desejo de ter uma vida afetiva mais abrangente, em torno da culpa e do
medo de infectar o parceiro, apesar de o0s entrevistados saberem que a prevencao com utilizacédo
de preservativo existe, mas a opc¢do é para a abstinéncia, em alguns casos.

Sexo seguro, com o uso correto de preservativo, ndo faz parte, ainda, do cotidiano da
maioria dos entrevistados. Os que tém parceria fixa ndo estdo utilizando preservativo com
regularidade, preferem, muitas vezes, a abstinéncia. Quando decidem pelo uso do preservativo,
guardam certa desconfianca, imaginando que algo ruim podera acontecer, com medo de haver
rompimento da camisinha durante o ato sexual.

Para os que ndo tém parceria fixa, os fantasmas sdo ainda maiores e a abstinéncia
aparece como uma forma escolhida de prevencéo.

Assim, explicitam-se representacdes acerca do risco de transmissdo do HIV, cujo
nucleo central estd na transmissibilidade da aids, que é considerada uma doenca que suja o
Ccorpo.

a) Transmissibilidade - aids = sujeira: ‘Eles ndo precisam pegar sujeira minha’;

b) Ter desejo faz parte do ser humano, mas depois do HIV ndo me acho merecedor de

novas relacOes: ‘eu falo assim pra mim: eu ndao mereco’, ‘Eu ainda preciso trabalhar
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uma coisa serissima na minha cabeca, que eu acho que eu sou um mal pras pessoas,
entendeu?’;

Ter relacdo sexual sendo infectado: ‘mesmo de camisinha € perigoso transmitir
aids’: ‘na relacdo, posso descobrir que a camisinha estourou. E um incidente que pode
acontecer. Nunca aconteceu comigo, ndo acredito que va acontecer, mas que pode
acontecer’ Eu sempre estou inseguro. Fico pensando no risco de infecta-la’, ‘Nao ha
seguranca total, mesmo usando preservativo’;

Transmissibilidade - ‘O que eu ndo quero pra mim, eu ndo desejo pros outros’:
‘Fiquei com medo de procurar alguém, eu ndo quis. Mudou bastante... tenho medo de
pegar em alguém’, ‘ndo quero mais ninguém junto comigo, ao meu lado, porque tenho
medo de transmitir’, ‘O que eu passei eu ndo desejo pra ninguém’, ‘A vida sexual acaba,
fica com medo de contagiar os outros, (antes) eu era um cara feliz, (agora) eu nao sou
mais um cara feliz, ndo’, “‘Ha o risco de eu transmitir para uma pessoa e o risco dela me
transmitir e eu me reinfectar’, *Uma coisa € vocé transar tendo aids sem saber, outra
coisa € vocé ter consciéncia que tem e que esta correndo risco de passar pra outra
pessoa’;

‘Relacdo sexual sem ejaculacdo dentro da vagina (mesmo com preservativo) déa
mais protecao’;

Abstinéncia - ‘com aids, a gente ndo tem mais coragem de se relacionar’: ‘a Unica
coisa assim que ainda ta pirando a minha cabeca € com relacdo a ficar com alguém,
voltar aquela vida de namorar, até mesmo beijar’, ‘Eu ndo tive mais relacdo sexual com
ninguém’, * “fico com medo de estragar a vida de alguém’;

Abstinéncia - ‘hoje tem que ter mais do que so sexo’: ‘(Quero) alguém que eu possa
falar, que sirva mais pra mim de companhia do que uma pessoa que esteja voltada sé pra

Sexo’;
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h) Vida afetiva e sexual - ‘por causa da doenca, ndo da mais para ter uma pessoa fixa’:
‘sd0 com meus programas (com outros homens) que tenho carinho’.

As representacdes sobre risco de infec¢do do parceiro ou de reinfeccdo incluem as
dificuldades para o uso do preservativo, mas que é considerado obrigatorio frente a necessidade
de proteger-se e proteger o outro, mesmo sendo ‘muito dificil de se acostumar com ele’. Ha
representacdes especificas relativas ao preservativo:

a) Uso de camisinha - “é dificil porque incomoda um pouco’;

b) Uso de preservativo - ‘para quem jé estava casado e ndo era acostumado a usar, é
muito dificil’;

c) Usar preservativo depois de se saber infectado é um cuidado a mais: “isso passou a
fazer parte de uma rotina e hoje me da uma sensacédo de um cuidado a mais’;

d) Usar preservativo € uma obrigacdo, né?’: “Tem que fazer o ‘negdcio’ com cuidado’;

e) ‘A gente usa preservativo nas relacfes, porque os parceiros ndo tém culpa’ (com os
homens que fazem programas com o entrevistado);

f) Nas relacdes sexuais, quando se € infectado, o risco maior é para o parceiro: ‘Eu
Penso em mim um pouco, mas ja penso mais na pessoa, porque eu ja td infectado, né?’,

Na analise foram encontradas, também, representacGes ligadas as relacdes afetivas
para enfocar o acontecimento da aids em suas vidas. Nos relacionamentos mais duradouros, que
ja existiam antes da descoberta da infeccdo pelo homem, explicitam-se representacGes sobre
casamento, que implicam afeto ou dependéncia, além daquelas relativas ao risco de transmissédo
a aids, como um fator que pode determinar a separa¢do do casal:

a) Com aids, fica mais dificil separar-se de parceiro do qual ha dependéncia: ‘Eu
queria acabar (o relacionamento), mas ele € a Unica pessoa que sabe, que me da apoio

financeiro e moral. Mesmo sabendo que eu t6 com o virus ele quer.’;
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b) Com aids, fica mais dificil de trocar de parceiro ou de ‘arrumar’ alguém: ‘depois
disso, agora é que ndo vou arrumar outra mesmo, nem vou me separar, né?’;

c) Aids deveria fazer o casal se separar: ‘Marido ter HIV, esposa nao gosta muito ndo’,
‘“Tem esposas ai que chegam a separar do marido por causa disso, mas ela ndo quis
terminar comigo, ela me deu a maior forca’, ‘Mesmo em casa, por parte da minha
esposa, nunca existiu aquela sensacdo, um sentimento assim de: ‘ah, coitadinho’ e tal e
coisa. E um alivio’;

d) ‘Tem que gostar mais ainda (da companheira) que se infectou porque passei para
ela, e ndo devia, né?’: ‘Ela ndo merece isso, porque ela sempre trabalhou na vida dela,
lutou, e eu passei uma coisa que ndo era pra passar pra ela, né?’;

e) ‘A esposa € para ser respeitada mais ainda depois da descoberta do
soropositividade para HIV’: ‘eu acho que se ja respeitava antes, tem que respeitar
muito mais agora que ela sabe da situacao e nao quis se separar’;

f) O apoio do parceiro é o grande motor para enfrentar a situacdo de infectado: ‘Foi
uma situacdo que a gente abriu o resultado juntos, e ai a gente ja criou estratégias de
como que seria a vida da gente a partir dali. O apoio foi imediato. Achei que ndo ia ser
deste jeito, mas foi’;

g) Aids = um mal maior (que eu transmiti para a parceira e, mesmo assim, ela
continuou comigo): ‘Eu descobri coisas perto de mim que eu ndo via, que a minha

mulher é boa. Eu é que fui o mal da coisa’.

3.2.3.4. As relagdes no ambiente de trabalho apds a confirmacéo do diagnostico de HIV

Para os homens, o trabalho é tido como um refugio, uma valvula de escape, ou seja,

€ um dos poucos ambientes em que 0 assunto ndo gira em torno de sua doenca, além de ser do
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trabalho que se tiram os recursos financeiros para viver. Apesar de que a maioria esta afastada
das atividades laborativas, o trabalho é considerado central na vida do sujeito, correspondendo a
representacdo de fonte de identidade social. No entanto, um dos problemas explicitados é o
medo da descoberta da infec¢do pelos colegas de trabalho e do consequente preconceito. Em
alguns casos, também o receio da transmissdo gera um certo desconforto na pratica de sua

profissdo. Ja em outros, a discriminacdo torna-se um forte fator para o ndo-retorno ao trabalho.

O trabalho esta sendo um elemento de extremo valor na suportagdo da doenca, porque,
na concentracdo no trabalho, eu encontro o alivio de ndo ficar pensando no problema o
tempo todo. Entdo, eu me dedico ao trabalho 100% e, se possivel, 100% do tempo
também. (Saulo)

E o pior de tudo, pra mim, é que eu td sem trabalho, sem dinheiro. Sem emprego, a
gente se sente indtil... (Ediley)

Eu acho que eu ja estou apto para trabalhar. Se precisar voltar, eu volto numa boa, mas,
vontade, eu ndo tenho ndo, porque existe muito preconceito, né? Existe muito
preconceito. (Josivaldo)

Um colega de trabalho, assim, que eu achava que nem sabia da minha doenca, de
nada... virou pra mim, eu senti muita vergonha na hora, ele virou assim, no meio de
todo mundo e falou: ‘Como é que cé t4, tomando os coquetel direto? Todo dia?’... Eu
me senti um pouco envergonhado, invadido, com aquilo. (Nilton)

A gente precisa trabalhar, né? Sem emprego fica dificil, a gente é nada. Mas uma coisa
que me preocupa mais com esse negocio é a profissdo minha. Tem hora que tenho que
ajudar pessoas machucadas... Porque as vezes vocé estd pegando e passa um virus
desse pra uma pessoa assim, ta pensando em ajudar, vocé pode até acabar com a vida
deles, né? Eu tenho medo é disso, transmitir essa coisa pra outra pessoa. Porque, as
vezes, vocé pode pegar uma luva ai, sei 14, estourar uma luva e a gente estar
machucado e transmitir pra uma pessoa. (Cleverson)

As representacdes contidas na fala dos entrevistados sobre aids e trabalho tém, como
nucleos centrais, o trabalho como identidade social, o preconceito com pessoas infectadas no
ambiente de trabalho e a transmissibilidade da aids.

a) Trabalho = meio de suportar o problema, meio de ndo pensar na aids: ‘o trabalho
exige dedicacdo de tempo que nao é utilizado para ficar pensando na aids’, ‘no trabalho,

eu encontro o alivio de néo ficar pensando no problema o tempo todo’;
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b) O trabalho da identidade social: ‘Ter aids e ndo ter trabalho é o pior que pode
acontecer’, ‘Sem emprego, a gente se sente inutil’, ‘A gente precisa trabalhar, né? Sem
emprego fica dificil, a gente é nada’;

c) Preconceito: ‘eu ja estou apto para trabalhar, mas ndo tenho vontade de voltar, porque
existe muito preconceito’;

d) No trabalho, a gente sofre discriminacéo: ‘Um colega de trabalho, que eu achava que
nem sabia da minha doenca, perguntou, no meio de todo mundo (sobre o tratamento), e
me senti envergonhado, invadido’;

e) Harisco de transmitir a doenca devido ao tipo de trabalho (mesmo tendo informacéo
clara sobre as formas de prevencdo): ‘Eu tenho medo é disso, transmitir essa coisa pra

outra pessoa’.

3.2.4. Experiéncia religiosa frente a aids

A religido e a fé em Deus sdo consideradas como um importante suporte para
enfrentar a situacdo da doenca e os empecilhos sociais que surgem apds a confirmacdo do
diagndstico de infeccdo pelo HIV. A oracdo torna-se um instrumento de agradecimento por
continuar vivo, por ter assisténcia médica e para pedir por si e pelos familiares. Pensamentos

religiosos também estdo presentes como apoio na aceitacdo da morte.

Acho que Deus esta me dando mais uma chance. (Bartolomeu)

O que me da forga €, é... Eu peco muito a Deus. Eu tenho muita fé nele, né? Deus esta
sempre me dando forca. Pra mim viver, né? Porque eu tenho muita fé nele... (Nilton)

Pra melhorar desse problema, do virus, eu creio na medicina, alguma coisa. Pra me
curar, eu acredito... eu tenho fé. Eu sou muito devoto de Nossa Senhora de Fatima.
Tenho muita fé. (Walmor)
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Peco a Deus e agradeco a Deus pelo apoio aqui, rezo pelos médicos, rezo por vocés
todos por me receberem aqui. E ndo deito na cama sem agradecer de jeito nenhum, por
receber a medicacdo. A gente tem sempre que agradecer a Deus por ter esta
possibilidade... (Samuel)

Peco, né. Quando eu t6 sozinho eu oro um pouco, ne, peco a Deus para ajudar a minha
familia e tal. A oracdo me conforta. E isso ai. (Bernardo)

Cuido muito da minha parte espiritual, pra que, na hora que eu tenha que fazer essa
passagem, eu fique mais tranquilo, ndo revoltado com ela. (Pedrosa)

Eu acho que hoje eu ja estou bem melhor. Eu tive fases piores. Depois que eu comecei
a freqlientar esse centro, eu ja melhorei muito. (Ediley)

O que salva é Deus. Ele ajuda a gente quando a gente invoca o nome dele, né?
(Otacilio)

As representacBGes incluidas na experiéncia religiosa para o enfrentamento da

situacdo de infectado pelo HIV séo:

a)

b)

d)

9)

Aids = morte e continuar vivo € dadiva de Deus;

Deus é que da forcas para continuar vivo: ‘Deus esta sempre me dando for¢ca pra mim
viver, né? Porque eu tenho muita fé nele’, ‘Ele ajuda a gente quando a gente invoca o
nome dele’;

A cura da doenga vem de Deus: ‘Pra me curar, eu acredito...eu tenho fé. Eu sou muito
devoto de Nossa Senhora de Fatima. Tenho muita fé";

A gente tem sempre que agradecer a Deus: ‘agradeco sempre a Deus pelo apoio dos
profissionais, por receber a medicacdo, por esta possibilidade’;

A oracdo € um conforto: ‘Quando eu t6 sozinho eu oro, peco a Deus para ajudar a
minha familia e tal. A oragdo me conforta. E isso ai’;

A fé propicia a aceitacdo da morte: ‘na hora que eu fizer a passagem ficarei mais
tranquilo’;

A religido ajuda a melhorar a saude: ‘Depois que eu comecei a freqlientar esse centro,

eu ja melhorei muito’.
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3.2.5. Reorganizacdo da vida para conviver com a doenga e com o tratamento

Frente a uma relativa aceitacdo da nova condi¢édo de infectado e do tratamento para
0 HIV, ocorrem mudangas mais gerais nas maneiras de levar a vida. O comportamento nas
relacbes familiares e nas amizades é alvo de importantes transformac@es, ja que muitos homens
relatam terem vivido sem dispensar o devido tempo para as relag@es afetivas. Apds a descoberta

da infecgdo, passou a existir uma maior abertura as outras pessoas.

Antes eu era mais esquisito, assim, sabe, eu era mais assim... Eu era sistemético, sabe?
Quando estava assim, eu ndo chegava pra conversar. Agora ndo, eu faco amizade com
todo mundo. Agora eu sou outro. (Walmor)

Eu diminui o ritmo de trabalho, porque eu achei que, se eu continuasse do jeito que
tava, levando a minha vida do jeito que tava, ndo ia adiantar nada. Algumas coisas na
minha parte de lazer eu mudei. Ah, eu agora procuro escutar mais musica de boa
qualidade, teatros, cinemas... Eu nunca gostei muito de barzinho, de bebida, de beber,
entdo isso pra mim ndo fez muita diferenca. Mas tem diferenca uma boa peca de teatro,
uma boa comédia, musica classica que eu passei a dar um valor melhor que nunca. E
um outro astral, € um outro tipo de coisa. (Pedrosa)

Eu acho que hoje, do diagndstico pra c4, eu vivo muito melhor. Eu penso que tenho
uma outra visdo de mundo e uma relagcdo melhor com as pessoas que me cercam, com a
clientela no meu trabalho... Acho que vivo muito mais feliz. Eu passei a observar que
eu trato melhor o outro hoje. Talvez eu escute melhor o outro. Eu acho que isso deve
acontecer com todo mundo que tem uma patologia potencialmente grave, uma coisa
assim. Entdo, € isso ai, com certeza, melhorou. (Pereira)

Ah, mudou muito! Primeiro mudou porque, tipo assim, eu perdi (muito tempo). Acho
que eu tenho mais vontade agora de me divertir, de aproveitar com os meus filhos.
Quero estar sempre perto deles, conversar com eles. 1sso que mudou, porque antes eu
ndo ficava muito ligado neles, ficava mais trabalhando. Agora fico mais perto deles,
converso mais com eles, fiquei mais amigo deles. Porque eu ndo sei o dia de amanha,
né? Ai eu t6 mais perto deles pra eles nunca esquecerem de mim, né? (Bernardo)

Foi um grande refor¢o (para mudar) eu saber que sou portador do HIV. Me tornou mais
humano, bem mais humano. Hoje eu encaro as pessoas de uma maneira bem diferente.
Gragas a Deus, isso foi uma coisa boa, me tornou mais facil de ligar pras pessoas. Eu
era muito preocupado comigo mesmo. E ai, entdo, hoje eu passei a enxergar neles (0s
filhos) algumas coisas que eu antes ndo via e acho que eles passaram a enxergar em
mim também algumas coisas que antes ndao eram vistas. (Pedrosa)

Continuo sonhando, continuo rindo, continuo chorando, mas estou rindo mais do que
chorando. Os sonhos mudaram um pouquinho, porque, as vezes, 0 sonho era meu, eu
sinto que agora é mais para a familia. (Bartolomeu)
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A mudanca em relacdo a propria saude também ¢é relatada pelos entrevistados. Ha
alteracdo em varias condutas cotidianas, e isso é visto como melhoria na qualidade de vida. O

empenho para essas mudancas é explicado, por alguns, como uma nova chance de vida.

Mudou tudo, né, mudou... Sei 14, eu acho que depois que vocé (sabe que tem aids), tem
mais vontade de viver, sei 1. Vocé da mais valor quando vocé perde (a sadde), né?
Esse negdcio de salde alterou muito. (Cleverson)

Assim, eu quero viver, né? Tenho um cuidado maior na alimentacdo, cuidado de
carregar os remédios... Eu tenho que ser um pouco mais, assim, como é que fala...
organizado. Coisa que eu ndo era muito. (Milton)

Mudou, porque eu passei a tomar mais cuidado com a saide, né? Ter mais amor a vida

também. Quando vocé descobre que vocé estd com uma doenca, vocé preocupa mais
com a sua vida. (Waldomiro)

H4, ainda, relatos que afirmam mudancas devido ao acontecimento da doenca e do
tratamento que ndo necessariamente sdo consideradas positivas, mas que foram apontadas como

mudangas que implicam mais sofrimento.

Eu acho que o acontecimento da aids na vida da gente faz a gente se centrar bastante,
ficar introspectivo, com pouca disposicdo para as pessoas. E um elemento que me
centralizou, me deixou mais voltado pra mim mesmo. As vezes, assim, eu fico alienado
ao ambiente. Introspectivo. N&o pensando exatamente sobre a doenga, o sofrimento,
mas parece que é um pano de fundo pra esse fendmeno introspectivo. (Saulo)

Abala muito a pessoa, mexe muito com a pessoa, né? Mexe demais com a pessoa,

principalmente com a auto-estima da pessoa, né? Tem que ter muita forca de vontade,
muita fé em Deus pra ficar em pé, porque martiriza muito a cabeca da gente. (Jonilson)

Uma excecdo ao discurso dominante de mudancas devido ao acontecimento da aids
em suas vidas esta presente no relato de um entrevistado, que afirma ndo perceber diferengas
entre sua vida antes e apds o diagndstico do HIV, a ndo ser pelo fato de se ter introduzido os
medicamentos diariamente. Esse relato pode indicar a vivéncia de um momento de negacgéo da

doenca:
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Eu vivo... justamente, eu vivo uma vida normal, né? Como se ndo tivesse nada. Nao
durmo pensando no que eu tenho, ndo levanto pensando no que eu tenho, eu so sei que
eu tenho que tomar remédio para acabar com isto, ndo sinto nada, deito e durmo
tranqilo. (Josivaldo)

Os entrevistados falam mais de mudancas consideradas positivas, todas relacionadas

ao investimento maior na vida, com representacGes ancoradas na idéia da aids como sinénimo

de morte. Também no relato do entrevistado, para o qual ndo houve mudanca, estd a

representacdo da luta pela vida: ‘eu sé sei que eu tenho que tomar remédio para acabar com

isto’.

As representacdes tém o nucleo central de que ‘a aids muda o modo de a gente

encarar a vida’, ja que se esta confrontando mais de perto com morte.

a)

b)

d)

Ser infectado muda sua disponibilidade para os outros: ‘a gente fica mais aberto’,
‘Era sistematico. Agora, eu faco amizade com todo mundo. Agora eu sou outro’;

‘Faz aproveitar mais a vida, porque a gente ndo sabe o dia de amanha, nédo é7:
‘Primeiro, foi aprender a mudar o ritmo de trabalho, depois foi aproveitar mais as coisas
do lazer, descobrir e redescobrir as coisas da cultura’, ‘estou mais ligado nos filhos e em
aproveitar mais com eles’;

‘Todo mundo que tem uma patologia potencialmente grave deve ser assim, procura
melhorar a vida’: ‘vivo mais feliz, relaciono-me melhor com a clientela, trato melhor o
outro, escuto mais’, ‘a gente fica mais organizado para continuar vivo, para fazer bem o
tratamento, porque eu quero viver’;

‘A gente fica mais humano, menos egocéntrico, mais ligado nos outros’: ‘eu me
liguei mais nos filhos’, “‘continuo sonhando, mas os sonhos passaram a incluir mais a
familia’;

“Vocé da mais valor quando vocé perde’: “‘Sei 14, eu acho que depois que vocé (sabe

que tem aids), tem mais vontade de viver. Vocé da mais valor quando vocé perde (a
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saude), né?’, ‘Quando vocé descobre que vocé esta com uma doenca, VOCE preocupa

mais com a sua vida’;

f) ‘A gente muda porque tem mais sofrimento’: ‘As vezes, assim, eu fico alienado ao
ambiente. Introspectivo. A doenca e o sofrimento sdo o pano de fundo pra esse
fendmeno introspectivo’, ‘Abala muito a pessoa, mexe muito com a pessoa, martiriza

muito a cabeca da gente’.

A interpretacdo das representacdes encontradas na analise serd apresentada no

proximo capitulo.
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4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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A partir da andlise de conteddo das entrevistas, foi possivel identificar seis
categorias de representacGes centrais em torno da aids, do risco e das formas de prevengéo: 4.1.
Aids doenca; 4.2. Transmissibilidade; 4.3. Tratamento medicamentoso e adesdo; 4.4.
Enfrentamento da doenca e do tratamento; 4.5. Preconceito e Segredo; 4.6. Vida afetiva e

sexual.

4.1. Aids doenca

Dentro das categorias identificadas, desvelaram-se representacbes centrais e
elementos periféricos em torno dessas. As representacfes da aids como doenca tem, como
representacdo central, ‘aids é igual a morte’, e, como representacdo periférica, a aids como
doenca do outro, culpa e vergonha por ter se infectado e a idéia de que a mesma provoca mais

sofrimento do que outras doencas, como sintetizado na FIG. 1.

MORTE

‘DISTANTE’ - DE DROGADO, DE HOMOSSEXUAL, DE PESSOAS DE
DOENCA DO OUTRO COMPORTAMENTOS DESVIANTES, DE TRAVESTI, ORIGINADA DA
AFRICA

DOENCA DO SEXO E DO PRAZER

PUNICAO PELOS ERROS HUMANOS

DOENCA de VISIBILIDADE DEMORADA

AIDS CULPA E VERGONHA DOENCA DE OTARIO

DOENCA DE RELAQAO SEXUAL POR IMPULSO
DOENCA DE TRAICAO

DOENCA SUJA - SUJEIRA NO CORPO E NA ALMA - °‘AIDS
CONTAMINA TUDO, ATE A ALMA’

DOENGCA QUE PROVOCA MAIS
SOFRIMENTO DO QUE OUTRAS

FIGURA 1 - Nucleo central e elementos periféricos das representagdes em torno da aids
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Para os homens entrevistados, as representacdes sobre a aids sdo permeadas pelos
seguintes elementos periféricos, muito proximos do centro: aids traz a morte, definitiva ou
gradativa (‘pequenas mortes’); doenca do outro, doenca distante; culpa e vergonha em relacéo a
familia; aids é fonte de sofrimento.

A idéia de morte iminente esta presente no momento do diagndstico, considerado
como um momento de confrontacdo com a situacdo fronteirica entre a vida e a morte, colocando
as pessoas em uma situacdo na qual ndo conseguem distinguir o que é concreto e o que é
abstrato, se a vida ou a morte. Essa confrontacdo com uma realidade ndo-concreta gera uma
situacdo de muito sofrimento, na qual ndo se sabe como agir. A confirmacdo da fragilidade da
vida torna-se o centro de tudo, nesse momento, para homens que, em geral, se representam
como poderosos e invenciveis.

A situacdo fronteirica vivenciada pelos homens, no momento do diagnostico, é
discutida por Joffe (1998), citado por Oltramari, (2003), ao resgatar a importancia das emocdes
como medo, ansiedade e impoténcia, e ao identificar essas emoc¢des como coletivas, visto que
sdo produto de representacfes da doenca, que surgiram historicamente e continuam circulando
nos meios cientificos de comunicacao de massa e no pensamento popular.

Tura (1998) identificou, em seu trabalho sobre representacfes sociais da aids, além
do ndcleo figurativo “doenca e morte”, o nicleo “camisinha e sexo”. Para esse autor, 0 nlcleo
figurativo “doenca e morte” € percebido como distante e ligado a outros grupos sociais,
diferentes daquele do qual a pessoa entrevistada faz parte.

O encontro com essa morte, N0 momento em que se recebe o diagnostico de infeccao
pelo HIV, ndo é mais uma representacao de ‘algo fora dele’, ‘estrangeiro’, mas representado

como no inicio da epidemia: “aids=morte”.
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Para Saldanha (2003), o vislumbre da morte da-se em um momento de profunda ruptura,
desordem e desorientacdo, acarretando para 0s sujeitos a percep¢do de um futuro, visto como
inexistente, de um presente, que é destruido pelo impacto de saber-se HIV positivo.

Essa concepcdo do bindémio aids=morte remonta a época da identificacdo dos
primeiros casos no Brasil, em 1982, sendo tema de divulgacdo constante pela imprensa, a qual
vinculava a informacdo de gque a aids era uma doenca que provocava a morte de seus portadores
(MARTINI, 2003). Essa idéia veio-se propagando e é uma representacdo central presente no
discurso dos portadores do virus (SIEMONS, 1993; CARDOSO & ARRUDA, 2004).

Essa morte é representada pelos homens, envolvendo varios sentidos, ora como
morte fisica, ora como morte social, ora como morte psicolégica. Com o passar do tempo e a
agregacdo de novos medicamentos para o tratamento da aids e das doencas oportunistas, a idéia
da condenacdo a uma morte rapida foi sendo diluida, mantendo-se a representacdo de morte,
mas agora adiada.

Nesse contexto de convivio com a doenca no advento de novos medicamentos, a
pessoa com aids acredita que tem uma ‘nova chance’, um sursis de vida que a permitira aguardar
novas descobertas, com o avancgo das pesquisas cientificas para o desenvolvimento da vacina e
medicamentos que eliminardo o virus de seus corpos, trazendo a cura da aids. E morte sim, mas
negociavel.

A ambivaléncia nos elementos periféricos da representacdo de morte, observada
nesse estudo, é também analisada por Cardoso e Arruda (2004), em estudo anterior.

Os autores, ao estudar as RS (Representacdes Sociais) da soropositividade e sua
relacdo com a observancia terapéutica, afirmam que ocorre uma percepcao diferente entre nédo-
aderentes e aderentes da terapia anti-retroviral. Enquanto o ndo-aderente parece viver sob o
impacto do diagnostico do HIV, representando a aids como uma doenca dificil, ruim e que leva

a morte, os aderentes, passado o impacto do diagnostico, relatam vivenciar uma nova condi¢éo
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de reconstrucdo do cotidiano com a aids. A aids tem a representacao da morte, mas, agora, traz a
imagem de um motor para se melhorar a vida, podendo fundar novas posturas, como foi também

encontrado nos relatos aqui analisados.

4.2. Transmissibilidade

No nucleo ‘transmissibilidade’, estdo agregados elementos periféricos, mais ou
menos proximos do centro da representacdo dos homens de que a aids é igual a sujeira. A ela, se
acrescentam representacdes relativas a “transmissao pelo sangue”, “ao sentimento de culpa pela

infecgc@o” e ao “risco”, como apresentado na FIG. 2.
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SUJEIRA

SEXO SUJO - RELAGCOES SEXUAIS COM
MULTIPARCEIROS

HOMOSSEXUAIS
RELACOES SEXUAIS DESPROTEGIDAS
DE ZONA BOEMIA E LUGARES SUJOS

TRANSMISSAO PELO

SANGUE E
SECRECOES
CULPA
TRANSMISSIBILIDADE: aids é
uma doenca transmissivel
RISCO

POR ‘DESCUIDO’, ‘IRRESPONSABILIDADE’,
‘ERRO’, ‘TRAICAO’; PELA ORIENTACAO
SEXUAL

FIGURA 2 — Nucleo central e elementos periféricos das representacdes aids em torno da transmissédo do virus



12

Para os homens conhecedores de seu diagndstico, a transmissdo estd ligada a
sujeira, identificada pelo grupo como relagdes sexuais com multiparceiros, relagoes
homossexuais, relagdes desprotegidas e habito de freqlientar zona boémia e lugares sujos, nos
quais ocorre prostituicao.

A relacdo entre ‘sujeira’ e ‘sexualidade’ esta presente desde o inicio da epidemia,
como identificado por varios autores, tais como Nascimento (2002), Giacomozzi e Camargo
(2006). Essa relacao esta fundada em representagdes antigas do sexo como pecado, como algo
feio, que deve ser escondido. Esses autores afirmam a existéncia de representacdes presentes,
no inicio da epidemia, relacionadas as idéias de promiscuidade e homossexualidade. Apontam
também que, num segundo momento, aparecem idéias relacionadas a presenca do virus em
usuarios de drogas injetaveis, hemofilicos, devido a veiculagdo sangiiinea, e pessoas com
maltiplos parceiros sexuais.

Tronca, (citado por Nascimento 2002), ao identificar as representacbes em torno
da aids e da lepra, categorizou trés temas que organizam as representacfes sociais. Um dos
temas identificados pela autora foi a sexualidade: existe uma associacdo muito forte entre
essas doencas e a ‘luxdria’, e uma ligacdo entre homossexualidade, infidelidade, doenca e
morte, numa sequéncia de causa e efeito, para explicar medos e temores diante das doencas
citadas.

Para Giacomozzi e Camargo (2006), os homens tendem a associar aids com a
promiscuidade, mesmo sabendo que a prevencdo da aids estd relacionada ao uso de
preservativos.

Dessa forma, os autores citados afirmam que a associacao da aids a promiscuidade
e ao comportamento desviante estd fortemente ligada ao fato de a aids ser identificada como

uma pandemia dos homossexuais.
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O ‘comportamento desviante’ foi representado como a base da transmissdo desde
0 principio da epidemia de a aids, segundo Rocha (1999), Martini (2003) e Darde (2004),
sendo motivo de manchetes em jornais, nos quais a aids era intitulada como *“cancer ou peste
gay”. A promiscuidade, como colocado por Valle (2002), foi marcada pela divulgacéo, pela
imprensa, da categoria cultural central que ligava aids a promiscuidade. Essa base vem
ancorando a forma como os homens tém representado a transmissao.

Ap0s esse primeiro momento, a sindrome passa a ser ligada aos usuarios de
drogas injetaveis, as pessoas com multiplos parceiros sexuais aos hemofilicos (DANTAS,
2004; MARTINI, 2003). Segundo Valle (2002), nesse momento, a imprensa passa a
relativizar a imagem gay da aids, devido a ocorréncia de casos em hemofilicos, criangas e
mulheres. No entanto, os mitos fundadores que instituiram as imagens da doenca na sociedade
sdo como uma marca, sao dificeis de serem apagados: o nucleo central, de uma representacao
sO é central porque é rigido e apareceu tendendo a perdurar.

Ou seja, na construcao historica e social da doenca, foi formada a triade necesséaria
para determinar o0 modo como os homens percebem a transmissdo da doenca, ancorando as
representacdes presentes sobre sujeira, culpa e transmissao pelo sangue.

Para 0os homens entrevistados, a representacdo de transmissdo esta ancorada nas
idéias que ligam a doenga aos homens que fazem sexo com homem, as pessoas que se
relacionam com travesti; doenca de promiscuidade, de zona boémia, de lugares sujos; doenga
do sexo, do prazer; doenca de comportamentos sexuais desviantes; doenca ligada a
promiscuidade. Esta Ultima é entendida como relagfes sexuais com Varios parceiros,
sobretudo com mulheres, sendo a quantidade de parceiros mais importante do que o fato de
que a relagdo sexual foi desprotegida, o que também vale nas relagdes dos homens que fazem
sexo com homens. Na ‘promiscuidade’, também pesa o0 imaginario do sexo pelo sexo, do sexo

por puro prazer, do sexo por impulso, considerados comportamentos masculinos por
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exceléncia, pelos préprios entrevistados. A negligéncia e o azar sdo evocados no uso
compartilhado de seringas, no rompimento do preservativo durante o ato sexual, mesmo a
maioria das relagdes sexuais sendo desprotegidas. Juntamente com as referéncias ao descuido
- ‘transando’ sem tomar cuidado, em relagBes sexuais fora da relacdo fixa — as idéias acima
explicitadas formam elementos periféricos deste nlcleo: ‘sexo com culpa’, ‘trai¢do, ‘pulada
de cerca’, ‘casamento ruim’, ‘raiva de mim mesmo’; além da representacdo da mistura sexo e
alcool como risco dobrado e da representacdo de sexo como ‘sujo’ e ‘limpo’, sendo que
relacdes sexuais com amiga, por exemplo, séo consideradas sem risco, por ser limpa.

A contaminacdo pelo sangue, fortalecida quando a imagem gay da aids é
relativizada (VALLE, 2002), aparece ligada as representacdes do poder desinfetante do &lcool
para eliminar o virus as representacdes, da fragilidade do virus fora do sangue, assim como, as
RS relacionadas a presenca de residuos de sangue em objetos de uso pessoal e rompimento
das barreiras de protecéo, ruptura de luvas.

A importancia do sangue, como veiculo de transmisséo, aparece desde o inicio da
epidemia, associando a transmissdo aos usuarios de drogas injetaveis, ao uso compartilhado
de seringas, e a transfusdo de sangue contaminado. Com o avanco da tecnologia nos bancos
de sangue e a implementacdo de programas de prevencéo para a parcela da populagéo que faz
uso de drogas injetaveis, essa modalidade de transmissdo foi diminuindo gradativamente,
porém a representacdo da transmissdo sangiinea como um mecanismo importante de
disseminacéo do virus ainda esté presente.

Pensar em outras formas de infec¢cdo, que ndo a sexual, parece ser um mecanismo
utilizado para desviar, ou até para ndo enxergar, a importancia das relacfes sexuais
desprotegidas como mecanismo de transmissao, apesar de saberem e falarem sobre essa forma

de contagio.
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MARTINI (2003) coloca que a divulgacdo da doenca como uma “peste gay”
associa a mesma ao comportamento masculino homossexual, a promiscuidade, ao desvio
sexual e praticas comportamentais contrarias as normas sexuais pregadas pela sociedade, dai
ser considerada como relacionada ao comportamento desviante, levando a culpa, muito
presente como representacdo nas falas dos entrevistados - quem se infecta tem alguma culpa.

Os homens apresentam esse sentimento de culpa por terem se infectado, ou seja, a
infeccdo remete a responsabilidade individual, as concepcGes de grupo de risco,
desconsiderando-se fatores ligados a vulnerabilidade.

O sentimento de culpa apresentado pelos homens esta, pois, ligado as representagdes
de que a infecgcdo ocorreu por descuido, irresponsabilidade, erro, trai¢cdo por ter infectado o
parceiro, homossexualidade, e orientagcdo sexual. Segundo Dantas (2004), a idéia de culpa
presente entre os portadores do virus foi desencadeada pela utilizacdo do conceito de “grupo
de risco”, conceito que relaciona a responsabilidade pela infeccdo ao comportamento do
individuo.

Segundo Joffe (1998), citado por Cardoso & Arruda (2004), para os homens, existe
realmente a crenca de que a contaminacdo ocorre por “descuido”, por um “coquetel de
pecados”. Essa mesma idéia € apresentada por outros autores, como Giacomozzi & Camargo
(2006), ao colocarem que os fatores de contaminacdo pelo virus estiveram, durante muito
tempo, ligados ao modo de vida das pessoas “censuradas pela sociedade”, como

homossexualidade, bissexualidade e uso de droga injetavel.

4.3. Enfrentamento da doenca e do tratamento

Dentre as categorias identificadas na analise estrutural da narracdo, emergem

representacOes referentes ao enfrentamento da aids e do tratamento, tendo, como centro, a
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idéia de que a aids exige e propicia mudancas no cotidiano, idéia circundada por outros

elementos periféricos, conforme apresentado na. FIG. 3.

ENFRENTAMENTO
DOENCA E
TRATAMENTO

DA
DO

A AIDS EXIGE E
PROPICIA
MUDANCAS NO
COTIDIANO

TRATAMENTO

CURA

tratamento.

FIGURA 3 - Nucleo central e elementos periféricos das representacdes em torno do enfrentamento da aids e do

Na categoria de representacdo em torno do enfrentamento da doenca, emergiram

representacOes periféricas que se referem a vida apos a confirmagdo do HIV, aos sentimentos
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e posturas de homens vivendo com o HIV, a angustia da culpa da propria infeccéo e do risco
de disseminacdo do virus, além de representacGes contidas nas reflexdes sobre o futuro frente
a aids e ao tratamento.

A vida ap6s a confirmacdo do HIV, para os homens, gira em torno das mudancas
cotidianas impostas pelo tratamento e pela necessidade de voltar a “normalidade” anterior ao
diagndstico. As mudangas no cotidiano, ressentidas como obrigatérias ou como conseqiiéncia
‘natural’, estdo em torno da sexualidade, da religido, como um amparo e apoio para 0
enfrentamento da situagcdo, e de mudangas na forma de encarar a realidade cotidiana no
convivio com 0s outros.

A inclusdo do tratamento na vida cotidiana é uma fase dificil para os
entrevistados. Esse momento é marcado pela ansiedade e pelas dificuldades em adaptar-se a
medicacdo, principalmente pelos efeitos colaterais dos ARV, que levam & ocorréncia de
insdnia, dor de cabeca e enjéos. Além disso, a idéia de proximidade da morte pode ser um
fator para a ndo-adesdo ao tratamento, para alguns entrevistados, visto que, para 0s mesmos, a
morte € inevitavel e o uso do medicamento ndo significa a cura, sendo que iniciar o
tratamento pode representar uma confirmacdo da condenacdo a morte. Para outros, o
tratamento € tido como uma segunda chance e uma garantia de melhoria na qualidade de vida.

Para Cardoso e Arruda (2004), o inicio do tratamento equivale a um segundo
diagnostico de morte anunciada, devido as dificuldades enfrentadas no cotidiano com o uso
dos medicamentos. Ap6s 0 primeiro impacto, a maioria, no entanto, passa a reconstruir a sua
realidade para conviver com a situacdo de infectado pelo HIV, como ja identificado por
Saldanha (2003). Esse autor afirma que afirma que o recebimento do diagndstico acarreta, no
primeiro momento, uma destruicdo de todos os aspectos da vida do individuo, modificando
sua estrutura psicolégica, os contatos com o mundo, e os valores, mas, em seguida, num

periodo de tempo que varia individualmente, ha a busca de adaptacéo.
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A reconstrucdo do cotidiano é representada como necessaria e € percebida nos
homens, pois, em geral, esses consideram a possibilidade da propria morte, elaboram a
experiéncia e acabam deixando de lado tal pensamento, passando a encarar a nova situacao de
forma a despertar para a necessidade de lutar pela prépria vida. Essa luta pela vida é
representada pela adeséo ao tratamento, as normas ligadas ao uso do medicamento e ao apego
religioso como uma chance real para obter 0 aumento do prazo de vida até que seja descoberta
a cura da doenca.

Alguns discursam sobre uma nova conduta de vida e, na maioria das vezes,
defendem a idéia de que, vivendo feliz, se vive melhor. Apesar de o sentimento de
condenacéo persistir, a preocupacao inicial de morte imediata diminui e, como existe vontade
de viver, ha uma busca por uma maior qualidade de vida.

Esses sdo sentimentos contraditérios, mas presentes de forma intercalada e
constante em cada entrevistado, sentimentos que servem para nao se sentirem abatidos diante
dos revezes da vida.

Alguns discursam sobre uma nova conduta de vida e, na maioria das vezes,
defendem a idéia de que vivendo feliz, se vive melhor. Apesar do sentimento de condenacao
persistir, essa preocupacao diminui e como existe vontade de viver, hd uma busca por uma
maior qualidade de vida, através da mudanca de conduta frente ao tratamento, ao convivio
com os familiares e outros e ao resgate da religiosidade e da fé no poder curativo de Deus.

A crenga na cura da aids é também discutida por Cardoso e Arruda (2004), que
constataram que, mesmo sabendo-se que, no presente, a cura ndo existe, as pessoas infectadas
vislumbram sempre a cura no futuro. No mesmo grupo, estudado por Cardoso e Arruda
(2004), acredita-se que, enquanto a cura ndo chega, existiria uma “cura paliativa”, devido ao
uso do medicamento associado a uma vida regrada e saudavel. Tunala et al (2001) ressaltam

que, ap6s o primeiro impacto, hd a tendéncia a se adotar um estilo de vida mais saudavel,
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tendéncia que vem acompanhada da esperanca e do esquecimento da condicdo de soropositivo

para o HIV.

4.4, Tratamento

Os homens entrevistados estavam em tratamento com ARV e falaram amplamente
sobre isso. Foram identificadas, nos relatos, representacdes centrais e elementos periféricos
em torno do medicamento e da adesdo. A representacao central em torno do tratamento ¢ a de
que aids é igual a morte, sendo os medicamentos incluidos no cotidiano como garantia da
sobrevivéncia e como forma de trazer de volta a normalidade as suas vidas. Na FIG. 4, estdo
identificadas as representacdes centrais e periféricas presentes no enfrentamento da doenca e

do tratamento.

TRATAMENTO | MEDICAMENTO
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ADESAO

FIGURA 4 — Nucleo central e elementos periféricos das representacdes em torno do tratamento da aids

A aceitagdo do tratamento traz concepcBes ambivalentes. No inicio, €
representado como ‘uma tortura’ e utiliza-se como mecanismo de enfrentamento, as
representacfes sobre o poder médico de definir a conduta, 0 que contribui na aceitacdo das
dificuldades enfrentadas no cotidiano. Para a aceitagdo dessas dificuldades, contribui também
o fato de que aceitar as normas e tomar 0s medicamentos com amor traz a idéia de que ha a
obtencdo de melhor resultado no tratamento.

A representacdo social que se firma aqui diz respeito ao ‘tratamento muito dificil,
porém necessario’, como para qualquer doenca cronica, e como tal, é possivel burlar um
pouquinho as regras definidas pelo médico. Os homens constroem, com suas praticas, a
representacdo da importancia do tratamento, mas tém uma outra mais antiga para ancorar

certa ambiguidade frente ao uso de medicamentos: falhar, de vez em quando, esquecer um
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horéario, pular uma ou duas doses, etc. ndo trardo um prejuizo, pois ‘este ‘negocio’ é para 0
resto da vida.

Nesse contexto, pode-se afirmar que 0s entrevistados tém muita esperanca nos
medicamentos para melhorar suas vidas, prolonga-las e dar-lhes a chance de esperar a cura da
aids. Porém, essa confiangca ndo é irrestrita e aparece como um jogo com partidas didrias,
medindo-se cada lance como um teste de sobrevida, mas encontrando-se também formas de
esquecimento, mesmo para leva-lo.

Nesse sentido, Torres (2006, p.28) afirma que "a atitude de aderir ao tratamento é
constituida pela estrutura da representacao social do grupo de soropositivos, independente se
esta atitude antecipa ou ndo a formacéo da representacdo social, uma vez que quando a atitude
de adesdo se antecipa, a representacdo social é formada para explicar 0 comportamento
advindo dessa atitude (acdo justificadora)." Para ela, a aceitagdo é mais freqiente em
tratamentos curativos do que nos preventivos, havendo maior adesdo em situagdes
sintomaéticas, quando a quantidade de medicamentos € menor, quando as alteracbes propostas
na rotina dos pacientes sdo relativamente simples e os efeitos colaterais sdo limitados, o que

também foi explicitado na presente pesquisa. A referida autora afirma:

“a aids foi apontada como uma doenca que traz dificuldades para os pacientes, mas
que é possivel viver e sentir-se bem através da utilizacdo dos remédios anti-retrovirais.
Uma das maiores dificuldades apontadas pelos pacientes entrevistados foi a obriga¢do
de tomar o remédio. Ter que usar a medicagdo é definido como um grande problema
da doenga” (TORRES, p.57).

Observou-se, entdo, que 0s entrevistados tém representacdes sobre o tratamento
com elementos periféricos que parecem ambiguos entre si, mas que sdo justificadores de
atitudes de mais ou menos adesao, dependendo do que estdo vivendo, de uma maneira mais

geral, e ndo s6 em relacdo ao tratamento em si.
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4.5. Preconceito e Segredo

Dentre os sentimentos e posturas de homens vivendo com o HIV, foram
identificados nas falas o preconceito e o segredo, estruturados como nucleos centrais das
representaces em torno das interagdes sociais, na relagdo com os outros, na familia e no

trabalho, o que pode se observar na FIG. 5.

TER AIDS E A PIOR COISA DO MUNDO

TODO MUNDO TEM PRECONCEITO, INCLUSIVE EU

TODO MUNDO TEM PRECONCEITO CONTRA A AIDS

TODO MUNDO TEM PRECONCEITO CONTRA HOMOSSEXUAL

PRECONCEITO | GERA ISOLAMENTO E SOLIDAO - TER AIDS E TER SOLIDAO

PARA NAO MOSTRAR PRECONCEITO, AS PESSOAS MOSTRAM
UM FALSO INTERESSE

PRECONCEITO EXISTE POR SER DOENGA DE TRANSMISSAO
SEXUAL

AIDS E UMA DOENGA QUE PROVOCA PIEDADE

CONTAR SOBRE A AIDS EXIGE CORAGEM

O RISCO DE TRANSMISSAO ME OBRIGA A FALAR

) A VISIBILIDADE DA DOENCA ME OBRIGARA A REVELA-LA
RELACAO FALAR DA DOENCA TRAZ SOFRIMENTO PARA S| E PARA OS

COM OUTROS E FAZ A GENTE SE SENTIR MAIS DOENTE
PRECONCEITO OSOUTROS iy omsY =T FICAR FALANDO QUE TEM AIDS - POR CAUSA
SEGREDO DA DOENCA, NAO DA PARA TER UMA PESSOA FIXA

COM 0S AMIGOS - SO DA PARA REVELAR MESMO PARA
QUEM PODE COMPREENDER

FAMILIA

TRABALHO

FIGURA 5 — Nucleo central e elementos periféricos das representacdes em torno do preconceito e segredo sobre a aids
Desde o inicio da construcdo social da doenca, as pessoas representam a aids como

uma doenca excludente, que provoca o surgimento de situacdes de estigma vivenciadas ou até
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meramente imaginadas. Para alguns autores, a representacdo da aids, como uma doenca que
exclui, esta ligada a representacBes presentes no inicio da divulgacdo da doenca, quando o
fato de ter aids identificava a pessoa como pertencente a grupos especificos da populagéo , os
homossexuais (ROCHA, 1999). Nesse momento, acredita-se que o0 portador transmite a
doenca através de qualquer tipo de contato como o toque, 0 beijo e o convivio social. Essas
crencas ancoram as representagdes da doenca como a peste dos grupos supostamente
promiscuos, “grupo de risco”, que tinham vida desregrada, tais como homossexuais,
prostitutas e viciados em drogas injetaveis. Essas representacGes fazem emergir um forte
sentimento de exclusdo para os portadores do virus. A doenca “tem a cara da morte”,
degradacédo, promiscuidade, gerando medo, preconceito e exclusédo social. (ROCHA, 1999;
DANTAS, 2004; NASCIMENTO, 2002).

Saldanha, citando Goffman (1975) ; Gir et al. (1999) e Silva C. (2002) dizem que
o termo ‘exclusdo’ é utilizado para demarcar os individuos considerados ‘anormais’,
‘contraventores’, ‘amorais’, ou seja, aqueles dos quais todos devem-se afastar. Assim, o termo
traz consigo um sentido depreciativo, gerando, conseqlientemente, uma idéia de
discriminagdo, o que pode reduzir, por sua vez, a chance de estabelecimento de convivio
social de quem traz um estigma do tipo ‘portador de aids’.

No grupo estudado, ainda prevalece a imagem degenerativa da doenga, sendo
associada a condicdo de ‘aidético’ e que pode despertar-nos outros sentimentos de piedade.
Porém, a imagem de doente fraco, caquético, feio e reconhecivel com facilidade esta sendo
substituida pela imagem de portador saudavel, devido aos avancgos em relacdo ao tratamento,
vagarosamente.

Para Tunala et al. (2001), no entanto, 0 estigma permanece, mesmo apos a
introdugdo do uso dos ARV, pois estaria também ligado aos efeitos colaterais do

medicamento, que podem trazer mudancas fisicas na aparéncia.
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Cardoso e Arruda (2004) afirmam que as questfes vinculadas ao estigma da
doenca fazem com que os portadores vivam histdrias de dificuldades e de sua superacéo,
relacionadas a manutencdo do segredo e ao medo do preconceito.

O segredo vem acompanhado do medo da morte social, do preconceito, do
estigma que traz para o0s sujeitos a necessidade de ocultar sua condicdo. Ser ‘clandestino’
torna-se uma condicdo, muitas vezes, necessaria para o convivio com o HIV/aids, pois ndo
falar sobre a situacdo para amigos e familiares € uma forma de afastamento da condigdo

estigmatizante relacionada ao viver com HIV/aids.

4.6. Vida afetiva e sexual

Estaremos apresentando as categorias representacionais em torno da vida afetiva e
sexual e os elementos periféricos emergidos nas falas. Dentre as representacfes identificadas,
estdo as que representam o sexo como sinal de salde e o desejo, como algo natural do
homem. No entanto, com relacdo a outros aspectos, 0s entrevistados representam a
sexualidade como se a mesma apresentasse um grau de importancia, no cotidiano, menor do
que era antes do diagnostico, utilizando-se de explicacdes diversas, e até mesmo

desconhecidas, para justificar a mudanca da libido (FIG. 6).

VIDA AFETIVA COM AIDS, A GENTE NAO TEM MAIS CORAGEM DE

ABSTINENCIA

E SEXUAL: SE RELACIONAR
‘tudo muda, mas TER DESEJO FAZ P~ARTE DO SER HUMANO, MAS
a gente faz de|CULPA DEPOIS DO HIV, NAO ME ACHO MERECEDOR DE

tudo para nao NOVAS RELACOES
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parecer que A ESPOSA NAO TEM CULPA E ACABOU PAGANDO
mudou’ TAMBEM, TEM QUE GOSTAR MAIS AINDA DELA; A
ESPOSA E PARA SER RESPEITADA, MAIS AINDA
DEPOIS DA DESCOBERTA DO SOROPOSITIVIDADE
PARA HIV, MESMO QUE EU NAO A TENHA
INFECTADO

AFETO

EU TRANSMITI PARA A PARCEIRA E, MESMO ASSIM

TRANSMISSIBILIDADE ELA CONTINUOU COMIGO

CASAMENTO

COM AIDS FICA MAIS DIFICIL DE TROCAR DE
PARCEIRO OU DE ‘ARRUMAR’ ALGUEM

FIGURA 6 — Nucleo central e elementos periféricos das representagdes sobre aids em torno da vida afetiva e sexual

SIGILO

As mudangas relatadas séo consideras importantes no estabelecimento de novos
relacionamentos afetivos e sexuais ap0s a confirmacdo do diagnostico, assim como na
manutengdo dos relacionamentos em curso. Dentre as mudangas relatadas, encontramos:
afastamento do(a) parceiro(a), diminuicdo do numero de relagBes sexuais, abstinéncia sexual,
diminuicdo do desejo ou do prazer, fuga de relacionamentos novos. Diante dessas mudancas,
existe uma preocupacdo uma mudanca de atitude, por parte dos homens, para a incorporagao
do hébito do uso de preservativo nas relagdes sexuais, independente do tipo de parceria, fixa
ou ocasional.

A preocupacdo quanto a incorporacdo do uso do preservativo nesse grupo é
identificada diferentemente pelos autores quando comparado com grupo de homens ndo-HIV
positivo. Para estes ultimos, o uso do preservativo, em contraposi¢do ao grupo estudado, néo é
percebido como importante, pelo fato de os homens néo se sentirem expostos, segundo Silva,
W. et al (2002), as doencas tramissiveis, HIV e aids, o que faz com que 0s mesmos nédo
percebam essas doengas como uma de suas preocupacgdes de vida, dificultando, assim, a

percepc¢éo da vulnerabilidade individual.
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Silva, W. et al (2002) ainda coloca que, para o grupo de homens, assim como para
0 grupo estudado, a confianca no uso do preservativo, como medida preventiva, € pouco
consistente, pois, segundo a maioria deles, assim como a maioria dos homens estudados “a
camisinha estoura com facilidade”. Outra representacdo identificada é o fato de os homens
considerarem que “o sexo com camisinha ndo é igual quando feito sem camisinha”. A
inseguranca quanto a protecdo oferecida pelo preservativo faz com que homens, independente
de ser soropositivo ou ndo, declarem medo de usar o preservativo e ter problemas com o
rompimento do mesmo.

Dessa forma, apés o diagndstico, as relagdes sexuais sdo representadas como
perigosas, passiveis de serem motivo de infeccdo do parceiro, fato esse que justificaria a
abstinéncia ou a diminuicdo do numero de relagdes sexuais mantidas, mesmo quando
admitem a obrigatoriedade do uso de preservativo. Esse fato - aliado a culpa representada pelo
risco e pela inseguranca sentida pela pessoa infectada, ndo s6 quanto a possibilidade da
transmissdo da infeccdo para um possivel parceiro, mas também em relacdo a uma nova
exposicao ao virus do HIV - faz com que esses homens, em contraposi¢do a representacao -
presente nos estudos - de que a relacdo extraconjugal faz parte da realidade de vida de
homens casados (SILVA C., 2002), passem a representar esse tipo de comportamento como
inconcebivel apds saber-se infectado.

As relacdes afetivas, sexuais e a vida amorosa, ao longo de toda a analise € um
tema recorrente e central na trajetoria de vida dos homens. Para esses homens, a aids e 0 sexo
estdo representados como intrinsecamente relacionados, mesmo para aqueles que acreditam
ter-se infectado de outra maneira. A infeccdo pelo HIV representa uma ruptura na trajetéria de
vivéncia da sexualidade e desencadeia um questionamento intenso sobre si mesmo. Essa inter-
relacdo entre sexo e aids é discutida por Silva W. et al. (2002) ao colocar que ha uma

associacao imediata entre a traicdo e as doencas sexualmente transmissiveis, sendo que a falta
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do uso da camisinha nas relacGes extraconjugais € considerada como uma atitude que
compromete a saude do(a) parceiro(a).

Para os homens, o fato de representar a aids, como diretamente interligada ao
sexo, gera sentimento de culpa e de medo, visto que a fidelidade conjugal remete a
sentimentos de amor, respeito, consideracdo, companheirismo. Dessa forma, as
representacOes sobre aids sdo mais pesadas de significado, para esses homens, pelo fato de a
transmisséo ser sexual, sendo que, para 0s mesmos, 0 Sexo tem uma importancia muito grande
e 0 desempenho sexual, um valor alto. A constatacdo da infeccdo faz com que as
representacdes sobre sexo venham a tona, misturado a culpa pela vida sexual ‘sem controle’,
“desviante’, ‘promiscua’ e “eventual’ e a constatacdo de que a libido se alterou.
(GIACOMOZZI & CAMARGO; 2006; OLTRAMARI, 2003).

O apoio do parceiro é visto como fundamental para o enfrentamento do cotidiano
com o HIV, porém a manutencdo dos relacionamentos duradouros explicita representaces
sobre casamento, que implicam afeto ou dependéncia, além daquelas relativas ao risco de
transmissdo ao fato de que a aids é um fator que pode determinar a separacdo do casal: o
apoio do parceiro é o grande motor para enfrentar a situacdo de infectado; com aids, a gente
ndo tem mais coragem de se relacionar; ter desejo faz parte do ser humano, mas depois do
HIV ndo me acho merecedor de novas relagdes; com aids fica mais dificil de separar-se de
parceiro do qual h& dependéncia; com aids fica mais dificil de trocar de parceiro ou

‘arrumar’alguém.
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5. CONSIDERACOES FINAIS
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Esta pesquisa possibilitou a identificagdo das categorias e dos elementos centrais e
periféricos em torno das mesmas. A representacdo da aids como doenca apresenta - como
representacdo central - a aids € igual a morte, e como - representacdo periférica - a aids como
doenca do outro, culpa e vergonha pela infeccdo. A morte como representacdo da aids é
elucidada como morte definitiva ou pequenas mortes. A morte é percebida como iminente no
momento do diagndstico, representada como um momento de confrontacdo com uma
realidade ndo-concreta, relacionada a representacdo de morte, que gera sofrimento e angustia.
Para os homens, esse € um momento central e de grande fragilidade em suas vidas. Essa
fragilidade vivenciada ao saber-se HIV positivo € uma situagdo inimaginavel para os homens,
Vvisto que 0s mesmos se representam como poderosos e invenciveis. Essa morte anunciada,
anteriormente percebida como distante e pertencente a grupos diferentes, passa a ser
vivenciada como realidade objetiva e muito préxima a ele. Esse vislumbre da morte provoca
uma profunda ruptura na vida presente e futura desses homens, levando-os a perceberem o
futuro como distante e o presente, destruido pelo impacto da aids.

A morte é representada pelos homens envolvendo sentidos ligados a morte fisica,
morte social e morte psicoldgica. No entanto, com o passar do tempo e com a introducéo dos
medicamentos, essa representacdo de morte iminente passa a ser de morte adiada, fazendo
com que 0s homens acreditem terem uma nova chance e um ganho de tempo até o
desenvolvimento de novos medicamentos e tecnologias que trardo a cura.

Outro ndcleo identificado é a transmissibilidade, que agrega elementos periféricos
mais ou menos proximos do ndcleo central - a aids é igual a sujeira. Junto a essa
representacdo, agregam-se outras que se relacionam a transmissao pelo sangue, ao sentimento
de culpa pela transmissdo e ao risco. A transmissdo € ligada a sujeira, relacdo essa presente

desde o principio da epidemia, estando fundada em representacfes do sexo como pecado, feio
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e como algo que deve ser escondido. Assim como no inicio da epidemia, mantém-se uma
associacao muito forte, por parte dos homens, entre a aids, a “luxuria’, a homossexualidade e a
infidelidade, levando a aids a ser identificada como uma pandemia de homossexuais e de
pessoas com comportamento desviante. Com o tempo, a imagem “gay” da aids é relativizada,
porém percebe-se que a mesma continua sendo representada como uma doenca de
homossexuais, pois a imagem da doenca na sociedade é dificil de ser modificada por ser de
natureza rigida. Desse modo, os homens continuam a representar a aids segundo as
representacOes de sujeira, de culpa e de transmissdo sangliinea.

Na categoria enfrentamento da doenga e do tratamento, emergem as
representacdes centrais de que a aids exige e propicia mudanca no cotidiano. Estdo presentes,
nessa categoria, 0s elementos periféricos referentes a vida ap6s a confirmacdo do HIV - a
angustia e a culpa pela infec¢éo e o risco de disseminacdo do virus, além de reflexdes sobre o
futuro frente a aids e ao tratamento. As mudancas cotidianas referidas sdo impostas pelo uso
do medicamento e pela necessidade de recuperar a normalidade da vida de antes do
diagndstico. Essas mudancas, percebidas como necessarias e obrigatdrias, giram em torno da
sexualidade e da religido, a qual é vista como uma perspectiva de obtencdo de amparo e ajuda
para o enfrentamento das mudancas relativas a forma de encarar a relagdo cotidiana com 0s
outros.

O tratamento é encarado como dificil devido a dificuldade de adaptacdo ao uso
dos medicamentos, geralmente pelos efeitos colaterais que o mesmo provoca. Entre os
homens estudados, encontramos formas diferentes de enfrentar o tratamento: para uns, 0 uso
dos mesmos é uma oportunidade de obter o sursis para a morte, enquanto, para outros, a morte
é inevitavel e o uso do medicamento ndo significa a cura, sendo que o inicio do tratamento

podera significar uma aproximacéo da morte.
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Depois do primeiro impacto ap0s a condenagdo, esses passam a reconstruir sua
realidade para conviver com a nova situacao de ser um portador do virus. Essa reconstrucao é
percebida como necesséria, sendo representada pela adeséo ao tratamento, as normas ligadas
ao uso do medicamento e ao apego religioso como uma chance real de obter uma sobrevida
maior. Essa sobrevida torna-se evidente pela vontade que os homens relatam de voltar a viver
e de serem pessoas melhores do que eram antes. Uma outra mudanca observada na vida dos
homens é representada pela esperanca de cura futura, levando-os a travarem uma luta
cotidiana contra todos os contratempos e empecilhos impostos pelo uso do medicamento, pelo
isolamento social e até mesmo pelas dificuldades enfrentadas frente a necessidade de manter
em segredo sua condicdo. A tendéncia em adotar um estilo de vida mais saudavel esta
presente no discurso desses homens, 0 que esta a necessidade de se a condigdo de soropositivo
para o HIV.

O tratamento é um tema recorrente na fala dos homens. As representagdes centrais
e periféricas giram em torno do medicamento e da adesdo. A representacdo central em torno
do tratamento é a de que a aids é igual a morte, e 0 medicamento € incluido para suscitar a
esperanca de sobrevivéncia e de construgcdo de uma normalidade e de retorno a vida. O uso do
medicamento gera concepc¢des ambivalentes, ora representadas como uma tortura, ora como a
real possibilidade de obtencdo de melhores resultados e de melhora na condi¢do de saude. Ou
seja, apesar de ser representado como muito dificil, o tratamento é visto como necessario para
a obtencdo da melhora em suas vidas. Essa melhora na vida cotidiana é possivel pelo uso do
medicamento segundo as regras impostas pela equipe de salde.

Os sentimentos e as posturas dos homens vivendo com o HIV estéo representados
pelo segredo e pelo preconceito, sendo esses estruturados como nucleo central das
representacfes em torno das interagfes sociais. A representacdo da aids como uma doenga

excludente e estigmatizante é ancorada na crenca de que essa esta ligada a grupos especificos
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da populacdo e de que a transmissdo ocorre em qualquer tipo de convivio social. A
representacdo da aids como uma doenga excludente também esta ancorada em representacoes
nas quais essa € uma peste de grupos supostamente promiscuos, fazendo emergir um forte
sentimento de exclusdo para os portadores do virus. A imagem degenerativa ainda esta
presente e faz emergir nos homens 0 medo de despertar nos outros sentimentos de piedade,
levando-os a vivenciarem cotidianamente histdrias de dificuldade e de superacao relacionadas
a manutencdo do segredo e ao medo do preconceito. Para alguns entrevistados, o segredo é
mantido pelo medo da morte social, do preconceito, do estigma e pela necessidade de ser
aceito no ambiente social e doméstico, para outros, o vislumbre da clandestinidade,
representado pelo isolamento social, seria a Unica forma de sobreviver frente as dificuldades
enfrentadas para a manutencédo do segredo.

A vida afetiva e sexual é um dos aspectos da vida cotidiana dos portadores do
virus que sofre maior impacto com a constatacdo da condicdo de soropositividade. Para os
homens, 0 sexo é uma condicdo natural e ligada a identidade de sua masculinidade, passando
a ser representado como de importancia menor no cotidiano em relacdo a vida anterior ao
diagndstico. As mudancas relatadas como o afastamento do parceiro, a diminui¢cdo do nimero
de relagdes sexuais, a abstinéncia sexual, a diminui¢cdo do desejo e do prazer e a fuga de
relacionamentos novos fazem com que 0s homens passem a se ocupar com a necessidade de
fazer uso do preservativo, independente do tipo de parceria sexual. Apesar de sentirem a
necessidade de fazer uso do preservativo, esses ndo confiam na consisténcia do preservativo
como medida preventiva, 0 que os leva a sentirem medo de usar o preservativo e ter problema
com o rompimento do mesmo. Dessa forma, para os homens, as relagdes sexuais s&o
representadas como perigosas, sendo assim, alguns optam por uma vida de abstinéncia e
passam a considerar o sexo, diante da condi¢cdo de soropositivo, como uma preocupacgao

secundaria em suas vidas. O apoio do parceiro € visto como de importancia fundamental nas
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situacOes de enfrentamento da doenga, do tratamento e das mudancas na vida cotidiana, sendo
que, para esses, 0 estabelecimento de novas relagGes afetivas € muito dificil e, muitas vezes,
encarado como impossivel, apesar de sentirem necessidade e desejo de construi-las.

Frente a esses achados, vale ressaltar que, € importante a busca do diagnostico
precoce, considerando que, depois do diagndstico, os homens parecem ter maior cuidado e
pensam melhor nas formas de prevencéo.

E importante, ainda, lembrar que a mudanca radical nas vidas dos homens apds a
aids, pode ser um fator que leva a dificuldade na adesé@o ao tratamento, 0 que aponta para a
necessidade de criacdo de redes sociais de apoio.

Finalmente, espera-se que estudos como esse possa contribuir para a educacéo
permanente em salde, com enfoque nas representacdes sociais, aproximando os profissionais

do imaginério das pessoas portadoras do HIV.
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7. ANEXOS



7.1. ANEXO 1

Termo de aprovacdo da pesquisa pelo Comité de Etica
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7.2. ANEXO 2

CONSENTIMENTO INFORMADO E ESCLARECIDO
Cole a etiqueta aqui

Embora ja se saiba que os remédios para o tratamento da aids, 0s anti-retrovirais, tém dado

bons resultados, ainda é necessario desenvolver pesquisas para saber até que ponto eles tém sido eficazes.
Com a intencdo de contribuir para aumentar estes conhecimentos, pesquisadores e profissionais da
Universidade Federal de Minas Gerais e deste ambulatério, iniciaram uma pesquisa com pessoas vivendo com
HIV e aids, para estudar algumas de suas caracteristicas, bem como aspectos que facilitam ou dificultam o
uso destes remédios.

Convidamos voceé para contribuir com esta pesquisa. Sua colaboracdo sera responder uma entrevista incial,
que dura cerca de uma hora. Na entrevista serdo feitas perguntas sobre o seu

tratamento, sobre o servico de salde, o uso de remédios e algumas questdes sobre sua vida pessoal, seus
habitos e suas rotinas. Dados sobre seu estado clinico, exames laboratoriais e seu tratamento, serdo buscados
no seu prontuario médico Serdo realizadas mais duas entrevistas de acompanhamento, com duragdo de cerca
de trinta minutos, durante duas outras visitas.

E importante que vocé saiba que as informagdes fornecidas na entrevista e as obtidas no seu prontuério
médico serdo confidenciais. Seu nome, endereco, local onde trabalha, ou qualquer informacéo que possa lhe
identificar ndo aparecerdo, de nenhum modo, em qualquer apresentacdo publica, e nem em nenhum tipo de
publicag&o.

Os riscos do estudo se restringem a possiveis constrangimentos por algumas perguntas mais sensiveis como,
pratica sexual, uso de drogas.

Os beneficios virdo da melhor compreensdo dos problemas enfrentados por pessoas em uso do tratamento
com anti-retrovirais e a busca de solucdes para tais problemas.

A sua ndo participacdo, bem como as suas informacfes, em hipotese alguma, prejudicardo o atendimento a
sua salde e nem prejudicardo o fornecimento dos remédios que vocé tem direito, neste ou em qualquer outro
servigo de saide. Vocé também podera interromper a sua participa¢do na pesquisa no momento que desejar,
sem nenhum problema.

Se vocé tiver duvidas sobre esta pesquisa ou sobre sua participacdo, sinta-se a vontade para perguntar. \Vocé
podera, no momento em que desejar, procurar a coordenadora da pesquisa para esclarecer qualquer questéo,
seu nome é Dra. Palmira Bonolo, no telefone 9979 - 2387.

Se ainda persistir a divida ou se a coordenadora ndo puder esclarecer, vocé podera ligar para a geréncia do
ambulatdrio do Centro de Treinamento e Referéncia Orestes Diniz - CTR/DIP, no telefone 3277-4341.

Eu li este consentimento e me foram dadas as oportunidades para esclarecer minhas ddvidas. Minha

participagdo € inteiramente voluntaria. No caso de ndo querer participar, nenhum beneficio médico-
psicoldgico podera ser negado. Portanto, eu concordo em participar e assino abaixo, em duas vias:

Data / /

A coordenadora da pesquisa compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa de acordo com 0s
termos do presente consentimento e assina abaixo, em duas vias:

Data / /
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CONSENTIMENTO INFORMADO E ESCLARECIDO
ETAPA QUALITATIVA

Cole a etiqueta aqui

Vocé ja participou da primeira etapada pesquisa sobre o tratamento com os remédios anti-
retrovirais. Naquele momento vocé concordou e assinou 0 termo de consentimento,
sendo entrevistado em quatro momentos distintos.

Agora, convidamos vocé para contribuir com esta etapa da pesquisa. Sua participacdo sera
feita em uma conversa que dura cercade uma horae serd gravada. Nesta conversa vocé

falara livremente sobre sua vivéncia com o tratamento com os anti-retrovirais. Deverdo ser
tratadas questdes como sua rotina didria, seu trabalho, apoio para seu tratamento bem como
dificuldades encontradas, relacGes afetivas e vida sexual.

E importante que vocé saiba que as informacBes fornecidas na gravagdo serdo confidenciais. Vocé
serd identificado com um nome ficticio.

O beneficio desta etapa sera complementar as informacgdes sobre o tratamento com os anti-
retrovirais da etapa anterior da pesquisa.

A sua ndo participacgdo, bem como as suas informacdes, em hipotese alguma, prejudicarao
o0 atendimento a sua saude e nem prejudicardo o fornecimento dos remédios.

Se vocé tiver davidas sobre esta pesquisa ou sobre sua participacédo, sinta-se & vontade para perguntar. Vocé
poderd, no momento em que desejar, procurar a coordenadora da pesquisa para esclarecer qualquer questéo,
seu nome é Dra. Palmira Bonolo, no telefone 9979 - 2387.

Se ainda persistir a davida ou se a coordenadora ndo puder esclarecer, vocé poderé ligar para a geréncia do
ambulatério do Centro de Treinamento e Referéncia Orestes Diniz - CTR/DIP, no telefone 3277-4341.

Eu li este consentimento e me foram dadas as oportunidades para esclarecer minhas davidas. Minha
participacdo é inteiramente voluntaria. No caso de ndo querer participar, nenhum beneficio médico-
psicolégico poderd ser negado. Portanto, eu concordo em participar e assino abaixo, em duas vias:

Data / /

A coordenadora da pesquisa compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa de acordo com os
termos do presente consentimento e assina abaixo, em duas vias:

Data / /
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7.3. ANEXO 3

QUADRO 1
Lista dos participantes, segundo nomes ficticios e Identificagdo no Banco de Dados do
ATAR

Nome | Identificacéo
Bernardo 0287, 1427
Bartolomeu 0280, 1550
Cleverson 0326, 1323
Diogo 0373, 1325
Ediley 0285, 1465
Jonilson 0366, 434
Jonivaldo 0036, 1146
Jackson 0239, 1407
Josimar 0344, 1437
Mariano 0330, 1514
Manoel 0315, 1470
Milton 0410, 1317
Nilton 0109, 1085
Otacilio 0277, 1503
Pedrosa 0208, 1413
Pereira 0394, 1535
Paulino 0118, 1268
Saulo 0404, 1130
Samuel 0365, 1320
Walmor 0178, 1038
Wilker 0302, 1468
Waldomiro 0001, 1161
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