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EPIGRAFE

Viver sob o signo da morte ndo é viver. Se a morte é inelutavel, o importante ¢ saber viver, e para isso
é importante reduzir o virus da AIDS a sua real dimensdo: um desafio a ser vencido. E fundamental,
portanto, reafirmar que esse virus ndo ¢ mortal. Mortais somos todos nos. Isso sim é o inelutavel e faz
parte da vida.

(Herbert de Souza — Betinho)
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RESUMO

Vavassori, Mariana Barreto. Potencializando a vida: sentidos de conviver com o HIV para
jovens portadores do virus. Florianopolis, 2007.115 f. Dissertacao (Mestrado em Psicologia)
— Programa de P6s-Graduacdo em Psicologia, Universidade Federal de Santa Catarina.

Objetivou-se investigar os sentidos que jovens soropositivos atribuem ao viver com o HIV.
Os participantes foram localizados na organizacao ndo-governamental GAPA e em um
ambulatério de doengas sexualmente transmissiveis/Aids da rede municipal de satde de
Floriandpolis. Foram realizadas entrevistas individuais semi-estruturadas com jovens entre
19-24 anos residentes no municipio ja mencionado, quatro do sexo masculino e uma do sexo
feminino. As entrevistas foram transcritas, analisadas e categorizadas a partir da técnica de
andlise de contetido tematica, segundo a abordagem histérico-cultural. Somente um rapaz
contraiu o virus por via perinatal e os demais se infectaram por via sexual. O tempo de
conhecimento do diagnostico variou de um més a 10 anos. As formas de convivio com HIV
foram variadas, observando-se que as condigdes socioecondmicas, a orientacdo sexual, o
apoio da familia e o tempo de conhecimento do diagndstico interferiram na vivéncia da
soropositividade. Em se tratando das categorias emergentes na andlise dos depoimentos,
percebeu-se que as afirmagdes dos sujeitos sobre alguns temas coincidem. Os jovens
investigados sofrem as mesmas dificuldades e desafios que qualquer outro portador de HIV.
O padrao de reacdo ao diagnostico foi o choque, a ndo aceitacdo e o abatimento. Todos
relataram associa¢dao entre Aids e morte quando do recebimento do resultado positivo do
exame anti-HIV, bem como dificuldade de revelar a soropositividade a familiares e amigos.
Aqueles que nao relataram situagdes de discriminagdo, disseram ter medo de sofré-la. Sobre o
tratamento medicamentoso, jovens que faziam ou fizeram uso dela afirmaram ser esta algo
fundamental, porém destacaram a dificuldade de manter seu uso continuo. O uso diario da
medicacdo apareceu também como aquilo que os torna diferente dos nao-portadores. Ser
soropositivo para os jovens entrevistados alterou as relagdes afetivo-sexuais, pois a
responsabilidade consigo e com o outro tornou-se a tonica da relagdo. Os sujeitos
descreveram as diferencas entre o virus e a sindrome instalada, diferenciando o HIV, que ¢
mais fraco, da Aids, que mata. Foram identificados dois eixos norteadores dos discursos dos
jovens sobre o viver com HIV: diferenga e normalidade. Viver com o HIV ¢ diferente, pois
apresenta particularidades, exige cuidados e novos aprendizados e ¢ normal no sentido que
estes jovens continuam suas vidas, perseverando na existéncia e potencializando suas vidas.

Palavras-chave: HIV/Aids; jovens; soropositividade, sentidos.

vi



ABSTRACT

The objective of this study was to investigate the meanings young people attribute to living
with HIV. Participants were recruited at a non-profit organization named GAPA and at a
sexually transmitted diseases/Aids ambulatory care centre of the municipal health care system
of Florianopolis. Individual semi-structured interviews were conducted with young residents
of Floriandpolis between 19-24 years of age, four of them being male and one female. All
interviews were transcribed, analysed, and categorized by means of thematic content analysis,
according to the historical-cultural approach. Only one young male contracted HIV through
perinatal transmission, while all the remaining participants were sexually HIV-infected
individuals. Time elapsed since HIV diagnosis ranged between one month and ten years. The
ways of living with HIV were varied, with socioeconomic factors, sexual orientation, family
support, and time elapsed since HIV diagnosis all influencing them. With regard to the
emerging categories of analysis, it was observed that participants’ opinions about some of the
debated themes coincided. Participants of this study experienced the same difficulties and
challenges faced by any HIV carrier. The pattern of emotional reactions due to HIV diagnosis
was characterized by shock, denial and fatigue. All interviewees associated Aids to the idea of
death upon HIV diagnosis, as well as difficulty in disclosing HIV positiveness to relatives and
friends. Those who did not experience HIV-related discrimination were fearful of doing so. In
relation to antiretroviral therapy, those who had received or were receiving treatment by the
time of interview stated that therapy was of primary importance, even though it was hard to
continuously take medications. In the view of the participants, daily use of anti-HIV
medication was a distinctive mark between HIV and non-HIV carriers. Being HIV-positive
affected participants’ affective-sexual relations, since the responsibility towards himself or
herself and the significant other became an expressively important feature of their
relationships. Individuals recognized differences between the virus and the acquired
immunodeficiency, distinguishing the virus as something weaker and Aids as a deadly
disease. Two guidelines were identified in the interviewees’ discourse about living with HIV:
difference and normality. To live with HIV is different because it has some particularities,
demands care, involves learning and is normal, in the sense that these young people keep
going on, struggling for existence and potentializing their lives.

Key-words: HIV/Aids; young people; HIV-positiveness; meanings.
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1 INTRODUCAO

Acredito que os ingredientes fundamentais que deram origem a esta pesquisa foram a
curiosidade e o interesse. Curiosidade em conhecer um pouco mais os modos de vida de
jovens portadores de HIV, como vivenciaram o diagnodstico, como lidam com o HIV, com o
tratamento, como essa condicdo interfere em suas vidas. Interesse em pesquisa, em
Psicologia e em saude. Além disso, a minha breve trajetoria académica foi fundamental neste
processo. As pesquisas feitas enquanto bolsista de iniciacdo cientifica, abordando temas
como sexualidade na adolescéncia, satide sexual e reprodutiva e género, participacdo em
congressos ¢ o estagio em Psicologia Clinica, onde tive a oportunidade de realizar o
atendimento infantil de uma portadora do virus HIV, despertaram minha atencao e foram
fundamentais para a construgdo e desenvolvimento deste trabalho.

Desde seu surgimento, no inicio dos anos 80, a Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida - Aids' - tornou-se uma das mais comentadas e conhecidas doencas do mundo.
Tratando-se de uma epidemia global, sem fronteiras geograficas ou sociais, ela atingiu
muitos paises, o que lhe conferiu status de pandemia (Mann, Tarantola, & Netter, 1994).

Ao longo dessas duas décadas, a epidemia de HIV/Aids no Brasil emergiu como um
dos mais sérios problemas de saude enfrentados pelo pais. O numero total de casos
diagnosticados acumulados entre 1980 e junho de 2006 ¢ de 433.067 e estima-se que
aproximadamente 600 mil pessoas vivam com HIV e Aids no Brasil atualmente. Os ultimos
dados divulgados pelo Ministério da Saude revelam que a taxa de incidéncia do ano de 2005
foi de 18 casos por 100 mil habitantes (para os homens a taxa de incidéncia foi 21,9 e para as
mulheres 14,2 a cada 100 mil habitantes) (Ministério da Saude, 2006).

Em relagdo a categoria de exposi¢ao a relagdo sexual ¢ a via de transmissao
predominante em ambos os sexos. Entre os homens, houve no ultimo ano a diminuigdo das
taxas de incidéncia entre homossexuais € aumento entre os bissexuais e heterossexuais; entre
as mulheres infectadas, 94,5% sao heterossexuais (Ministério da Saude, 2006).

Segundo o Ministério da Saude (2005), a epidemia de Aids continua seu processo de

crescimento entre as populagdes mais vulneraveis socioeconomicamente, expresso pelo

! Adotarei neste texto o termo Aids (do inglés, Adquired Immunodeficiency Syndrome), designando a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida ou SIDA, que sintetiza o conceito da sindrome com todas as suas
caracteristicas e dimensdes. Encontram-se varias formas de grafia para a palavra, nas publica¢des atuais o
Ministério da Saude tem utilizado a grafia Aids ou mesmo aids. Em consondncia com Meirelles (2003), opto

por usar a primeira letra em maiuscula, considerando-a como uma nova entidade nosologica em nosso meio.



aumento persistente da propor¢ao de casos com raga/cor “Parda”e reducdo da “Branca”, em
ambos 0s sexo0s.

No que se refere ao estado de Santa Catarina, o primeiro caso de Aids foi notificado
em 1984, mesmo ano em que se iniciou a mobilizagdo brasileira para o enfrentamento da
epidemia, com a parceria e a unido de forcas entre o0 Governo e a Sociedade Civil. De 14 para
ca, ja foram notificados 14.712 casos de Aids no estado, sendo 13.943 casos em adultos e
769 casos em criangas. Dos 293 municipios catarinenses, 209 ja notificaram pelo menos um
caso de Aids, correspondendo a 71,3% do total de municipios de Santa Catarina (Silva, 2004,
p-D).

Na cidade de Floriandpolis, o numero total de casos acumulados entre 1980 e junho
de 2006 ¢ de 3.065 individuos diagnosticados com Aids. Desses, 2.084 sdo homens (68%) e
981 (32%) mulheres. Em 2005, foram diagnosticados 141 novos casos de Aids. Florianopolis
ocupa a 17" posi¢do em relagdo ao nimero absoluto de casos notificados no pais € o sétimo
lugar em relagdo ao niamero proporcional por 100 mil habitantes (Ministério da Saude, 2006).

E importante ressaltar que, devido ao tempo de laténcia do virus, a pessoa infectada
pelo HIV demora em média entre 8 ¢ 10 anos para comecar a desenvolver os sintomas, € sO
entdo ela ¢ notificada como um novo caso de Aids. Os casos notificados podem ser
representados, metaforicamente, como a “ponta do iceberg”. Estes sdo os numeros que
podemos “enxergar”. A parte “submersa deste iceberg”, aquela que ndo aparece nas
estatisticas, ¢ representada pelos portadores de HIV assintomaticos e os portadores que nao
tem conhecimentos da sua condi¢do sorologica, ou seja, a maior parcela.

A propagacdo da Aids no Brasil revela uma epidemia de multiplas dimensdes que
vem, ao longo do tempo, sofrendo extensas transformagdes na sua evolucdo e distribui¢ao
social. De uma epidemia inicialmente restrita as metropoles nacionais — Sao Paulo e Rio de
Janeiro - e marcadamente masculina, que atingia prioritariamente homens com pratica sexual
homossexual, depara-se, hoje, com um quadro marcado pelos processos de
heterossexualizacdo, feminilizacdo, interiorizagdo e pauperizagdo (Parker, 2000).

A heterossexualiza¢ao e a conseqiiente feminilizagdo, alteraram muito o cenario da
epidemia do HIV/Aids. “A ampliagdo da participacdo feminina entre os casos de Aids no
Brasil ¢ um fator de vulnerabilidade para a transmissdo vertical do HIV, ou seja, da
transmissdo da mae infectada para seu concepto durante a gravidez, parto ou aleitamento
natural, o que repercute na alteracdo do perfil epidemiolégico da sindrome na populagao

infantil no final da década de 1990 (Reppold, C.T., Reppold, L.T., Xaiver, & Hutz, 2004,
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p.82). Com o aumento da incidéncia do HIV entre criangas e adolescentes, surge a
necessidade de criacdo de politicas publicas e novas estratégias de assisténcia a populagao
mais jovem, bem como atengao as gestantes soropositivas, cuidados no parto e puerpério.

O crescimento do HIV/Aids entre as populagdes mais desfavorecidas
socioeconomicamente, bem como a interiorizagdo, evidenciam as falhas decorrentes de
divisdo social e a desigualdade de acesso a prevengdo e ao tratamento. Pode-se dizer,
portanto, que esta pandemia deve ser compreendida dentro do contexto mais amplo de
globalizagdo, capitalismo e saude internacional, sendo caracterizada como uma das mais
sérias crises de saude no mundo (Parker, 2000; Reppold et al., 2004).

Articular este fendmeno com alguns “marcadores sociais” como classe, etnia, género
e geragao, por exemplo, tem sido alvo constante de pesquisas, com o intuito de estudar as
populagdes entendidas como as mais vulneraveis. Recortes de género, classe e geragdo sao
fundamentais em pesquisas e propostas de intervencdo que abordem as diferencas de
comportamento em saude, possibilitando uma melhor compreensdo sobre questdes
relacionadas a sexualidade e a saude (Knauth,1999; Parker & Camargo Jr, 2000).

A Aids nao constitui apenas um discurso biomédico e sim um fendémeno
biopsicosocial, pois coloca em questdo diversos tabus da nossa sociedade, como a
sexualidade, a homossexualidade, o uso de drogas, a questao da morte, entre outros. Trata-se
de uma tematica multidisciplinar de grande impacto social, sendo, portanto, foco de diversas
pesquisas de diferentes ramos da ciéncia, tais como a Medicina, Enfermagem, Educacao,

Psicologia e, principalmente, a Saude Publica.

1.1 REVISAO DA LITERATURA

Para identificar a produgdo cientifica relacionada com jovens portadores de HIV,
realizou-se uma busca nas bases de dados Scielo, Lilacs, Adolec, MedLine, PsycINFO e no
Banco de Teses da Capes”. Iniciou-se a busca pelo Banco de Teses da Capes, utilizando-se as
seguintes combinagdes de pares de descritores: jovens e Aids; jovens e HIV, jovens e vivendo

com HIV, jovens e portadores de HIV ilustrados na tabela do Anexo 1.

? Sites visitados: www.scielo.br; www.bireme.br; www.capes.gov.br. Pesquisa realizada em

27/07/2005 e atualizada em 28/09/06.



Todos os resultados da busca tiveram seus titulos lidos e, se considerados relevantes,
tiveram seus resumos também checados para inclusdo na coluna de trabalhos escolhidos.
Procedeu-se com a mesma estratégia em todas as bases de dados, de forma que referéncias
duplicadas foram selecionadas apenas uma vez.

Vale ressaltar que a combinacdo de descritores foi utilizada em inglés nas bases de
dados Adolec, MedLine e PsycINFO, com o intuito de obter o maior nimero possivel de
trabalhos, pois bases como MedLine, por exemplo, referem-se a literatura internacional em
Ciéncias da Saude. Para as bases de dados Banco de Teses da Capes, Scielo e Lilacs utilizou-
se 0s termos em portugués.

A partir dos resultados encontrados, selecionou-se as referéncias que mais
interessavam e que se aproximavam da tematica deste estudo. Devido a grande quantidade de
pesquisas sobre HIV/Aids, foram escolhidas aquelas que abordavam a soropositividade entre
jovens e adolescentes, excluindo-se aquelas que testavam efeitos de medicamentos,
intervengdes de carater preventivo, trabalhos na area da Nutricdo, Medicina, e outros que
apresentavam um viés mais biologizante.

Entre os vinte e um trabalhos selecionados, doze foram publicados em lingua inglesa
e referiam-se a produgdo norte-americana. Nove pesquisas enquadram-se na produgdo
cientifica nacional. Dentro desse contexto, percebe-se que a preven¢do ganha destaque, pois
as pesquisas realizadas no Brasil encontradas com a combinacdo de descritores jovens e
HIV/Aids, referiam-se, em sua grande maioria, a estratégias de preven¢do junto a essa
populagdo. No Banco de Teses da Capes, por exemplo, ao acrescentar o descritor
“prevencao” apareciam 57 trabalhos dos 103 trabalhos com descritores jovens e Aids.

Entre os trabalhos estrangeiros, uma pesquisa trata do desenvolvimento da identidade
entre adolescentes vivendo com HIV (Hosek, Harper, & Robinson, 2002), outra abordou a
importancia da familia para aderéncia ao tratamento em jovens infectados pelo HIV (Lyon et
al., 2003), e outra a importancia de oferecer atendimento clinico para jovens soropositivos
(Wright & Draimin, 2000). Uma pesquisa ainda enfoca as li¢des aprendidas com criangas,
jovens, familias e HIV/Aids (Anderson et al, 1998) e outra compara fatores de risco e
determinantes psicossociais entre jovens HIV+ e HIV- (Hein et al., 1995). Um trabalho
investiga a continuidade do comportamento de risco de jovens soropositivos (Diamond &
Buskin, 2000), outro traz uma revisdo de pesquisas que abordam as conseqiiéncias da
epidemia da Aids nos cuidados psiquiatricos € no desenvolvimento de criangas e

adolescentes infectados pelo HIV (Brown et al., 2000). Uma pesquisa identificou os
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correlatos emocionais do distresse entre jovens portadores de HIV (Rotheram-Borus et al.,
1996), e outra a percep¢ao dos jovens soropositivos sobre o tratamento antiretroviral (Veinot
et al., 2006). A eficacia de intervengdes preventivas em jovens vivendo com HIV, bem como
a prevengao secundaria entre eles também foram investigadas (Rotheram-Borus et al., 2001;
1998). Por ultimo, uma pesquisa investigou os preditores do estigma relacionado ao HIV
entre jovens vivendo com o virus (Swendeman et al., 2006). Com relacdo as publicagdes de
ambito internacional percebe-se que os periodicos AIDS, AIDS Care e AIDS Patient Care
and STDS concentram artigos relevantes para a tematica.

Entre as nacionais, uma diz respeito a organizacao familiar de criangas e adolescentes
soropositivos infectados pela transmissdo vertical (Seidl, Rossi, Viana, Meneses, & Meireles,
2005), duas estao relacionadas ao atendimento de criancas e jovens soropositivos por parte de
organizacdes ndo-governamentais € institui¢des que atendem essas populacoes (Moreira &
Cunha, 2003; Castro e Silva, 1999). Ainda entre as pesquisas nacionais, abordou-se também
a revelagdo do diagnostico na perspectiva dos adolescentes vivendo com HIV/AIDS e seus
pais e cuidadores (Marques et al., 2006), o estigma e a discriminagdo entre criancas e
adolescentes vivendo com o HIV também foi pesquisado (Ayres, Franga Jr., & Paiva, 2006);
e outra estudou a violéncia e suas manifestagdes no contexto das adolescentes vivendo com
Aids (Costa, 2000). Outras trés pesquisas, as que mais se aproximam deste projeto,
investigaram o significado de viver e crescer com HIV em adolescentes soropositivos, que
contrairam o virus por via perinatal (Andrade Souza, 2003; Baricca, 2005; Tavares, 2003).

As pesquisas estrangeiras sdao predominantemente quantitativas, com amostras
expressivamente maiores do que aquelas observadas nas pesquisas nacionais. Além destes,
ha também o uso de métodos qualitativos entre os trabalhos estrangeiros e, em geral, os
temas referem-se aos aspectos que fazem parte do viver com HIV e Aids, como o estigma, o
uso da medicagdo, a prevencao secundaria, entre outros.

Entre os estudos nacionais, os temas se assemelham aos temas das pesquisas
estrangeiras. As pesquisas realizadas no Brasil com adolescentes e jovens vivendo com HIV,
abordam prioritariamente aqueles que se infectaram por via perinatal. J& entre os trabalhos
estrangeiros, a forma de infec¢do ¢ mais variada, apresentando maior numero de participantes
que se infectaram pela via sexual ou endovenosa.

Observa-se também, entre as pesquisas nacionais, 0 uso mais recorrente do termo
adolescéncia ao invés de juventude, quando se trata de sujeitos menores de 20 anos. Entre os

estudos internacionais, ha uso das expressoes adolescents e young people, sendo que uma
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pesquisa tem participantes de até 29 anos. Além disso, parece ndo haver nelas limites etarios
referentes a adolescéncia e a juventude tdo fixos, pois ambos os termos sdo utilizados
intercambiavelmente.

A variedade dos procedimentos (escalas, questionarios, entrevistas em profundidade)
esta presente tanto nos estudos nacionais como nos estrangeiros, bem como as preocupacoes
com as questdes envolvidas no viver com HIV. A necessidade de melhores atendimentos e
servicos direcionados a essa populacao e a importancia de mais pesquisas envolvendo jovens
soropositivos sao abordados pelos diversos autores.

Um grande nimero de estudos vem sendo realizado sobre a tematica Aids junto a
populacdo jovem, porém em sua grande maioria, estas pesquisas abordam a prevengdo ao
HIV tanto na Psicologia, quanto na Educagdo e¢ Enfermagem (Paiva, 1992, 2000; Ayres,
Calazans, & Franga Jr., 1998, Ayres, Franca Jr., Calazans, & Saletti Filho, 1999; entre
outros). A Organizacdo Mundial de Saude ressalta que os adolescentes sdo o centro da
pandemia em termos de transmissdo, impacto e potencial para mudanca de atitudes e
comportamentos que configuram esta doenca (World Health Organization [WHO], 2006a).
Portanto, focar atencdo nos jovens € provavelmente uma das abordagens mais efetivas para
enfrentar a pandemia, particularmente em paises com altos indices de prevaléncia e
incidéncia. A prevengdo ganha destaque nas pesquisas relacionadas ao HIV/Aids, pois,
concordando com Remor (1999),

quando se fala de Infec¢do pelo Virus da Imuno-Deficiéncia Humana (HIV) e
Sindrome da Imuno-Deficiéncia Adquirida (AIDS), a 4rea preventiva ¢ extremamente
importante, ja que atualmente, ndo se dispde de nenhuma vacina nem agente
terapéutico que possam combater com total eficacia o HIV. A principal arma contra a
AIDS ¢ a prevengao (p.89).

O carater multidisciplinar da temadtica ¢ explicito, pois muitas publicagdes abordam
questdes referentes a medicacdo, epidemiologia, nutrigdo e tratamento. A Antropologia
ganha destaque nesse campo com contribui¢des sobre o impacto causado pelo HIV/Aids no
Brasil nos ultimos anos (Parker, 1994, 2000; Parker & Galvao, 1996; Knauth, 1997,1999),
bem como a Psicologia com pesquisas e trabalhos de intervenc¢do realizado com portadores
de HIV (Paiva, Lima, Santos, Ventura-Filipe, & Segurado, 2002; Terto Jr., 1996, 1999;
Rasera & Japur, 2003; Remor, 1991, 1999, entre outros).



Kern de Castro e Remor (2004), examinaram os artigos publicados sobre os aspectos
psicossociais relacionados ao tema HIV/Aids entre 1992-2002 comparando as publica¢des de
Brasil e Espanha indexadas no PsycINFO. Este trabalho aborda algumas questdes sobre a
producao cientifica nacional no ambito do HIV/Aids. Os autores apontam que os psicologos
ainda ocupam papel secundario nesse cenario, pois grande parte das investigagdes ¢ realizada
por profissionais da area médica. Destacam, ainda, que ha uma maior freqiiéncia de trabalhos
relacionados a prevengdo e transmissao do HIV e sobre condutas sexuais e de risco nos
estudos brasileiros, constatagdo esta que vai ao encontro dos resultados da pesquisa em base
de dados descrita acima. Outro resultado discutido pelos autores, foi a metodologia utilizada
nas pesquisas, predominantemente quantitativa.

No cenario de publicacdes acerca do HIV/Aids no Brasil, destaca-se a importancia
dos textos que resultam de investigacdes realizadas pela Associagdo Brasileira
Interdisciplinar de Aids (Colegdo ABIA) em parceria com o Instituto de Medicina Social da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (IMS/UERJ), a Comissao Nacional de DST e Aids
do Ministério da Saude, entre outras organizagdes. Os textos abordam tematicas como a
prevencdo ao HIV, e a satide sexual e reprodutiva dos jovens brasileiros com o objetivo de
elaboragdo de programas mais efetivos direcionados a esta populagdo.

Fundamentais também sdo as publicagdes disponibilizadas pelo Programa Nacional
de DST e Aids acessiveis através do site www.aids.gov.br, onde se encontram varios
documentos e publicagdes, bem como os boletins epidemiologicos, que possibilitam o
acompanhamento da epidemia no Brasil. Acessar as publicagdes nacionais sobre o HIV/Aids
possibilita conhecer melhor como se configura a epidemia nas diferentes realidades presentes
em nosso pais e identificar diversos aspectos que interferem na dindmica da epidemia e,

assim, desenvolver projetos de intervencao adequados e eficientes.

1.2 JUVENTUDES E AIDS NO BRASIL

As juventudes vém ocupando, nas ultimas duas décadas, um lugar de destaque no
contexto das grandes inquietacdes que assolam a comunidade mundial, tanto no campo da
educagdo, quanto no da saude. Considerando ndo s6 as propostas de investigagdo, mas
também de intervencdo, o que se v€ ¢ um agrupamento sobre a categoria saude sexual e
reprodutiva de dois conjuntos de tematicas ou problematicas: as da vulnerabilidade dos
jovens as DSTs e ao HIV/Aids e da gravidez na adolescéncia. A emergéncia desses dois
importantes fenomenos data do inicio da década de 1980 e ambos envolvem questdes
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relacionadas a sexo duplamente seguro (em relacdo a Aids e a gravidez), contracepcao,
concepgoes de sexualidade e relagdes de género, idade, instituigdes, recortes de classe, etnia
e orientacdo sexual, entre outros (Rios, Pimenta, Brito, Terto Jr., & Parker, 2002;
Abramovay, Castro, & Bernadete da Silva, 2004).

Segundo a Organiza¢do Mundial de Saude (WHO, 2006b), ¢ estimado que 50% de
toda nova infeccdo de HIV ocorra entre pessoas jovens (em torno de 7.000 jovens se
infectam todos os dias), e 30% das 40 milhdes de pessoas vivendo com HIV/Aids no mundo
estdo entre a faixa etaria dos 15-24 anos. A grande maioria dos jovens que sdao HIV positivos
ndo sabem que estdo infectados e poucos jovens que mantém relagdes sexuais conhecem a
condicdo sorologica de seus parceiros.

Os jovens caracterizam-se como um grupo especialmente vulneravel frente ao HIV,
pois a via sexual ¢ a principal forma de transmissao do virus e o inicio da atividade sexual
dos jovens no Brasil ocorre entre os 14 - 15 anos entre os meninos € meninas (Abramovay et
al., 2004). A diminuicdo da idade de inicio da atividade sexual, o uso de drogas, as
dificuldades de negociagdo no uso do preservativo (dificuldades esta atreladas a questdes de
género ¢ poder e que influenciam a pratica do sexo seguro), sdo alguns dos fatores que
tornam os jovens mais suscetiveis a infec¢do pelo HIV e outras doencgas sexualmente
transmissiveis. A vulnerabilidade desses jovens ¢ resultado de diferentes fatores sociais e
culturais que, muitas vezes, estdo distantes da escolha e possibilidade de controle (Ayres et
al.,1998; Paiva, 2000).

Dados do Ministério da Satide (2005) comprovam que mais de 70% dos casos de Aids
correspondem a individuos variando entre os 20 e 39 anos. Tendo em vista o periodo de
incubacdo do HIV, que pode chegar até 10 anos, pode-se inferir que uma parcela
consideravel desses pacientes contraiu o virus enquanto jovens.

Através do comprometimento do governo no controle da doenga no decorrer dos
ultimos anos, a resposta brasileira ao HIV/Aids ¢ reconhecida internacionalmente como
modelo de enfrentamento a pandemia. A implementa¢do da politica nacional de distribui¢ao
gratuita da terapia medicamentosa com antiretrovirais teve como principal conseqiiéncia o
aumento da qualidade de vida dos portadores de HIV e a tendéncia da redugdo de
mortalidade por Aids. Assim, os avangos terapéuticos trazem mais esperanga para oS
infectados, aumentando sua expectativa de vida e, conseqiientemente, a necessidade de
assisténcia, cuidado e mais investigagdes sobre essa populacdo. Ao se deparar com o

aumento da expectativa de vida dos portadores de HIV, ¢ preciso lidar com os temas que o
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aumento da expectativa de vida traz (Terto Jr.,1999). Para tanto, se faz necessario dar voz aos
portadores do HIV, ouvir o que eles t€ém a dizer sobre a Aids, como reagem a doenca, quais
os significados que atribuem a ela.

A Aids nao ¢ mais vista como uma doenca que, ao se manifestar, leva o individuo a
morte, pois 0 que se observa atualmente ¢ a sua cronificagdo (Reppold et al., 2004).
Tratando-se de uma doenca cronica, ela demanda cuidado continuo e prolongado,
justificando-se, assim pesquisas e intervengdes que possibilitem uma melhor qualidade de
vida aos soropositivos € o aprimoramento de politicas publicas dirigidas a esta populagao.
Segundo Terto Jr. (1999), apesar dos avancos em diversas areas, inclusive a juridica, de
maneira geral, o cotidiano do portador de HIV continua marcado por dificuldades de diversas
ordens: “a incerteza em relacdao ao futuro, principalmente no que diz respeito a evolucao da
doenca, a ansiedade em relagdo ao acesso a novos tratamentos, a inseguranga em relagdo a
questdes de sexo seguro, direitos, situagdo econdmica, familia, entre outras” (p. 107).

Para além das agdes no campo da satide, a pandemia HIV/Aids ¢ hoje uma questdo
central na luta pelos direitos humanos, pois ela traz a tona importantes temas, como a questao
dos direitos a cidadania, a saude e a propria vida. Além disso, os estigmas e discriminagdes
dos profissionais de satide servem como obstaculos a0 compromisso com um atendimento
digno. Barbosa (1993) atesta que os soropositivos, muitas vezes, sdo condenados a morte
civil antes da morte bioldgica e que o preconceito e a discriminagdo tém matado mais que o
proprio virus.

As pesquisas e trabalhos de intervengao na area de prevencdo ao HIV/Aids ganham
destaque no cenario nacional, porém ¢ preciso considerar outra faceta da infec¢do pelo HIV:
a convivéncia com o virus. E neste contexto que este trabalho pretende contribuir com
pesquisadores que trabalham com jovens € com a producdo de conhecimento no campo da
Psicologia, bem como tem o intuito de fornecer conhecimento para psicologos e outros
profissionais que atuem junto as politicas publicas.

A partir da investigagdo com jovens, dos sentidos atribuidos a soropositividade, as
condi¢des de vida, ao futuro, as relagdes afetivo-sexuais, entre outras questdes, pretende-se

responder a seguinte pergunta norteadora da pesquisa:

Quais os sentidos que jovens soropositivos atribuem ao conviver com o HIV?



2  REFERENCIAL TEORICO

2.1 JUVENTUDES: ALGUMAS CONSIDERACOES

Nos tltimos anos, especialmente a partir da década de 90, a temética juventude tem se
destacado como objeto de investigacao. O termo jovem, praticamente inexistente no inicio
dos anos 80 (época em que se utilizava primordialmente o termo adolescente), aparece
recentemente no debate publico e politico nacional. De acordo com Abramo (1997), a
atencdo dirigida aos jovens nos ultimos anos no Brasil, aumentou tanto por parte da midia,
como da academia, de instituigdes governamentais € ndo-governamentais. Inicialmente, as
pesquisas voltadas para essa tematica enfocavam os sistemas e instituicdes presentes nas
vidas dos jovens, ndo os investigando a partir de uma abordagem interessada em
compreender suas aspiragdes, necessidades e opinides.

Como defini¢ao de juventude, Groppo (2000) propde entendé-la como uma categoria
social, algo além de uma faixa etaria ou mesmo uma classe de idades. A juventude ¢ “uma
concepgdo, representacdo ou criagdo simbolica, fabricada pelos grupos sociais ou pelos
proprios individuos tidos como jovens, para significar uma série de comportamentos e
atitudes a ela atribuidos. Ao mesmo tempo, ¢ uma situacdo vivida em comum por certos
individuos” (Groppo, 2000, p.8).

Atualmente, a juventude ¢ reconhecida como uma categoria social que carrega
consigo um paradoxo. Pois, a0 mesmo tempo em que ¢ vista como uma época aurea,
particularmente feliz, também ¢ compreendida como um problema social, com “constante
reforcamento da idéia do jovem como exposto a uma série de riscos proprios a sua fase, os
quais podem ser internos (crise identitaria) ou externos (violéncia)” (Lyra et al., 2002, p.11).

O jovem como problema social, assim como a no¢do de adolescéncia como sendo
uma etapa de crise, perpetua o discurso de carater universalizante e a-historico, que atribui a
juventude (e a adolescéncia) caracteristicas como imaturidade, irresponsabilidade,
instabilidade, rebeldia. Segundo Sposito (1997), histérica e socialmente a juventude tem sido
abordada como fase da vida marcada por uma certa instabilidade associada a determinados
“problemas sociais”, como uma ameaga para si propria ou para a sociedade. E vista como um
periodo de passagem, uma transi¢cdo da heteronomia da crianga para a autonomia do adulto,
da maturidade fisiologica para a maturidade social. Em suma, a condi¢do de transitoriedade ¢

um elemento importante na defini¢do de juventude.
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Os temos puberdade e adolescéncia também sdo, com freqiiéncia, caracterizados
como fases intermediarias ou de evolucdo. Porém, segundo Groppo (2000), o primeiro,
criado pelas ciéncias médicas, diz respeito as alteragdes bioldgicas, as transformagdes no
corpo do individuo; e o segundo, criado pela psicologia, psicandlise e pedagogia, esta
relacionado as mudangas no comportamento do individuo que se torna adulto.

Os termos juventude e adolescéncia sdo utilizados juntos e, por vezes, hd um uso
ambiguo de ambos. No entanto, eles diferem entre si. Segundo Rios et al. (2002),

o termo “adolescente” ¢ mais utilizado em producdes e pesquisas que abordam a
sexualidade, satde reprodutiva e gravidez e parece sinalizar a permanéncia de um
certo viés biologizante, mesmo quando as pesquisas sdo desenvolvidas com uma
preocupacdo em relacdo aos determinantes culturais e sociais da saude sexual. J& o
termo “jovem” ¢ mais utilizado em iniciativas ligadas a violéncia, ao trabalho e a
profissionalizacdo, tradicionalmente campos de estudos das ciéncias sociais (p.51).

O termo adolescéncia, portanto, estd vinculado a um viés biologizante e
psicologizante, devido a sua “origem”, estando relacionado a mudancgas na personalidade, no
comportamento, enfocando a singularidade do sujeito. A nogdo de adolescéncia ¢ descrita
com freqiiéncia como sendo uma etapa de crise (crise relacional, familiar, de auto-estima),
porém, concordando com Caridade (1999) “por mais que os teodricos digam do adolescente
como um ser em crise, teremos sempre de compreendé-lo, situando-o em seu tempo, em sua
cultura” (p.206).

E importante enfatizar, portanto, que o conceito de juventude, assim como o de
adolescéncia, “varia de acordo com a ciéncia que o utiliza e a corrente de pensamento em
pauta. Além disso, ha que se considerar que o contexto social, historico e econdmico
influencia diretamente a constru¢cdo do conceito, bem como critérios de diversidade como
raca, género e localidade geografica” (Organizacdo das Nagdes Unidas para a Educacdo, a
Ciéncia e a Cultura [UNESCO], 2004, p.93).

Para Sposito (1997), a juventude ¢, em Sociologia, uma categoria com igual status
conceitual de adolescéncia em Psicologia. Porém, as discussdes acerca do termo juventude
tém se ampliado atualmente no contexto da sociologia, no qual a juventude ¢ compreendida

como uma categoria social, valorizando assim, o contexto ao qual o sujeito pertence.
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No entanto, ainda se percebe, que a juventude também estd associada a nogdo de
crise, desordem, irresponsabilidade. Entendida, muitas vezes, como ja dito anteriormente,
como um problema social a ser resolvido. Percebe-se, portanto, que, independentemente do
termo utilizado, e suas diferengas conceituais, ambos os termos (adolescéncia e juventude)
sdo compreendidos como periodos, a priori, problematicos. O termo “aborrecente” ¢ um
exemplo do significado que a no¢do de adolescéncia carrega. Para transformar essa visdo
essencializadora € necessario enxergar esses sujeitos jovens em suas possibilidades e nao
“amarra-los” através de olhares preconceituosos e limitadores.

Concordando com Calazans (2001), ¢ preciso

repensar as concepcoes sobre adolescéncia e juventude que embasam os trabalhos
voltados para essa populagdo, questionando as idéias de transicdo ou passagem como
atributos especificos desse agrupamento populacional, num momento social de
intensa transi¢ao e transformacgdes nas formas de vida para todos os grupos etarios,
populacionais... Deve-se considerar diversidade de experiéncias juvenis a que
assistimos no Brasil enfatizando os recortes de classe, género, raca, idade e inser¢ao
social (p. 33).

A autora reconhece a pluralidade das vivéncias deste grupo etério, e para dar conta
dessa diversidade sugere-se, atualmente, o uso do termo juventudes. Cada sociedade, cada
época, cada tempo histérico constroi determinada representagdo sobre sua propria juventude.
Nos anos 90, por exemplo, a visibilidade social dos jovens era diferente da dos anos 70 ou
dos anos 80. Groppo (2000), assim como Calazans (2001) aborda a pluralidade, considerando
a heterogeneidade das trajetdrias juvenis, marcadas por diferengas sociais e culturais que
configuram uma variedade de identidades juvenis.

Assim, uma vez que esta pesquisa estd pautada na no¢ao de homem como ser social e
historico, inserido em determinado contexto do qual é produto e produtor, fala-se aqui da
construcdo de juventudes, construidas cultural e historicamente, ndo sendo, portanto, uma
fase natural do desenvolvimento, devendo ser compreendida como inserida no processo
historico de sua constitui¢ao.

Alguns dos “marcadores sociais” que configuram as diversidades, particularidades e
peculiaridades do que ¢ chamado de juventude na contemporaneidade sdo: classe, contexto

urbano, género, tradi¢cdes culturais e religiosa, processo de urbanizagdo/industrializagao.
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Estas condigdes sociais caracterizam a variedade da juventude e fundamentam o uso do
termo no plural, rompendo com a no¢do de uma fase de vida naturalizada e universalizada.

A criacdo das juventudes ¢ um dos fundamentos da modernidade, e a existéncia da
multiplicidade quase que incontrolavel de juventudes ¢ um sinal de que este
fundamento, assim como outros fundamentos da modernidade, possui suas
contradigdes. A diversidade de culturas modernas ¢ um dos frutos das contradi¢des
dos projetos modernizadores que objetivaram criar faixas etarias preparatdrias a
maturidade (Groppo, 2000, p.18).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, por exemplo, a adolescéncia corresponde
ao periodo de 10 a 19 anos e juventude tem seu limite superior aos 24 anos, ou seja, perfazem
fases cronologicamente distintas da vida (WHO, 2004). A adolescéncia aparece assim, mais
proxima da infancia e a juventude, da maturidade. Entende-se, aqui, que a juventude varia
segundo contextos particulares € ndo deve ser tratada de maneira estanque. Ainda assim,
geralmente esta localizada entre os 15 e 24 anos de idade. A necessidade de estabelecer
critérios classificatorios explicitos, como a faixa etaria, ¢ constante na atividade do
pesquisador, pois compreende uma primeira delimitacio como ponto de partida para
pesquisa, gerando freqiientes discussdes acerca do inicio e do término da juventude.

Sobre o critério etario, Rios et al. (2002) apontam que,

Parece existir um consenso entre os estudiosos sobre a necessidade de se estabelecer
uma concepgao tedrica que permita a comparacao da situagdo dos jovens em distintos
contextos. O parametro que se vem utilizando ¢ a idade, mesmo que ele seja julgado
ineficiente. Os pesquisadores consideram arbitrdrio o corte de 11-19 anos para
adolescéncia, sendo esse periodo aplicavel apenas em algumas circunstancias da
classe média brasileira, na qual prevalece o discurso médico. E importante notar que,
nas classes sociais menos favorecidas, os parametros para a adolescéncia e a
passagem para a adultez sdo o inicio da vida sexual ativa, da organizacdo familiar, da
inser¢ao no mercado de trabalho ou de outros indicadores sociais que nada tém a ver

com indicadores biologicos (p.51).
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Groppo (2000) alerta que esta categorizagdo dos individuos em grupos etarios ¢ algo
dado histérica e socialmente. A sociedade moderna apresenta estagios da evolugdo do
individuo como naturais e objetivos, porém, esses sao produtos de uma determinada cultura.
As classificagdes, crianga, jovem, adulto, idoso, referem-se a papéis sociais atribuidos aos
individuos de acordo com suas idades cronologicas. E preciso desmistificar esse carater
natural das faixas etarias, pois elas sdo vividas de maneira heterogénea segundo contextos e
circunstancias e podem ter significados distintos para pessoas de diferentes classes sociais.

Os estudos que utilizam o termo juventude e as discussdes acerca desse termo sao
recentes, porém “¢ mais recente ainda, o aumento do nimero de estudos voltados para a
consideragdo dos proprios jovens e suas experiéncias, suas percep¢des, formas de
sociabilidade e atuagdo” (Abramo, 1997, p.25). Em geral, os jovens sdao vistos como simples
destinatarios de politicas assistencialistas, como problemas sobre os quais ¢ necessario
intervir, para salva-los, e ndo como efetivamente sujeitos de direitos e capazes de contribuir
para a solugdo de problemas sociais, de formular questdes significativas, de propor acdes
relevantes (Abramo, 1997; Lyra et al., 2002; UNESCO, 2004).

Diante disso, ¢ preciso lancar novos olhares para esta questdo, ja que a concepgao de
juventude ainda ¢ marcada por caracteres definidores e legitimadores cientificistas,
dificultando estudos e intervencdes que atuem no sentido de entender esse jovens como
sujeitos, realmente, e capazes de colaborar socialmente, rompendo com a visdo essencialista

e limitadora, que os compreende unicamente como problemas sociais.

2.1.1 Juventudes e politicas publicas

No Brasil, o segmento compreendido entre os 18 ¢ 24 anos ¢ incluido na categoria
“maioridade” ou “adulto”, sem uma delimita¢ao cronoldgica especifica. Assim, ao contrario
do que acontece com a crianga ¢ com o adolescente, cujos direitos reconhecidos pela
Constituicdo Federal foram regulamentados pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente (Lei
8069/90), o segmento jovem, compreendendo os individuos maiores de 18 e menores de 24
anos, deixou de ser contemplado com um ato normativo legal. Um ato que, em primeiro
lugar, realizasse uma delimitagdo cronologica dessa faixa etaria e, na mesma linha, definisse
claramente o conjunto de direitos e beneficios a que este segmento deveria ter acesso,
criando condi¢cdes para a implementagdao de politicas publicas destinadas a juventude

(UNESCO, 2004).
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Segundo Werthein (2004), o interesse pela tematica juventude e politicas publicas,
tem respaldo no contingente populacional compreendido pela populagdo jovem no Brasil.
“Segundo dados do Censo Demografico de 2000, a populacao de jovens entre 15 a 24 anos
no Brasil ¢ composta de mais de 34 milhdes, nimero que, por si sO justifica, de forma
incontestavel a necessidade de politicas publicas especificas” (p.15).

No campo dos estudos e intervengdes com a populagdo jovem ha a denuncia da falta
de politicas pubicas especificas para individuos dessa faixa etéaria, pois ndo se consideram as
especificidades deste segmento, que deveria ser visto de forma especial, com legislagcdes que
atendessem sua particularidades. Além disso, nos dias atuais, os jovens tém se destacado
como uma populacdo vulneravel em varias dimensdes, aparecendo sempre como
protagonistas nas estatisticas de violéncias, desemprego, gravidez nado-esperada, falta de
acesso a uma escola de qualidade, entre outras (Rua, 1998; Coser Cannon & Bottini, 1998).

Nao obstante os preocupantes indicadores, hd que se prestar ateng¢do aos discursos que
apontam os jovens como o futuro do Pais, ou que abordam a juventude como somente uma
fase transitoria, passageira. Afirmando que os jovens sdo o futuro, abandona-se a concepgao
do jovem como agente historico no presente, ignorando o presente destes sujeitos. Esse tipo
de argumento lhes nega a possibilidade de participar da dindmica da vida social, o que tem
implicagdes em termos de direitos, pois estes ndo sdo reconhecidos, e por conseqiiéncia
ficam marginalizados (Lyra et al., 2002; UNESCO, 2004).

Na realidade, os jovens brasileiros sdo abrangidos por politicas sociais destinadas a
todas as demais faixas etdrias, porém algumas politicas publicas deveriam assumir uma
relevancia central nesta fase. Entre elas, as que tratam do ensino médio, da entrada na
universidade, do respeito a culturas juvenis, dos direitos sexuais e reprodutivos, do trabalho,
especialmente do primeiro emprego, do acesso a bens culturais, de lazer e de esporte, de uma
qualidade de vida aversa a violéncias.

Sem uma politica publica para a juventude, as demandas dos jovens “permanecem
como estados de coisa, precariamente resolvidos no ambito de politicas destinadas a um
publico mais amplo — com o qual os jovens tém que competir pelo espago de atendimento —
sem chegar a se apresentar especificamente como problemas politicos” (Rua, 1998, p.739).

Concordando com Chaves Junior (1999),

Os temas centrais de uma politica de juventude devem ser aqueles que compdem a

propria agenda de desenvolvimento do pais, notadamente: meio ambiente, satde,
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educagdo, cultura, justi¢a, trabalho, esporte, lazer e turismo; uma Politica de
Juventude deve ter como eixo norteador o estimulo a capacidade do jovem em lidar
com seus problemas, fornecendo mecanismos para que ele se afirme socialmente e
tenha pontos de referéncia (p.47).

E importante, portanto, que o jovem brasileiro tenha seus direitos reconhecidos e
legitimados, bem como as formas de acesso a eles, como maneira de encontrar caminhos que
contribuam para mudar o futuro da sociedade brasileira e que possam representar os
mecanismos de protecao indispensaveis devidos pelo Estado brasileiro a essa parcela da
populacao (UNESCO, 2004).

Tendo em vista que os direitos e as situagdes vividas pelos jovens resultam,
possivelmente, das condi¢des socioecondmicas, e das vantagens e desvantagens associadas
ao contexto urbano, a classe social, ao género, a etnicidade prevalentes na sociedade
contemporanea, ¢ preciso considerar a pluralidade da juventude na elaboragdo e
implementag¢do das politicas publicas dirigidas a essa popula¢do. Como ocorre com 0s
demais grupos etarios, a juventude exibe diferenciagdes internas a partir de assimetrias nas
suas condi¢des de vida. De fato, ¢ preciso distinguir pelo menos duas juventudes que
circulam no contexto urbano e se diferenciam pelas oportunidades de vida: o jovem que vive
no mundo das escolas particulares e das universidades, do curso de linguas estrangeiras e
acesso a bens culturais que €, certamente, muito diferente daquele que enfrenta a decadéncia
do ensino publico ou abandona os estudos devido a necessidade de lutar precocemente pelo
seu sustento e de enfrentar a vida nas ruas (Coser Cannon & Bottini, 1998; Rua, 1998).

Poderiamos pensar uma politica publica integral para a juventude que, de fato,
atendesse as especificidades das demandas dos jovens, que conseguisse facilitar o acesso ao
trabalho que se agrava nos grupos de menor escolaridade, que possibilitasse um espago para
o aperfeicoamento individual e para o desfrute do prazer e do lazer antes das
responsabilidades da vida adulta. Uma politica publica que consiga combater e eliminar a

exclusdo social e a conseqiiente falta de oportunidades que muitos jovens enfrentam no pais.

2.2 HIV/AIDS: A CONSTRUCAO SOCIAL DE UMA EPIDEMIA

A humanidade sempre conviveu com grandes epidemias, cada uma em seu tempo.
Muitas pessoas sofreram, foram marginalizadas e morreram até que a cura e controle de

doengas como a tuberculose, hanseniase e sifilis fossem descobertas e aplicadas em grande

16



escala. As doengas ndo tém existéncia em si, sdo os homens que constroem a historia, sao
estes que atribuem diversos significados as doengas. Sem o homem as doengas seriam apenas
entidades abstratas (Meirelles, 2003; Sournia, 1997). Com a Aids isto ndo ¢ diferente.

O estigma social que ha sobre a Aids, ¢ uma importante questdo do cotidiano do
portador de HIV. O estigma, o preconceito, a discriminagdo foram/sdo construidos
historicamente, sendo que a histéria da epidemia da Aids estd repleta de preconceitos
sexistas, racistas e classistas. Ainda hoje o portador do HIV ¢ associado a promiscuidade, a
homossexualidade e ao uso de drogas injetaveis, tendo em vista as formas de infeccao do
virus (contato direto de fluidos corporais, como o sangue e sémen) e também, a historia da
epidemia.

Partindo do pressuposto que todo o conhecimento € produto de sua historia e de seu
tempo, fez-se necessario retomar a histéria social da Aids para uma melhor compreensao da
construcdo de determinados sentidos, significados e praticas circundantes atualmente.
Segundo Parker (1994), a “analise critica desta historia e das circunstancias especificas que a
produziram talvez seja o primeiro passo na direcdo da inven¢do de uma resposta mais eficaz

no futuro” (p.46).

2.2.1 Historia social da Aids

No inicio da década de 80, nos EUA, surgem os primeiros casos de Aids. Esta doenga
ainda completamente desconhecida, passou a ser vista como um problema de homossexuais,
pois os primeiros individuos acometidos tinham como caracteristica comum o fato de serem
jovens do sexo masculino e homossexuais. A imprensa brasileira repercutia quase
imediatamente o noticiario dos EUA, antes que se registrasse qualquer caso da nova doenga
em solo brasileiro, a “epidemia de significados” ja se alastrava em nosso meio. Logo que
surgiu, a Aids ficou conhecida como “cancer gay” ou “peste gay”.

Somente a partir do “aparecimento de casos de Aids em individuos hemofilicos e em
usudrios de drogas injetdveis chamou-se atengdo para a possibilidade da transmissao
sanguinea do virus responsavel pela doenga” (Buchalla, 2000, p.331) e percebeu-se que a
Aids atingia outras pessoas, € ndo s6 homossexuais. Até a classificacdo da doenga, houve a
adocdo temporaria do nome “Doenca dos 5 H” - Homossexuais, Hemofilicos, Haitianos,
Heroindmanos (usuarios de heroina injetavel), Hookers (profissionais do sexo em ingl¢s),

caracterizando assim, os integrantes do chamado grupo de risco.
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O conceito grupo de risco predominou no periodo de 1981-1984. Proveniente do
saber epidemiologico, da nogdo de fator de risco, transformou-se de uma categoria analitica
abstrata em uma identidade concreta, produtora de estigma e preconceito. Esta nocao
depositava no individuo ou em determinado grupo a ‘culpa’ pela infec¢do e orientou as
poucas estratégias preventivas da época. Essas estratégias foram totalmente ineficazes, pois
pregavam a abstinéncia e o isolamento dos individuos (os ‘pertencentes’ a esses grupos nao
deveriam ter relagdes sexuais, doar sangue, usar drogas injetaveis), excluindo ainda mais os
participantes do chamado grupo de risco.

Com o aumento dos casos de Aids entre mulheres e homens heterossexuais, surgiu o
conceito de “comportamento de risco”, que predominou no periodo de 1985 —1988. A nogao
de grupo de risco se tornara totalmente inadequada devido a propria dindmica da epidemia e
recebeu muitas criticas dos grupos mais atingidos pela estigmatizagdo, como por exemplo, o
movimento gay norte americano. Assim, o conceito de grupo de risco deu lugar a nogdo de
comportamento de risco e as estratégias preventivas de abstinéncia/isolamento foram
substituidas pelas chamadas estratégias de reducao de risco (difusao de informagao, controle
dos bancos de sangue, testagem e aconselhamento, praticas de distribuicdo ou trocas de
seringas, estimulo para uso do preservativo).

O conceito comportamento de risco, também tem estreita relagdo com o saber
epidemioldgico, e surgiu com os objetivos de “retirar o peso do estigma dos grupos nos quais
a epidemia foi inicialmente detectada, universalizar a preocupacdo como problema e
estimular um ativo envolvimento individual com a prevengdo ao HIV/Aids” (Ayres et al.,
2003, p.121).

Porém, este conceito também apresentou limites e recebeu criticas, pois novamente
culpabilizava o individuo pela infeccdo do HIV colocando no centro da cena seu
comportamento, ¢ conseqiientemente, este era o unico responsavel pela prevencdo. O
insucesso dos programas de preven¢do de base comportamental, a idéia de que para se ter
uma pratica preventiva ¢ preciso muito mais do que “informagdo + vontade” e a explosao da
epidemia rumo aos setores socialmente mais enfraquecidos: os mais pobres, as mulheres, os
negros, 0s jovens, apontaram a necessidade de uma nova fase de resposta a epidemia e,
portanto, um novo conceito que orientasse estratégias preventivas mais eficazes.

Surge, entdo, no final da década de 80 o conceito de vulnerabilidade. Este permanece

até os dias atuais como o responsavel por preencher as lacunas deixadas pelos conceitos
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grupo e comportamento de risco, que atribuem a responsabilidade pela infeccdo do HIV ao

individuo e somente ao individuo, ndo considerando as determinagdes sociais.

2.2.2  Vulnerabilidade: seus limites e possibilidades

O termo vulnerabilidade provém da é4rea dos Direitos Humanos, tendo sido inserido
no campo da saude em 1992, resultado da luta progressiva da militancia frente a epidemia do
HIV/Aids e o movimento dos Direitos Humanos. O conceito de vulnerabilidade, atualmente
utilizado principalmente no ambito do HIV/Aids, tem o objetivo de produzir um
conhecimento efetivamente interdisciplinar e possibilitar a constru¢do de intervengdes
dinamicas e produtivas, trazendo a tona a importancia de outras disciplinas para o estudo da
pandemia HIV/Aids, pois considera a contribuicdo das ciéncias humanas (Psicologia,
Antropologia, Sociologia), ndo se restringindo ao saber epidemioldgico de risco (Ayres et al.,
1999; 2003).

O conceito de risco € questionado, por estar ligado fortemente as ciéncias biomédicas,
tendo a individualidade organica como unidade de andlise e intervencao. O risco calcula e
compara as chances de ocorrer um dado agravo organico em um individuo qualquer,
pertencente a grupos populacionais determinados. A questdo ¢ que se tratando de Aids,
aspectos sociais, programaticos ¢ comportamentais sao de fundamental importancia sobre o
curso da pandemia, e esses ndo sao considerados no nivel da individualidade organica (Ayres
et al., 2003).

A nocdo de vulnerabilidade, portanto, supera os conceitos grupo e comportamento de
risco, pois considera os determinantes sociais da infeccdo pelo HIV, entendendo os sujeitos
como seres sociais, compreendendo que “as possibilidades de mudanga de praticas nao
dependem apenas da vontade individual, mas do contexto em que essas individualidades se
conformam e manifestam” (Ayres et al., 2003, p.129).

Para avalia¢do da vulnerabilidade a infec¢ao pelo HIV e a Aids ¢ preciso considerar trés
planos interdependentes de determinagdes: o componente individual; o componente social € o
componente programatico. Cada um desses planos ¢ tomado como referéncia para avaliar
suscetibilidade e condicdes de resposta em relagdo ao HIV e a Aids.

O componente individual corresponde ao grau e a qualidade da informacdo que o
individuo tem sobre o problema; a capacidade de elaborar essas informagdes e incorpora-las a
suas praticas cotidianas. Ja o componente social se refere a obten¢ao de informagao, acesso a

meios de comunicagdo, aos servicos de saude, escolarizagdo, disponibilidade de recursos
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materiais. Enquanto que o componente programatico diz respeito a qualidade de politicas,
programas e servigos de intervengdo sobre os diversos contextos sociais.

Incorporando determinantes sociais, culturais para analise da suscetibilidade ao HIV e
a Aids, o conceito de vulnerabilidade aborda a responsabilidade/importancia do Estado,
deslocando o centro da atencdo antes situado somente no individuo. Os componentes social e
programatico da vulnerabilidade ao HIV e Aids, sdo responsabilidades do Estado, o qual tem
participacdo fundamental na luta contra a propaga¢ao da epidemia, como por exemplo, na
elaboragdo de estratégias de prevencao de alcance social ou estrutural, ndo mais individual.

Nao obstante a grande contribuicdo que este conceito traz para a elaboragdo de
politicas publicas na area do HIV/Aids mais eficazes, ele apresenta alguns desafios. Um deles,
e talvez o maior, ¢ justamente como operacionalizar o conceito de vulnerabilidade, j& que este
termo engloba os aspectos sociais da epidemia. O desafio ¢ construir estratégias de
intervengdo que atinjam eficazmente os determinantes sociais. E preciso prestar atengdo ao
uso que se faz do conceito, pois freqlientemente vulnerabilidade ¢ utilizada como sindnimo de
risco. Utiliza-se a nogdo de vulnerabilidade, por ser politicamente correta, porém a logica
muitas vezes é a do conceito de risco. E necessario clarear o que se quer dizer exatamente
quando se faz uso do conceito de vulnerabilidade. Segundo Ayres et al., (2003), “por ser um
conceito emergente, ainda em construgdo, ¢ preciso uma cuidadosa vigilancia terminologica
para que a particularidade potencial de sua contribuigdo ndo se perca, confundida com um
‘modismo’puramente retdrico, no sentido pejorativo” (p.27).

Outra dificuldade neste campo ¢ nao perder de vista o carater eminentemente
relacional (os sujeitos s6 se constituem frente a um outro, em um dado contexto) que o
conceito aborda, pois através da vitimizagdo e tutela acaba-se por discriminar negativamente
alguns grupos mais afetados, como por exemplo, as mulheres, os negros, os jovens e, mais
recentemente os 1dosos.

Os diferentes conceitos que surgiram no decorrer da dindmica da epidemia, buscam
auxiliar na compreensdo de como se tem respondido a ela como um fendmeno complexo e
como melhor enfrenta-la. Cada conceito surgiu em um determinado tempo e contexto,
possibilitando reflexdes para a construgdo de novas praticas sociais na prevencdo da

transmissao do HIV.

20



2.2.3 Estiema e o HIV/Aids

Além de deslocamentos tedricos, fazem parte também da histéria da pandemia do
HIV/Aids processos de discriminacdo e estigmatizacdo, que se caracterizam como uns dos
maiores obstaculos na luta contra a Aids. Desde seu surgimento a Aids estd associada com
comportamentos socialmente desviantes ou transgressores (homossexualidade, prostituicao,
uso de drogas) — e, por isso mesmo, sujeitos a condenacgdo implacavel da sociedade.

O estigma e a discriminagdo sao processos de desvalorizacao, produzindo e refor¢cando
iniqiiidades sociais ja existentes, tais como aquelas relacionadas a raga, classe, género e
preferéncias sexuais. A Aids ainda ¢ estigmatizada, apesar dos tratamentos que hoje oferecem
uma maior expectativa de vida aos portadores, o preconceito e o medo ainda permeiam as
relagdes sociais, diferenciando os portadores do virus HIV dos que sdo considerados “sadios e
normais”.

O estigma pode levar a discriminagdo e outras violagdes dos direitos humanos que
afetam de maneira fundamental o bem-estar de pessoas vivendo com o HIV, e tanto o estigma
quanto a discriminagdo criam barreiras importantes a prevencao de novas infeccdes e ao
fornecimento de cuidados adequados, apoio e tratamento.

Estigma significa literalmente “marca” ou “mancha” sobre alguém ou algo. Para
Goffman (1975), estigma ¢ tudo aquilo que ¢ diferente do que o social denomina como
“normal”. Sendo assim, a pessoa estigmatizada ¢ aquela que esta inabilitada para a aceitagao
social plena. Estigma também pode ser compreendido como um termo que coloca o outro
num lugar depreciativo, como que excluido do que se considera ser dentro dos padrdes
esperados ou desejados.

Para Goffman (1975), a sociedade, que se autodenomina normal, leva a “diferenga” do
outro a tal ponto que chega a tratd-lo como se ndo fosse completamente humano; assim, a
discriminacao e o medo do perigo que este “estranho” representa, levam-no a ter menores
chances de sobrevivéncia, pois provavelmente ficara excluido, bem longe do cotidiano e das
relagdes sociais.

Para Elias e Scotson (2000), o estigma social costuma penetrar na auto-imagem do
grupo estigmatizado enfraquecendo-o. Segundo eles, a estigmatiza¢ao pode surtir um efeito
paralisante nos grupos de menor poder e ¢ resultado de um tipo de fantasia coletiva criada
pelo grupo estabelecido. O estigma social que se atribui ao grupo dos outsiders
(estigmatizados) transforma-se em estigma material — € coisificado, seja através da cor/raca,

ou outro sinal qualquer.
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No que se refere especificamente, aos estudos sobre o estigma relacionado com o
HIV/Aids, tém-se estabelecido uma distin¢do entre dois aspectos inter-relacionados: o estigma
sentido e o estigma sofrido.

“Estigma sentido ¢ a percep¢ao de depreciacao e/ou exclusao pelo individuo portador

de alguma caracteristica ou condi¢do socialmente desvalorizada, o que acarreta

sentimentos prejudiciais como vergonha, medo, ansiedade, depressdo. Estigma sofrido
sdo as agoOes, atitudes ou omissdes concretas que provocam danos ou limitam

beneficios as pessoas estigmatizadas. Em poucas palavras, o estigma sofrido ¢ a

discriminacdo negativa, caracterizada como crime no plano juridico nacional e

internacional” (Ayres et al., 2006).

O estigma produz sofrimento fisico e mental, além de trazer limitagdes sociais
importantes. E, em sintese, um processo de “desumanizacdo” do sujeito, que lhe rouba a sua

capacidade, sua poténcia de vida.

2.3 POTENCIALIZANDO A VIDA

O diagnostico positivo, por vezes, ¢ interpretado como uma decretagdo de morte
antecipada pela equivaléncia imaginaria que ¢é feita entre Aids e morte. E importante
desnaturalizar essa visdo, rompendo com o bindmio Aids x morte, potencializando a vida dos
SOTopositivos.

O termo “potencializar” utilizado aqui, significa dar poténcia para. Faz-se necessario
definir, portanto, o que se entende por poténcia. Ao procurar a definigdo em um diciondrio da
lingua portuguesa, encontra-se o seguinte: “Poder, forca. Autoridade, mando. Fis. Forca
disponivel para vencer outra for¢a contraria, ou o ponto em que ela se aplica. Filos. Conjunto
das aptiddes ou elementos proprios para produzir um ato” (Larousse, 1979, p. 668).

Percebe-se que esse termo ¢ aplicado em diferentes campos de conhecimento, como a
fisica, a matematica, a mecanica e a filosofia. Neste trabalho, utiliza-se o termo poténcia,
inspirado no pensamento espinosiano’.

Segundo Espinosa, “ninguém pode negar que o homem, como os outros individuos, se

esforga por conservar o seu ser” (Espinosa,1989, p.310)*. Para Espinosa os humanos, como os

? Baruch de Espinosa (1632-1677) filosofo holandés. Entre os autores brasileiros que atualmente
dialogam com o fildésofo recebem destaque a filésofa Marilena Chaui e, no campo da Psicologia, Bader Burihan
Sawaia.

* Refere-se a obra Tratado T: eologico e Politico, capitulo 11, inciso 7.
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demais seres, sdo dotados de conatus, que significa o esfor¢o para se perseverar na existéncia,
poder para vencer os obstaculos exteriores a esta existéncia, poder para expandir-se e realizar-
se plenamente. Este filosofo afirma ainda, que “o esforco pelo qual cada coisa tende a
perseverar no seu ser nao envolve tempo finito, mas um tempo indefinido” (Espinosa, 1989,
p.183)°. Assim, o conatus ¢ uma forca interna positiva, intrinsecamente indestrutivel, com
uma duracao ilimitada até que causas exteriores mais fortes e mais poderosas o destruam.

Definindo corpo e alma pelo conatus, Espinosa os define como poténcias de existir e
agir internamente indestrutiveis, portanto como vida. Para ele, “entendemos, pois, por vida a
forca pela qual as coisas perseveram em seu ser” (Espinosa, 1989, p.24)°. Assim, a definigdo
da esséncia humana para Espinosa, ndo inclui a morte. Esta ¢ o que vem do exterior, jamais
do interior. Espinosa demonstra que ndo se pode conceber nenhuma virtude’ anterior a esta,
isto ¢, ao esforgo para se conservar a si mesmo. Conatus, portanto, ¢ a propria vida (Chaui,
1995).

Este filosofo acredita ainda que todos podemos ser ativos ou passivos, “somos ativos
quando em nds ou fora de nés ocorre algo que depende apenas de nosso poder, e somos
passivos (sofremos), quando o que ocorre fora de ndés nao depende de nosso proprio poder”
(Espinosa, 1989, p.178)%. Para Espinosa, ser ativo esta ligado com agdo’, que consiste em
apropriar-se de todas as causas exteriores que aumentem o poder do conatus, assim, a agdo ¢
uma poténcia positiva. Ja a passividade estd ligada com a paixdo, que consiste em deixar-se
vencer por todas as causas exteriores que diminuem o poder do conatus, o que corresponde a
um declinio da poténcia.

Nas palavras de Espinosa, “o corpo humano pode ser afetado de numerosas maneiras
pelas quais a sua poténcia de agir ¢ aumentada ou diminuida; e, ainda, por outras que ndo
aumentam nem diminuem a sua poténcia de agir” (Espinosa, 1989, p.178)". Assim, quando o
homem ¢ tomado por paixdes chamadas negativas, como o medo, odio, tristeza, ciime,
vinganga, ha um enfraquecimento do conatus, ja as paixdes positivas como a alegria, o amor e

a coragem possibilitam conservar o conatus. De acordo com Espinosa, embora seja

> Citagao retirada do livro Ill da Etica, Proposigéo VIII.

% Refere-se & obra Pensamentos Metafisicos, capitulo VI.

7 Virtude é empregada por Espinosa ndo no sentido moral de valor ¢ modelo a ser seguido, mas em seu
sentido etimolégico de forga interna (em latim, virtus vem da mesma raiz de vis, forga).

8 Citagdo retirada do livro 111 da Efica, Defini¢éo II.

? Poder ativo = principio de agir sobre outra coisa; Poder passivo = principio de sofrer da parte de outro.

1 Citagao retirada do livro Ill da Etica, Postulado I.
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impossivel que ndo sejamos passivos, ¢ possivel vencer as paixdes negativas pelas positivas
modificando a direcdo do desejo rumo a objetos que destruam a oscilacdo do conatus e
aumentem sua forca.

Para o fil6sofo temos uma poténcia para perseverar na existéncia que, em sintese, seria
uma poténcia de acdo ou de agir. Segundo Sawaia (2001) o termo poténcia de agdo utilizado
por Espinosa significa,

a capacidade de ser afetado pelo outro, num processo de possibilidades infinitas de
criagio e entrelagcamento nos bons e maus encontros. E quando me torno causa de
meus afetos e senhor de minha percepcdo. A poténcia de padecer ao contrario, € viver
ao acaso dos encontros, joguete dos acontecimentos, pondo nos outros o sentido de
minha poténcia de agdo (p.24).

Poténcia de acdao ou de agir, portanto, ¢ ter a possibilidade de agir, refletir e sentir.
Essa mesma autora ressalta a importancia de fazermos uso no campo da Psicologia do termo
potencializar, pois segundo ela, utilizando essa expressdo colaboramos “com a constru¢do de
individualidades que transcendam qualquer pressdo social que possa reprimi-la ou deforma-
la” (Sawaia, 1999, p. 24), chamando ateng¢do para o sentido ético e politico do termo, também
abordado por Espinosa.

Indo mais além, ¢ possivel articular as idéias de conatus e poténcia de acdo com a
concep¢do moderna e ampliada de saude. Considerando saide em sua positividade, muito
além, portanto, de suas conseqiiéncias imediatas, indicadas negativamente, como doenga,
seqliela e morte, rompendo com a representacdo de saide como auséncia de doenca, ¢
possivel pensar em um ser saudavel, com poténcia de acdo, e for¢a para perseverar.

Assim, utiliza-se no contexto deste trabalho uma pequena parte da filosofia
espinosiana, mais especificamente, os conceitos conatus e poténcia de acdo. A expressao
“potencializando a vida” que apresento aqui, tem o objetivo de romper com a equivaléncia
entre Aids e morte e com os preconceitos, ressaltando as possibilidades do ser humano de
criar forca, de dar intensidade para a vida e de perseverar na existéncia. E acreditar na
poténcia intrinseca de cada um (conatus) vendo o ser humano na sua positividade e

possibilidades.
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2.4 SUJEITO, SENTIDOS E EMOCOES PARA A PSICOLOGIA HISTORICO-CULTURAL

Faz-se fundamental aqui, explicitar que os jovens investigados serdo compreendidos, a
partir da Psicologia Historico-Cultural de Vygotski. A visdo de sujeito de Vygotski vem da
perspectiva marxista, pois este autor tem seu fundamento epistemologico e metodologico no
materialismo histdrico e dialético, e entende os sujeitos como constituidos e constituintes nas
e pelas relagdes sociais que estabelecem com outros homens e com a natureza. E ele quem
introduz na psicologia um pensamento mais social do homem, dando énfase aos aspectos
sociais, culturais e também histdricos. Portanto, para Vygotski, o homem ¢ um ser social, um
agregado de relagdes sociais estabelecidas ao longo de um processo histdrico, sendo visto
através da perspectiva dialética, como produto e produtor da cultura (Vygotski, 1995; Pino,
2000).

Nao s6 o aspecto social e cultural ¢ enfatizado na teoria de Vygotski, mas também o
aspecto historico. Para Vygostki, ¢ necessario estudar a historia, os fendmenos em
movimento, pois “estudar algo historicamente significa estudd-lo em movimento. Esta ¢ a
exigéncia fundamental do método dialético” (Vygotski, 1995, p.67). A necessidade do resgate
historico aparece também quando o autor afirma que “devemos nos considerar unidos e
relacionados com o que ¢ anterior a nos, porque inclusive quando estamos negando estamos
nos apoiando nele” (Vigotski, 1996, p.405). Shuare (1990) afirma que, qualquer ciéncia que
estude o homem deve assumir como constitutivo de sua investigacao o fato que tem diante de
si: um objeto historico e social.

Segundo Molon (2003), “hé diversas leituras de Vygotski, e diferentes sujeitos sdo
identificados em Vygotski...” (p.69). Apesar deste autor ndo mencionar a palavra
subjetividade, suas reflexdes no decorrer de sua obra possibilitam ter uma nocao de sua
concepgdo sobre a constituicdo dos sujeitos e os aspectos que fazem parte dela, como por
exemplo, a linguagem, a cultura, a historia, a imaginagao, a afetividade.

Como o sujeito se constitui nas/pelas relagcdes sociais, a relagdo com o outro, na teoria
vygotskiana, ¢ vista como fundamental, fundante do psiquismo humano, pois ndo existe o eu
sem o outro, sem a cultura e, ¢ a partir do reconhecimento do/de outro que o sujeito se
reconhece. Segundo Goes (1993), ¢ a partir “de movimentos de aproximagao e afastamento do
outro, de diferengas e semelhancas frente ao outro e posturas de convergéncia e divergéncia
em relagdo ao outro, que o sujeito torna-se uma composi¢ao, nada uniforme e regular, dessas

tensdes e sinteses” (p.5) . Para Vygotski (1996),
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temos consciéncia de no6s mesmos porque a temos dos demais e pelo mesmo
procedimento através do qual conhecemos os demais, porque nés mesmos em relagao
a nds mesmos somos 0s mesmos que os demais em relagdo a nés. Tenho consciéncia
de mim mesmo somente na medida em que para mim sou outro.... (p.82).

Vygotski rompeu com o viés biologizante e reducionista da psicologia ao instaurar o
social como categoria fundamental na constituicio do sujeito. Atribuindo-lhe um carater
eminentemente social, no qual as fung¢des psiquicas superiores'' sdo entendidas como o
produto das relagdes entre os homens, mediadas semioticamente, seus estudos demonstraram,
entre outras coisas, como o homem se constitui produtor de cultura. Segundo Pino (1993) a
palavra aparece na obra de Vygotski, como o principal instrumento de mediacdo das fungdes
psiquicas. Nas palavras do proprio Vygotski, “a atividade mais geral e fundamental do ser
humano, que diferencia em primeiro lugar os homens dos animais, ¢ a significacdo, quer
dizer, a criagdo e o emprego dos signos. E o homem quem cria os signos, incluindo os da
linguagem” (Vygotski, 1995, p.84). O signo™ ¢ compreendido como o mediador da atividade
humana, ¢ um meio de comunica¢ao consigo € com 0s outros.

A mediagao pode ser compreendida como uma intervengao, uma intercessao por meio
de algum intermedidrio, ou a agdo realizada entre dois ou mais sujeitos. Para a abordagem
historico-cultural, no entanto, a mediagdo ¢ uma categoria formulada para expressar os
movimentos das significagdes produzidas e reproduzidas através das atividades dos sujeitos
em suas inter-relagoes.

De acordo com Pino (1995), a invengado dos sistemas de signos € a mais importante de
todas as producdes humanas, pois desempenha um papel fundamental na constituicdo e na
evolugdo cultural da humanidade. Os signos “permitem ao homem conferir ao real outra

forma de existéncia: a existéncia simbolica. Isto torna o real cognoscivel e comunicavel”

(p-33).

" Fungdes psiquicas superiores sdo aquelas especificamente humanas, ou seja, a atencdo voluntaria, a
memoria logica, a formagdo de conceitos e a vontade. Estas representam uma forma superior e mais complexa do
que as “fungdes psicoldgicas elementares”, presentes principalmente nos primeiros momentos do
desenvolvimento (Vygotski, 1995, p.150).

12«

...todo estimulo condicionado, criado artificialmente pelo homem e que constitui um meio de

dominar o comportamento — alheio ou proprio — ¢ um signo” (Shuare, 1990, p.64).
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A linguagem recebe destaque na teoria vygotskiana, pois o homem se relaciona
através dela, que ¢ constitutiva/constituidora do sujeito (da e na linguagem). A teoria
vygotskiana entende a fala como organizadora do comportamento dos sujeitos, conferindo-lhe
sua caracteristica especificamente humana. “Como sistema simbolico, a linguagem ¢
constitutiva do individuo que, através de um processo semidtico complexo, apropria-se dos
significados socialmente instituidos” (Pino, 2002).

A apropriacao de significados construidos socialmente faz parte da constitui¢ao do
homem e ¢ a capacidade de significar que, primordialmente, diferencia o homem dos animais.
O ser humano, ao nascer, encontra-se inserido em um meio cultural repleto de significacdes
socialmente definidas e codificadas pelas pessoas que convivem com ele. Tais significagdes
servem de referéncia para ele e para o seu grupo social nas suas inter-relagdes, € aos poucos,
ird apropria-las através de signos e instrumentos.

Para Vygotski (1992), “o pensamento ndo estd s6 mediado externamente por signos,
internamente  estd mediado pelos  significados” (p.342). O conceito de
significacao/significados, portanto, ocupa um lugar importante na obra de Vygotski,
especialmente quando o autor diferencia significados e sentidos. De acordo com Vygotski
(1995), os significados e sentidos compartilhados no campo cultural sdo sustentados
historicamente, os sujeitos apropriam-se dos significados produzidos e acumulados na historia
de seu grupo, significados estes que sdo transformados em sentidos de acordo com as
vivéncias singulares do sujeito. De acordo com Pino (1993), o significado ¢ compreendido
como elo que une o significante (o signo) e o referente (o objeto ao qual aquele se refere). As
relacdes entre esses elementos ndo sdo fixas, e suas varias combinagdes permitem multiplos
“jogos de sentido”.

Com o intuito de investigar os sentidos do conviver com HIV para jovens portadores do
virus, utiliza-se o conceito de sentidos segundo Vygotski. Para esse autor,

... 0 sentido da palavra ¢ sempre uma formacao dinadmica, varidvel e complexa que tem
varias zonas de estabilidade diferentes. O significado ¢ s6 uma dessas zonas do
sentido, a mais estavel, coerente ¢ precisa. A palavra adquire seu sentido em seu
contexto e, como se sabe, troca de sentido em contextos diferentes. Pelo contrario, o
significado permanece invaridavel e estavel em todas as trocas de sentido da palavra

nos diferentes contextos. (...) O sentido da palavra ¢ ilimitado. (...) nunca abarcaremos
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o sentido completo das coisas e, por conseguinte, tampouco o sentido completo das
palavras (Vygotski, 1992, p. 333-334).

A diferenca entre sentido e significado para Vygotski estd no fato de que a
significacdo ¢ o elemento que permanece constante, ¢ mais institucional, dicionarizado e
relativamente fixo, pois os significados sdao construidos ao longo da historia social e cultural
dos povos. Ja os sentidos sao formados pela experiéncia pessoal e social de cada individuo,
sendo, portanto, extremamente dindmicos. O sentido ¢ mais amplo do que o significado, pois
ele ¢ produto deste e ¢ quase ilimitado, pois se modifica dependendo dos contextos das
pessoas, em funcao da realidade social dos interlocutores e das condigdes concretas na quais a
interlocugdo ocorre. Assim ¢ possivel, por exemplo, a emergéncia de multiplos sentidos.
Resumindo, os significados sdo transmitidos pelas e nas relagdes sociais e passam a ter um
sentido pessoal (singular), novo, em func¢ao da vida e da historia de cada individuo.

Estudar a producao de sentidos, ¢ estudar também as relagdes emocionais e afetivas
que estdo por tras dos pensamentos. Para Vygotski a relagdo entre pensamento € emogdo ¢
dialética, ele ressalta a idéia de que o pensamento ¢ motivado:

O pensamento nao nasce de si mesmo nem de outros pensamentos, ¢ sim de uma
esfera motivacional de nossa consciéncia, que abarca nossas inclinagdes € nossas
necessidades, nossos interesses e impulsos, nossos afetos e emogdes. Detras de cada
pensamento hd uma tendéncia afetivo-volitivo. SO ela tem a resposta ao ultimo ‘por
qué’ na analise do processo de pensar (Vygotski, 1992, p. 342).

O autor enfatiza a importancia em descobrir qual a motivagdo, a causa da expressao, a
trama afetivo-volitiva que esta por detras do pensamento de um interlocutor, pois o sentido da
palavra muda com o motivo. Segundo Sawaia (2000), “as reflexdes de Vygotski sobre
emocao estdo espalhadas em toda sua obra. Elas compdem o subtexto de suas reflexdes mais
importantes como: significado, educacdo, linguagem, pedologia e defectologia” (p.4). As
emocdes, nessa perspectiva, tém uma génese social, pois sdo mediadas por significados e
situagdes sociais. Vygotski rompe com o dualismo intelecto/emog¢ao, mente/corpo, pois ele
ndo trata a emocao como algo que se oponha a racionalidade, para ele ha um entrelagamento
desses aspectos. Todo aspecto cognitivo tem como base uma emog¢do, sendo dificil

compreender um pensamento, por exemplo, sem o seu aspecto afetivo-volitivo.
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Pode-se considerar que a obra de Vygotski ¢ essencialmente marxista. Pino (2000)
afirma que Vygotski encontra no materialismo historico e dialético o “nticleo duro” de sua
obra, ou seja, o principal nucleo gerador do seu pensamento teérico e metodologico. Contudo,
seria erroneo encarar as idéias de Vygotski a partir de uma unica influéncia filosofica. E
importante assinalar, também, a influéncia de Espinosa na obra vigotskiana. No prefacio do
livro Psicologia da Arte (1998), Vygotski afirma: “meu pensamento constitui-se sob o signo
das palavras de Espinosa”. Das cinco partes que constituem o seu texto intitulado Etica, em
duas (partes III e IV) Espinosa fala prioritariamente dos afetos. As partes denominadas “Da
origem da natureza das afeccdes — parte III” e “Da serviddo humana ou das forgas das
afecgdes — parte IV 7, s@o textos em que o filosofo discorre sobre caracteristicas de diferentes
afetos (amor, 6dio, alegria, tristeza, medo, esperancga, etc.), escrevendo, digamos assim, uma
psicologia das emogoes.

Segundo Sawaia (2000), a filosofia espinosiana serviria como mediadora para a
analise da teoria das emocgdes em Vygotski. “Ao falar de afeto, Vygotski parte de Espinosa
que entendia afeto como forca, a capacidade do homem ser afetado, promover mudancas
(emogodes) que potencializam ou inibem a a¢dao” (Sawaia, comunicacao oral, 2006).

As emocdes e os afetos atravessam todos os sistemas psicologicos superiores,
Vygotski enfatiza que a relagdo entre os sentimentos e a atividade intelectual ndo ¢ de
causalidade, mas sim de interconstituicdo. Ressalta que as emoc¢des ndo podem ser entendidas
de forma isolada, retirando-as de seu contexto e decompondo-as em seus elementos. Seu
papel s6 ¢ compreendido dentro do sistema psicologico, nas suas relagdes dialéticas com as
outras fungdes psicoldgicas do sujeito, como por exemplo, o pensamento e a imaginacao.

Vygotski mostra que o caminho para compreender as emogdes e seu papel na vida dos
sujeitos passa pela compreensdo de que elas tém sua origem no social e sdo datadas
historicamente. Mostra também o cardter social e intersubjetivo das emocdes, isto ¢, a
capacidade e as possibilidades de o sujeito ser afetado por algo e de se lancar ao mundo
motivado pelas emocdes. Sentimentos como medo, amor ou o6dio, sdo vividos e
experimentados de formas diferentes por individuos que vivam em culturas diferentes. Isso
porque sentimentos € emogdes sao historicos e maturados dentro de uma determinada cultura.

Assim, ¢ importante considerar também as emocdes no processo de atribui¢do de
sentidos, uma vez que ¢ a emocao que da o tom ao relato, que d4 vida a uma lembranga, que

permeia o nosso viver, estando presente todo momento mediando as relagdes sociais.
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Identificar os sentidos do conviver com HIV ¢ também considerar as emogdes que envolvem
este viver.

Acreditando que diferentes pessoas, sejam elas, jovens, usuarios de drogas, homens,
mulheres reorganizardo e conceberao uma vida com o HIV/Aids de formas distintas, segundo
suas insercdes culturais, suas procedéncias e singularidades, apontando para diferentes cursos
de vida e modos de tornar-se soropositivo, € que se pretende abordar os sentidos atribuidos ao
conviver com HIV e compreender a realidade social ¢ o cotidiano de cada individuo

SOropositivo.
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3 METODO

“O objeto e o método de investigagdo mantém uma relagdo muito estreita. (...) O método tem que estar
adequado ao objeto que se estuda. (...) A elaboragdo do problema e do método se desenvolvem conjuntamente,
ainda que ndo de modo paralelo. A busca do método se converte em uma das tarefas de maior importancia da
investigagcdo. O método, nesse caso, é ao mesmo tempo premissa e produto, ferramenta e resultado da
investigagdo”

(Vygotski, 1995, p.47).

Partindo da premissa exposta acima, se utilizou nesta pesquisa a metodologia de
pesquisa qualitativa, pois, concordando com Minayo (2000), esta pode oferecer a
oportunidade de conhecer as pessoas e compreender como elas se desenvolvem e enxergam o
mundo. Além disso, pode-se dizer que a pesquisa qualitativa ¢ um processo pelo qual se
procura apreender os sentidos atribuidos pelos sujeitos participantes da pesquisa aos

fendmenos estudados, sem buscar estudar o fendmeno em si, mas entender seu significado

individual ou coletivo para a vida das pessoas.

3.1 CRITERIOS DE SELECAO DOS PARTICIPANTES E PROCEDIMENTO DE COLETA DE
INFORMACOES

Durante a elaboracao inicial do projeto de pesquisa, pretendia-se investigar jovens nao
institucionalizados, entre 18 e 24 anos, de ambos os sexos, moradores do municipio de
Floriandpolis, portadores de HIV assintomaticos e que tivessem contraido o virus através da
via sexual ou endovenosa, com o intuito de se diferenciar de estudos que abordaram jovens
infectados por via perinatal. No entanto, durante o periodo de coleta de informacgdes, o
trabalho de campo apresentou algumas dificuldades ndo previstas anteriormente, pois o
conhecimento sobre a forma de infec¢do do virus, o desenvolvimento da doenca (se os
participantes eram assintomdaticos ou ndo), bem como o tempo de conhecimento do
diagnostico, aconteceu durante a propria entrevista ou no decorrer da negociacao (horario,
local, dia) para a realizacdo da mesma. Portanto, diferentemente do que se imaginava, a
“selecdo” dos participantes se deu apenas com informagdo sobre condicdo a sorologica
(HIV+), a idade (entre 18 e 24 anos) dos individuos e a disponibilidade em participar da
pesquisa.

Decidiu-se entrevistar jovens entre 18 e 24 anos com intuito de contemplar uma das
faixas etarias menos atendidas pelas politicas publicas. Além disso, imaginou-se que haveria
maior probabilidade de encontrar possiveis participantes nesta faixa etaria, tendo em vista as
formas de infec¢do estabelecidas a principio como critério de selecdo (via sexual e
endovenosa). Outro aspecto considerado para facilitar a realizacdo do estudo, foi a maioridade
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legal, pois jovens acima de 18 anos ndo necessitam do consentimento de um responsavel para
participar da pesquisa.

Além de evidenciar a teoria, o método e a defini¢do do problema, ¢ necessario
evidenciar mais um aspecto nesse processo, que ¢ técnica de coleta de dados, a qual estd
diretamente vinculada ao tipo de dado coletado. Para a realizagdo deste estudo, elegeu-se a
técnica da entrevista semi-estruturada, uma vez que o objeto de investigagdo ¢ o discurso dos
sujeitos. Por entrevista semi-estruturada, compreende-se uma conversa de natureza
profissional em que o pesquisador possui um roteiro geral e flexivel de perguntas geradoras,
que se desdobram no contexto de cada encontro, o que possibilita ao sujeito a verbalizagdo
livre acerca da tematica investigada.

Este formato de entrevista permite que a ordem das questdes proposta no roteiro, seja
modificada de acordo com o andamento da entrevista, ou seja, o pesquisador tem
flexibilidade para explorar informagdes e idéias que considere mais interessantes ou
inesperadas e que tenham sido levantadas pelos informantes. Banister (1994) citado por
Szymanski (2000) afirma que “a entrevista tem sido empregada em pesquisas qualitativas
como uma solucao para o estudo de significados subjetivos e de topicos complexos demais
para serem investigados por instrumentos fechados num formato padronizado” (p.123).

Apobs o desenvolvimento do projeto de pesquisa e a escolha do método, saiu-se em
busca dos sujeitos participantes da pesquisa. Para tanto foram contatadas algumas instituigdes

que trabalhavam com portadores de HIV.

3.2 O CAMINHO PERCORRIDO

Para a localizagdo das ONGs que trabalhavam com HIV/Aids no municipio de
Florianopolis, foi realizado um levantamento das institui¢des que além de atuarem no ambito
da prevencdo ao HIV/Aids, também realizassem atividades com portadores de HIV. Para isso,
foi acessado o site do Programa Nacional de DST/Aids do Ministério da Saude
(www.aids.gov.br), onde consta uma lista das organizagdes de cada Estado por cidade. Das
instituicdes 14 apresentadas, foram contatadas as ONGs GAPA/SC (Grupo de Apoio e
Prevencdo a Aids) e FACA (Fundagao Acoriana de Combate a Aids).

A ONG GAPA/SC foi a primeira instituicao contatada. A primeira visita, realizada em
fevereiro de 2006, foi agendada por telefone com a presidente da instituicdo. No dia do
encontro, apresentei meu projeto de pesquisa, e em seguida a presidente discorreu sobre a

instituicdo, modo de funcionamento e o perfil dos freqlientadores da ONG (moradores de rua,
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populacdo de baixa renda, drogadictos e ex-drogadictos, profissionais do sexo, travestis, entre
outros). Esta sugeriu que eu freqiientasse semanalmente o local, principalmente nos dias de
mais movimento, para possibilitar o encontro com pessoas na faixa etaria que procurava. Ela
disse que conhecia um rapaz na faixa etdria e que assim que o encontrasse falaria com ele. Em
uma conversa, foi acordado que, quando eu ficasse sabendo a respeito de algum portador do
virus na faixa etaria do estudo, deveria comunica-la, para que assim apresentassemos juntas a
pesquisa ao participante em potencial.

No segundo dia de visita ao GAPA, conheci alguns funcionarios e expliquei o motivo
de minha presengca na ONG. Na terceira visita, conheci outra funciondria, a qual me
apresentou ¢ me inseriu no grupo de portadores de HIV que se reunia semanalmente nas
dependéncias da instituigdo. Neste dia participei do grupo “Desperta Mulher”, o qual existe
ha 10 anos com o objetivo original de trabalhar com mulheres soropositivas. Atualmente, o
grupo continua denominado “Desperta Mulher”, porém ¢ freqiientado também por homens,
sendo aberto, heterogéneo, sem restricdes etarias, de sexo ou orientacdo sexual, ou formas de
infec¢ao do virus. Participam do grupo, homens e mulheres portadores de HIV, ou nao, mas
que convivem com portadores ou cuidam de pessoas doentes de Aids.

O grupo era coordenado por um médico voluntario e uma psicéloga. Em conversa
com a psicologa, esta comentou o carater assistencial da instituicdo, diferenciando-a de outras
organizagdes que atuam na area. No GAPA/SC ¢ distribuida uma cesta basica para aqueles
que participam do grupo, atrelando-se a cesta basica a presenca nos encontros semanais.

Minha inser¢ao no grupo foi bem aceita por ambos os profissionais que coordenavam
os encontros, bem como pelos integrantes, e passei a participar dos encontros semanalmente,
a principio mais como observadora e posteriormente, com a saida da psicéloga responsavel,
mais ativamente. Com o decorrer do tempo, apds a realizagdo da pesquisa de campo na ONG,
deixei de ter apenas o papel de pesquisadora, e passei a ter o papel também de profissional
(psicologa), que deveria, como forma de retribuir a ajuda da institui¢do, ajudar no grupo. A
ajuda era solicitada tanto pelo médico, quanto pelos participantes dos encontros semanais,
bem como pela presidente da instituigao.

Foi a partir da minha presenga no grupo que identifiquei dois participantes da
pesquisa. Como se tratava de um grupo aberto, no qual poderiam ingressar pessoas a qualquer
momento, foi possivel durante o tempo que freqiientei a ONG, realizar entrevista com duas
pessoas que procuraram a institui¢do para participar do grupo, bem como um rapaz que a

presidente conhecia e que também freqiientava a ONG para almocar e visitar conhecidos. As
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entrevistas com os sujeitos localizados no GAPA foram realizadas na propria instituicdo, na
sala de atendimento psicologico.

Na ONG FACA, nao foi possivel identificar participantes para pesquisa. O primeiro
contato foi por telefone, no qual foi agendada uma visita, e apés o primeiro encontro com
uma das psicologas, esta se comprometeu a verificar potenciais participantes para o estudo
entre os freqlientadores da ONG e os integrantes do grupo que também 14 acontecia
semanalmente. Diferentemente, do que foi proposto no GAPA, nao foi aconselhado ficar
“visitando” a ONG, nem participar do grupo. Posteriormente, conforme combinado, a
funciondria da ONG avisou-me por correio eletronico que ndo havia ninguém na faixa etdria
de interesse que participasse do grupo ou que freqiientasse a instituicdo para atendimento
psicolégico ou juridico. A funciondria comentou que caso surgisse alguém com o perfil que
buscava, entraria em contato através de mensagem eletronica, o que ndo ocorreu.

Além das ONGs visitei também o PROSAD (Programa Satde do Adolescente'), no
qual conversei com a psicologa responsavel pelos grupos e alguns atendimentos individuais
de adolescentes. Esta disse que ndo tinha conhecimento se alguns dos jovens que
freqiientavam o programa eram portadores do HIV. Afirmou que o carater do grupo era mais
informativo e focava a prevencdo ao HIV/Aids, ndo trabalhando com portadores do virus.
Mesmo assim, pediu que deixasse nome e telefone para contato, caso tivesse alguma noticia.

Outra instituicdo publica contatada foi o Hospital Nereu Ramos (HNR), que pertence
a rede hospitalar da Secretaria de Saude do Estado de Santa Catarina. Este hospital serve
como referéncia estadual no tratamento de doengas infecto-contagiosas, possui um
ambulatorio de infectologia e duas alas proprias para internacdao de portadores do virus HIV,
uma ala feminina e outra masculina. O primeiro contato dentro do hospital ocorreu com o
diretor geral. Durante a conversa, como em todos os outros locais, foi apresentado o projeto
de pesquisa, e o diretor falou da necessidade do projeto passar pelo comité de ética do
hospital e me encaminhou para o setor de psicologia da institui¢ao.

Ainda nessa primeira visita ao hospital, conheci a psicologa e o estagiario de
psicologia, que comentaram sobre os procedimentos do hospital. A sugestdo da psicéloga foi
que comegasse pelos pacientes da internacgao, identificando-os através dos prontudrios e caso

ndo alcangasse o nimero suficiente de sujeitos, poderia fazer a pesquisa no ambulatério, no

" O Programa Saude do Adolescente — PROSAD, criado em 1989, ¢é dirigido a todos os jovens entre 10

a 19 anos e tem um enfoque preventivo e educativo.
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qual, pelas palavras da profissional, seria mais dificil estabelecer contato, pois os pacientes
chegam e saem rapidamente apds suas consultas.

ApoOs a aprovacao pelo comité de ética do hospital iniciou-se a tentativa de pesquisa
na institui¢ao. A psicologa do local apresentou-me para enfermeiras que trabalhavam nas alas
e também no ambulatério. Neste dia, ao checar os prontudrios, as enfermeiras me
comunicaram ndo haver sequer um paciente internado com o perfil que procurava. Apesar da
sugestdo da psicologa do hospital que trabalhasse inicialmente com os pacientes internados,
decidi realizar a pesquisa somente com os pacientes que freqiientavam o ambulatério de
infectologia do hospital, tendo em vista as condigdes de internacdo dos pacientes com HIV e a
dificuldade inerente de realizar uma entrevista.

No primeiro dia de visita ao ambulatério conheci a Dra.M., médica infectologista que
atendia no ambulatério do hospital. Ela me recebeu em sua sala e procurou em sua agenda
algum paciente que tinha o perfil que eu procurava, porém disse que todos eram mais velhos,
maiores de 24 anos. No entanto, ela se lembrou de uma jovem que estava internada com 19
anos. Dra.M. se prontificou a apresentar a jovem e assim que conversamos, fomos até a ala
feminina para que eu conhecesse a paciente. A médica me apresentou e explicou os objetivos
de minha pesquisa e a jovem falou apenas “eu ndo gosto de psicologas”. Nesse momento,
falei que ndo estaria ali como psicéloga dela, e sim como pesquisadora e expliquei novamente
os objetivos de meu estudo, que ndo tinha carater de intervengdo. A jovem aceitou, € a
entrevista foi agendada para seu retorno duas semanas depois, ja que ela ndo era moradora de
Floriandpolis.

A entrevista seria realizada na sala da psicéloga do hospital, porém, no dia e hora
marcada a jovem ndo compareceu para a sua consulta de retorno no ambulatorio e, desse
modo, ndo foi possivel realizar a entrevista. Como ela ndo deixou telefone e, confiando que
retornaria para a sua consulta, ndo havia como contata-la, perdendo-se assim a possibilidade
de entrevista-la.

Apos esta tentativa, conversei com a Dra.l. médica indicada pelas enfermeiras por
tratar principalmente de adolescentes. Durante a rapida reunido, Dra.l. disse que ndo atendia
jovens nessa faixa etaria, e sim adolescentes menores de 18 anos, moradores do “Lar Recanto
do Carinho”. O “Lar Recanto do Carinho” ¢ uma instituigdo que abriga criancas e
adolescentes até 16 anos portadores de HIV, que contrairam o virus por via perinatal. Em
geral, sdo criangas Orfas ou criancas que os pais deixam no lar, pois ndo tem condi¢des

financeiras de cuidar. O “Lar Recanto do Carinho” ndo serviu como campo para este estudo,
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pois os abrigados sdo menores de 18 anos e também, porque se pretendia investigar jovens
ndo institucionalizados e, a principio, aqueles infectados pela via sexual ou endovenosa.

Além da Dra.M. e da Dra.l., conversei também com Dr.A., que afirmou nao atender
nenhum paciente entre 18 e 24 anos. Em outro momento, procurei a enfermeira-chefe do
ambulatério com o objetivo de que esta mediasse o contato com os pacientes. Ela comentou
que o local ndo era freqiientado por muitos jovens, pois estes ainda ndo teriam desenvolvido
os sintomas da doenga, e, em geral, os casos atendidos no ambulatorio eram de maior
complexidade, tendo em vista que se tratava de um hospital referéncia no Estado. A
enfermeira sugeriu que procurasse os postos de saide do municipio e, além disso, se
disponibilizou a me comunicar quando houvesse algum jovem entre 18 e 24 anos com
consulta marcada, e informar o médico que atenderia. Apesar da disponibilidade, a enfermeira
nunca entrou em contato.

Durante toda a pesquisa ficou evidente a dificuldade de encontrar jovens portadores de
HIV. Na cidade de Floriandpolis, ndo hd um 6rgdo que cuide dessa populagdo especifica, e
mesmo as instituicdes onde teoricamente se poderia facilmente encontrar pacientes, me
deparei com alguns obstaculos, como no caso do hospital.

Em pesquisas pela internet para encontrar instituigdes, organizagdes nao-
governamentais que trabalhassem com jovens vivendo com HIV/Aids, encontrei o blog do
Centro de Documentagdo sobre Adolescer Vivendo com o Virus HIV (CEDOC jovem)'",
instituicao situada na cidade de Sao Paulo. Ao entrar em contato com a psicologa
coordenadora do projeto, pude ter mais detalhes e agendar uma visita a institui¢do, com vistas
a encontrar participantes em potencial para o estudo.

O “CEDOC jovem” ¢ um projeto educativo, financiado pelo UNICEF, que tem como
objetivo, nas palavras da coordenadora, “emancipar o jovem que vive com o virus € promover
a inclusdo de pessoas que vivem com o virus HIV na adolescéncia”, bem como promover o
protagonismo juvenil e incentivar uso de medicagdo entre os adolescentes portadores do HIV.
O perfil dos participantes do projeto €: ser adolescente, entre 15 — 18 anos, e caso seja

portador de HIV, ter conhecimento do diagnostico positivo no minimo ha 6 meses. Participam

14 Blog ¢ um registro cronolégico, freqlientemente atualizado com opinides, emogdes, fatos, imagens ou
qualquer outro tipo de contetido que o autor ou autores do blog queiram disponibilizar. Costuma-se usar a expressao
(1= B . 2 r . 7 ~ .

diario virtual” para descrever o blog, porém ele pode ter qualquer tipo de contetido, ndo necessariamente pessoal, e

pode ser utilizado para diversos fins. Para acessar o blog do Cedoc jovem: cedocjovem.blogspot. com
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do CEDOC jovem também adolescentes ndo-portadores com o objetivo de incentivar a
inclusdo social.

Apesar do nome CEDOC (que significa Centro de Documentagdo), o CEDOC jovem
nao ¢ propriamente um centro de documentacao, pois nao se trata de um local destinado para
arquivar documentos. Esse nome surgiu quando o idealizador do projeto percebeu que os
profissionais de satide falavam muito sobre os adolescentes vivendo com o virus, mas que nao
se ouvia o que os adolescentes tinham para falar. Pensou que “existem muitos documentos
sobre os adolescentes, mas nao existe a fala do jovem. Ai teve a idéia do Centro de
Documentagdo que tivesse a fala dos jovens”. No blog do CEDOC jovem ¢ possivel ver
depoimentos, comentérios, fotos e pesquisas realizadas pelos jovens sobre os temas de
interesse de cada um (prevengao, tratamento, lipodistrofia).

Através de contato realizado via correio eletronico para acertar a visita a instituigao, a
coordenadora informou que o projeto incluia adolescentes entre 15 e 18 anos, mas que havia
alguns jovens na faixa etaria da pesquisa. Além disso, salientou que o projeto era composto
por adolescentes portadores de HIV e outros ndo portadores, € que quando eu os visitasse ela
deixaria que os adolescentes se identificassem e se disponibilizassem para participar da
pesquisa.

Durante dois dias acompanhei as atividades desenvolvidas pelos adolescentes
integrantes do CEDOC jovem e coordenadas por uma dupla de profissionais (uma psicologa e
uma pedagoga). Nenhum dos adolescentes dos quatro grupos que conheci (dois grupos do
periodo matutino e dois grupos do periodo vespertino) se identificou como portador do HIV.
Realizei uma entrevista com a psicéloga com objetivo de ter mais informagdes sobre
funcionamento do projeto e outra com um jovem de 19 anos, portador do virus HIV, que foi
indicado pela profissional. Esta entrevista, no entanto, ndo foi utilizada neste estudo, pois foi
0 uUnico jovem investigado ndo residente no municipio de Florianopolis. Isto para manter a
aproximagdo do contexto social dos sujeitos da pesquisa e ter-se um mesmo referencial de
cidade/regido, entre outros aspectos que pudessem ser relevantes.

Apesar de ndo atender o objetivo inicial de entrevistar jovens participantes do projeto
CEDOC jovem de Sao Paulo, a visita a institui¢do foi de grande valia, pois foi possivel
conhecer o modo de funcionamento do projeto e pensar em possibilidades de emancipagdo e
inclusdo de jovens vivendo com HIV e Aids.

De volta a Floriandpolis, entrei em contato com o ambulatorio DST/Aids da rede

publica de satide do municipio. Visitei o posto de satde duas vezes e conversei com dois
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médicos e uma enfermeira, que disseram que atendiam pessoas na faixa etdria de meu
interesse, porém, ndo muitas, e sugeriram que encaminhasse o projeto para a Secretaria
Municipal de Satude para que conseguisse a aprovagdo do Comité de Etica local. Na terceira
visita, conheci uma das psicologas que realizava atendimento individual de pacientes, bem
como aconselhamento pré e pos-teste para HIV. Esta profissional disse que atendia dois
pacientes com o perfil que procurava e marcou minha ida nos dias em que poderia encontra-
los. Ela me apresentou e explicou a pesquisa para os jovens, que aceitaram participar do
estudo. O projeto foi encaminhado e aprovado pela Secretaria Municipal de Saude, sendo
realizadas duas entrevistas com jovens atendidos pela psic6éloga do ambulatoério.

Ao todo foram realizadas cinco entrevistas individuais, sendo do total quatro homens
e uma mulher, todos moradores do municipio de Florianépolis. O numero total de
participantes foi definido a partir da disponibilidade de sujeitos e, principalmente, pela
qualidade das informagdes fornecidas. As entrevistas duraram entre 1 hora e 2 horas e meia e
foram norteadas por um roteiro (Anexo 2), que apresentava questdes basicas relacionadas aos
objetivos da pesquisa. Apesar de algumas perguntas estabelecidas a priori, foi mantida
abertura e flexibilidade para que os entrevistados discorressem a vontade sobre assuntos que
considerassem pertinentes.

Na ONG GAPA/SC foram identificados dois rapazes e uma moga e no ambulatério do
posto de saude, dois homens jovens. As entrevistas aconteceram no proprio GAPA, na sala de
atendimento psicologico e no posto de satude, na sala da psicologa que cedeu seu espaco para
a realizacao das entrevistas. Todas as entrevistas foram gravadas com a autorizagdo dos

sujeitos e posteriormente transcritas na integra pela pesquisadora.

3.3 PROCEDIMENTO DE ANALISE DAS INFORMACOES

O procedimento utilizado para a compreensdo e interpretacao das falas dos jovens foi
a Analise de Contetido Tematica que, segundo Franco (1994), ¢ “uma técnica de pesquisa
cujo objetivo € a busca do sentido ou dos sentidos de um texto” (p.165). Esta técnica consiste
em descobrir os ‘nucleos de sentido’ que compdem a comunicag¢ao, retirando, primeiramente,
as categorias mais significativas, organizando-as em temas (unidade de analise), percebendo
quais tematicas vém espontaneamente, como aparecem, ligadas a quais situagdes, verificando,
em sintese, como se articulam os diferentes temas dentro do discurso, tentando alcancar os

sentidos manifestos e seus nucleos.
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A busca de sentidos de um texto, a que Franco se refere, ¢ o ato de interpretagdo
inerente a qualquer processo de andlise de informagdes, pois o ato de interpretar ¢ uma
producao de sentidos. A linguagem ¢ polissémica, ela admite a pluralidade de sentidos e
significados, que ndo sdo transparentes € muitas vezes significa por meio do “nao dito” e nao
necessariamente significa por meio do que ¢ dito (Smolka, 1995). Isto possibilita multiplas
alternativas de interpretacdo e producdo de sentidos.

A partir das transcricoes das entrevistas, as respostas dos participantes foram
sistematizadas, identificando-se e classificando-se as categorias mais significativas. As
categorias de analise surgiram das informacdes coletadas segundo padrdes e repeti¢des,
baseando-se nos sentidos, significados, problematicas e temas-chave elaborados pelos
sujeitos. Embora o roteiro da entrevista semi-estruturada (Anexo 2) apresentasse sub-temas,
as categorias de andlise foram criadas a posteriori, depois da realizagdo e transcricdo da
entrevista, considerando os assuntos abordados pelo participante durante a mesma. O ponto
de partida da andlise, foi a leitura e a releitura dos textos produzidos pelas entrevistas.

Em sintese, foram observadas as trés etapas do processo de andlise de contetdo,
propostas por Bardin (1977), a saber:

1? Fase: Pré-analise — correspondeu ao periodo em que, ap0s a transcri¢do das fitas, os
conteudos foram organizados e submetidos a varias leituras a fim de tornar o contetido das
mensagens cada vez mais claro;

2% Fase: Exploragdo do material — consistiu em analisar as informagdes dos cinco
participantes do estudo, buscando identificar as mensagens comuns das entrevistas para
posterior categorizagao;

3" Fase: Tratamento dos resultados obtidos e interpretagdo - consistiu em colocar em
relevo as informagdes obtidas, o que possibilitou a construcao de unidades de significagdo dos
conteudos manifestos. Nessa fase, realizou-se uma leitura transversal das mensagens,
possibilitando a formulagdo de interpretacdes.

Buscou-se compreender o processo dinamico, social e histérico que configura os
sentidos atribuidos pelos sujeitos entrevistados a sua vivéncia com o virus HIV, tendo em
vista que, a historia individual de cada sujeito esta situada no contexto sdcio-historico,
devendo-se considerar aspectos como género, geragdo, raca/etnia e tradigdes religiosas.

Concordando com Vygotski (1996),

...0 conhecimento do singular ¢ a chave de toda a psicologia social, de modo que

devemos conquistar para a psicologia o direito de considerar o singular, ou seja, o
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individuo, como um microcosmo, como um tipo, como um exemplo ou modelo da
sociedade (p. 368).

Assim, com o intuito de compreender o social, a coletividade, ¢ possivel investigar o
individuo, pois o universal se reflete no singular. Cada sujeito com sua singularidade revela
sua coletividade, explicitando os significados compartilhados e produzidos ao longo da

histéria dos grupos culturais no qual esta inserido.

3.4 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina. Os sujeitos participaram
voluntariamente, o anonimato dos participantes foi garantido utilizando-se pseuddénimos por
eles escolhidos e as entrevistas foram conduzidas somente apds os participantes assinarem o
termo de consentimento livre e esclarecido (Anexo 3), conforme norma estabelecida pelo

Comité de Etica desta universidade.

40



4 RESULTADOS E DISCUSSOES

A partir dos depoimentos dos sujeitos foram identificadas e organizadas duas grandes
categorias: a) Diagnodstico e reagdes; b) Convivendo com HIV/Aids. Os diversos sentidos
atribuidos aos aspectos relacionados ao viver com o HIV foram sub-divididos com fins
didaticos, pois todos os temas contemplados estdo diretamente relacionados. Cada tema
apresentado ¢ um fio que forma a teia de sentidos atribuidos ao conviver com o HIV.

E importante assinalar que na medida em que era lancada uma pergunta, incitava-se o
jovem a pensar, sobretudo, pensar sobre si, sobre sua vida, sua historia. Ancorando-se na
perspectiva vygotskiana, ¢ possivel perceber que foi neste processo reflexivo e dialético, no
qual o sujeito distancia-se dele mesmo e se torna o outro de si mesmo que foram se
construindo os discursos de cada sujeito.

Abaixo serd apresentada a sintese de cada entrevista com o objetivo de contextualizar
o leitor e, posteriormente, as categorias de andlise e as subcategorias na seguinte seqiiéncia:
Diagnéstico e reagdes — situagdo de revelacao do diagnostico, reagao dos jovens, revelacao do
diagnostico para familiares e revelacdo para terceiros; Convivendo com o HIV/Aids —
vulnerabilidades; estigma e discriminacao; religiosidade; tratamento medicamentoso; cuidar

de si/cuidar do outro e os sentidos do viver com HIV/Aids.

4.1 SINTESE DAS ENTREVISTAS

Com o objetivo de apresentar ao leitor um breve histérico da vida de cada sujeito e
informacdes complementares sobre as entrevistas, abaixo serdo apresentadas, na ordem em
que foi realizada cada uma delas, um resumo da trajetéria de vida de cada jovem, com trechos
de algumas falas para enriquecer o relato. Importante frisar que os pseudonimos e outros
nomes utilizados para identificar os entrevistados foram escolhidos pelos proprios jovens,
exceto César, que nao escolheu um apelido e afirmou que a pesquisadora poderia identifica-lo

pelo seu nome verdadeiro.

VENTANIA

Contextualizando a entrevista

Ventania me foi apresentado pela presidente do GAPA, que o conhecia h4 anos.
Descrevi resumidamente os objetivos da pesquisa e ele aceitou participar. Nesta primeira
conversa, foi agendado o dia e hora da entrevista, a qual foi realizada na propria ONG no dia

seguinte, com dura¢do aproximada de 1 hora e meia. Durante o acerto para a realizagdo da

41



entrevista, Ventania comentou que havia contraido o virus por via perinatal. Como ja
haviamos combinado sua participacdo, resolvi realizar a entrevista, independentemente da
forma de infeccao do virus (que a principio era um critério de sele¢do). Entre os jovens
entrevistados, Ventania ¢ o Unico participante que nasceu com HIV e, devido a qualidade das

informagdes cedidas por ele, decidiu-se considerar seu depoimento.

Breve descrigdo da trajetoria de vida

Ventania tem 23 anos, ¢ natural de Floriandpolis, ¢ o quarto filho entre nove irmaos.
No momento da entrevista, era solteiro e morava com a namorada havia cinco meses. Estudou
até a 2" série do ensino fundamental e trabalhava eventualmente como pintor, ndo tendo renda
mensal fixa. Freqiientava a Assembléia de Deus, hd cinco meses por incentivo do pai da
namorada.

Em relacdo ao HIV, Ventania conta que nasceu com o virus, mas que soube somente
aos 13 anos, quando foi colocado no “Lar Recanto do Carinho”. Apds descobrir que os filhos
tinham HIV (Ventania e mais duas irmas), a mae deles resolveu colocéa-los na instituicao para
garantir seus cuidados, ja que ndo tinha condicdes para tal. O entrevistado afirma que sua mae
contraiu o virus de seu marido (pai de Ventania), e que este andava com prostitutas, “meu pai
sempre sabia e sempre escondia dela (mde). Ele sabia que ele tinha...ele é bem espertinho da
cabecga, ia la fazia o exame e sempre aprontando com ela, né? Todo o dinheirinho que ele
pegava ia la para as mulheres de festa, né?(...)”. Ventania afirma que sua mae soube que
tinha HIV quando decidiu fazer exame junto com os filhos.

Ventania morou no “Lar Recanto do Carinho” durante 3 anos. Quando saiu, aos 16
anos, recebeu uma ajuda financeira da institui¢do e foi morar com um irmao mais velho.
Devido a desentendimento com a cunhada, foi morar com o pai e, apos brigar com este, foi
morar sozinho, conta: “(...) Uma casinha, um banheirinho. So que ndo tem dgua, ndo tem luz,
ndo tem nada. Ali eu morei sem agua, sem luz, 1 ano. S6 na vela. Anda 40 metros para pegar
dois baldes de adgua....para viver, né? Para lavar minha roupa, fazer minha comida”.
Atualmente ele reside com sua namorada em uma casa emprestada pelo sogro. Nas palavras
do proprio jovem: “Minha vida sempre foi uma enrolacada assim. Anda para ld, para ca’.
Ventania relata as brigas que o fizeram sair da casa do irmao e do pai, com o qual ndo tem
mais contato, apds agressoes fisicas. “Eu nem falo mais com ele (pai). Depois daquela briga
que deu, ele quer fazer amizade comigo hoje, mas eu ja nem quero”. Ventania relata também

o falecimento de sua mae ha 8 anos em decorréncia da Aids e a dificuldade de lidar com a
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morte dela, “Nos 3 anos eu ndo aceitei que a minha mde morreu, eu sempre chorando,
sempre querendo morrer. Foi 3 anos, foi dificil para mim entender a vida”, “E dificil até
hoje, né? Mas eu aceito que ninguém fica para raiz, né? Um dia todo mundo vai. Nasce e
vai”. Fala que ndo tem amigos e tem contato com alguns irmaos, mas outros ndo v¢ ha
tempos. O jovem visita duas irmas que ainda moram no “Lar Recanto do Carinho”, instituicao
esta que o ajuda fornecendo uma cesta basica.

O entrevistado falou sobre o futuro, sobre seus planos, sobre expectativa da cura da
Aids. Contou também durante a entrevista, sobre suas namoradas, sua primeira relacao sexual
e sobre o uso do preservativo. Ventania afirmou que com algumas namoradas preferia ndo ter
relagdes sexuais com medo de passar o HIV, com meninas que sabia ou desconfiava que tinha
0 virus e com prostitutas, “transava” sem preservativo.

Ventania falou da suspeita de gravidez de sua namorada e de suas preocupagdes por
ndo ter condigdes de manter um filho. Ao encontrd-lo no GAPA alguns meses depois,
perguntei sobre a gravidez da parceira e ele comentou que sua namorada havia perdido a
crianga em um aborto espontaneo.

Em relacdo a vivéncia com o HIV, o jovem contou sobre a reagdo ao diagndstico, o
desejo de se matar /de morrer, ‘‘foi uma revolta, eu ndo queria viver mais, queria me jogar
embaixo de um carro”, o uso da medicac¢do, que interrompeu durante um ano, pois queria
morrer, “Queria morrer. Queria morrer que nem a minha mde, minha mde morreu...Eu
queria parar de tomar remédio que nem ela parou, né? Ai morreu. Ai eu parei e vi que ndo ia
morrer (...)”. Afirmou que nunca foi internado em decorréncia de alguma doenca oportunista
e que quando fica doente se cuidava sozinho “Sempre eu sozinho. Ndo dizia para ninguém,
sempre ficava me escondendo, a minha doenga” e relata que € sintomatico, “meu exame ja
deu que é Aids mesmo. Ja passou para Aids”, “Por causa que eu fiquei 1 ano sem tomar. Eu
tava no virus, ai naquele 1 ano sem tomar ai cresceu’. Falou também dos sentidos que
atribuiu e que hoje atribui ao HIV, a Aids e a propria vida e sobre a discriminag¢do que ja

sofreu e o siléncio em relagdo a soropositividade com medo do preconceito.

KINHO

Contextualizando a entrevista

Kinho participou de um dos encontros do grupo “Desperta Mulher” no GAPA, onde o
conheci. Ao saber que o jovem tinha 19 anos conversei com a presidente da ONG sobre a

possibilidade de entrevista-lo. Ela disse que ndo o conhecia, pois era uma das primeiras vezes
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que o rapaz freqlientava a instituicdo, mas falou com ele e apresentou a pesquisa. Kinho
aceitou fazer a entrevista € marcamos o encontro para a semana seguinte, de acordo com a
disponibilidade de horario dele.

A entrevista foi realizada no GAPA e durou em torno de 1 hora. Em contraste com as
outras entrevistas, esta foi mais tensa, o participante parecia pouco a vontade, pois durante
toda a entrevista olhava muito para o gravador e pouco para a pesquisadora. Kinho fazia
algumas pausas entre as perguntas e suas respostas, ficando alguns momentos em siléncio
durante a conversa.

O participante ndo relatou em seu depoimento se suas relacdes sexuais eram com
homens ou mulheres, ndo explicitando sua orientagdo sexual. Ao se referir aos seus/suas
parceiros/parceiras sempre falava a pessoa, de forma impessoal, sem citar nomes,
diferentemente dos outros entrevistados. Ao final da entrevista, depois de desligar o gravador,
pergunto se ele poderia dizer se sua parceria sexual eram homens ou mulheres. Ele sorri, diz
“Ai”, se esconde entre os bragos que estavam cruzados sobre a mesa e nao responde. Eu digo
que esta bem se ele prefere nao falar. Ficou claro, pela forma de se comportar de Kinho, pelo
seu embarago ao perguntar diretamente sobre a sua orientagdo sexual, e também por alguns

trechos da entrevista, que ele ¢ homossexual, apesar de ndo afirmar em nenhum momento.

Breve descrigdo da trajetoria de vida

Kinho tem 19 anos, ¢ natural de Florianopolis, faz supletivo para completar o primeiro
grau (6°,7" e 8" série em um ano). Participa do projeto Pro-jovem e ganha mensalmente uma
bolsa de R$ 100,00 do projeto, além de trabalhos eventuais, como cortar grama, distribuir
panfletos, lavar carros. Afirma que nao tem religido, mas que se fosse para seguir, seria
evangélico, pois acha que é o “cerfo”. E o terceiro filho de seis irmdos e atualmente, mora
com sua tia (irma da mae) e com seus trés primos. Kinho relata que morou em um orfanato
dos 9 aos 13 anos, pois fugia muito de casa porque sua mae batia nele. Ao sair do orfanato, foi
morar com sua mae e 14 morou até os 16 anos, quando resolveu ir para a casa de sua tia. “Eu
fui morar com ela (tia), porque eu e a mde ndo nos damos muito bem assim. Porque eles
moram em outro lugar e eu moro com ela, porque eu acho que eu sou o unico filho que ndo se
da muito bem com ela”. Em relag@o ao seu pai, o jovem afirma que ele se separou de sua mae
quando ainda era pequeno, que o vé eventualmente, sem muito contato.

Sobre a vivéncia com HIV, o participante afirmou no decorrer da entrevista, que tinha

conhecimento do diagnostico hd um més. Esse fato gerou grande surpresa na entrevistadora
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que perguntou se o jovem gostaria de continuar a entrevista, se estava tudo bem, pois ao
combinar o encontro ndo se perguntou hd quanto tempo Kinho sabia do diagnostico. Ele disse
que nao havia problemas, que ja desconfiava que tinha o virus, “(...) uma pessoa falou que a
pessoa que eu fiquei tinha, mas nunca liguei porque eu ndo sabia o que era, né?”, “Depois
dali eu sempre.....quando davam aula no colégio sobre HIV assim, eu ficava pensando assim,
eu acho que eu tenho isso ai”. Kinho conta que contraiu o virus por relacdo sexual, pois nao
usa drogas e sua mae nao ¢ portadora, afirma que desconfia de quem contraiu, pois ouviu em
uma roda de conversa comentarem que a pessoa com quem ficou era portadora do virus.
Acredita que se infectou aos 17 anos.

Kinho fez o exame para HIV incentivado e acompanhado pela sua tia, no Centro de
Testagem e Aconselhamento de Florianopolis. Ao falar sobre sua reacdo ao diagnostico,
comenta “ai eu falei: fazer o que? Deu positivo...o negocio agora é cuidar e seguir em frente.
Normal”. Contou também que sua primeira relacdo sexual foi aos 16 anos e que foi com
camisinha, mas que ndo usava preservativo regularmente, dizendo, porém, que desde que fez
o exame para HIV passou a usar sempre. Ainda sobre o uso do preservativo, Kinho relatou
algumas dificuldades, “dai tu fica pensando...vai la, tem relagcdo sexual com uma pessoa e
fica pensando...porque muitas vezes ndo é eu que ndo quero usar, é a pessoa que ndo quer
(..)”, at¢ o momento da realizacdo da entrevista, esta aparece como a maior dificuldade
atrelada ao HIV.

Ainda sobre a vivéncia com o virus, Kinho disse que ndo sabe se ja teve algum
sintoma de Aids, pois ndo sabe quais sdo os sintomas, nem a diferenga entre HIV e Aids. O
jovem ndo toma medicacdo, pois no momento da entrevista, o0 exame que indicaria a sua carga
viral ndo estava pronto, afirmando que caso fosse necessario ndo teria problemas em tomar o
coquetel.

Em relacao ao futuro, o jovem relatou ter vontade de cursar a faculdade de veterinaria,
pois gosta de bichos, ter um emprego, “uma coisa assim que eu goste de fazer e que eu fique
trabalhando ali anos, anos e anos num servigo so”. Disse ndo ter planos de casar, nem de
morar com alguém. Kinho comentou que tem muitos amigos, que sempre ha o que fazer, “(...)
sempre é bom ter um amigo, né? Eu acho que sem um amigo a pessoa ndo vive, né? Viver
sempre sozinho ndo da. Mas sempre tem.....geralmente, ndo fica um dia sem alguém me
chamar la em casa’.

Kinho falou de seu medo de hospital, de ficar internado, pois ndo gosta do ambiente

hospitalar. Disse que ndo sofreu preconceito € que poucas pessoas sabem que ele ¢
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soropositivo (mae, tia e avo). O jovem comentou também que ndo pretende contar para as
pessoas sobre sua soropositividade, somente em quem confiar muito. “Eu acho que ndo
precisa contar,né? Porque...cada um ¢ cada um,né? Tem gente que conta, tem gente que nao.
Bem que isso ndo ira se esconder para sempre....mas.....normal. A unica coisa que....medo
que eu tenho disso é de um dia estar no hospital, so isso”.

Apesar do pouco tempo de vivéncia com HIV, Kinho definiu, sempre em frases curtas
e poucas palavras, o sentido para HIV e Aids, evidenciando um processo de ressignificagao,

de producao de outros e novos sentidos ao HIV/Aids.

GRACIELE

Contextualizando a entrevista

Assim como Kinho, Graciele também foi identificada através do grupo “Desperta
Mulher”, e foi-me apresentada pela presidente do GAPA. Em uma primeira conversa,
Graciele aceitou participar da entrevista e afirmou que seria melhor que eu fosse até sua casa,
pois seria dificil se deslocar at¢ 0 GAPA com os dois filhos. Assim combinado, a entrevista
foi realizada na casa de Graciele, um barraquinho em cima de um morro, na presenga de seus
dois filhos. Porém, devido as diversas pausas feitas durante a entrevista, bem como o choro e
eventuais falas de seus filhos, a transcri¢ao da entrevista foi muito dificultada. Como Graciele
havia fornecido um telefone para eventual necessidade de contato, pedi para que
realizdssemos outra entrevista. A jovem aceitou e esta segunda conversa foi realizada no
GAPA em um dia que ela foi participar do grupo.

A entrevista durou em torno de uma hora e foi realizada na sala de grupo para que os
filhos dela, presentes novamente, pudessem ficar brincando enquanto conversassemos. O tom
deste segundo encontro foi diferente do primeiro. Enquanto que na primeira entrevista
Graciele pediu ajuda, se eu conhecia alguém para ajudd-la a comprar uma casa maior e
melhor, no segundo encontro ndo solicitou nada, porém reclamou bastante durante toda a

entrevista de seu marido, tema este que nao havia aparecido na primeira conversa.

Breve descrig¢do da trajetoria de vida

Graciele tem 23 anos, ¢ natural de Florianopolis e estudou até a 5° série do ensino
fundamental. Mora com seu marido e seus dois filhos (um garoto de quatro anos e uma
menina de dois anos), nao tem renda mensal fixa, pois trabalha como faxineira eventualmente.

Seu marido ¢ guardador de carros e ambos freqlientam semanalmente um terreiro de

46



candomblé. Graciele, que vive com seu marido ha cinco anos, até entdo morava com seus pais
e irmdos. Conheceu seu parceiro no terreiro de candomblé e foram morar juntos, “sou
ajuntada, ndo tem nada assinado no papel”. Assim que conheceu seu marido, aos 17 anos,
ela engravidou e parou de estudar.

A entrevistada contou que perdeu um filho durante sua primeira gravidez em
conseqiiéncia de uma queda, engravidando novamente depois. Foi durante o pré-natal de seu
filho mais velho (ha cinco anos atras), no quinto més de gestagdo, que descobriu que era
portadora do HIV. Depois do resultado de Graciele, seu marido fez o exame e soube que
também era soropositivo. A participante afirma que contraiu o virus através de relagdes
sexuais e que foi seu marido quem transmitiu, “Ah...pelo meu marido, né? Eu conheci so
ele...fiqguei com ele até hoje, estou com ele até hoje”, pois nunca teve relagdes com outros
homens e nunca usou drogas.

Graciele falou do futuro dizendo que seus planos sdo trabalhar e criar seus filhos,
relatou seus medos “Medo da morte, de ficar doente numa cama. Tenho medo sim....medo de
sofrer” e falou também do uso de medicacdo. A entrevistada tomou coquetel durante a
gestacdo de seus dois filhos como parte do tratamento para prevenir a transmissao vertical e
nunca mais fez uso da medicagdo, “Fiquei tomando até a hora que a médica disse para
parar..so parei quando ganhei os dois”. Afirmou que seus filhos ndo contrairam o HIV, pois
tomou todos os cuidados necessarios (tomou medica¢ao, ndo amamentou).

Disse que nunca foi internada e nem teve sintomas de doengas oportunistas e que seu
marido ja teve alguns abscessos, mas também nunca foi internado. Sobre o uso do
preservativo, Graciele comentou que apos o nascimento de seus filhos passou a usar
camisinha e que antes ndo usava o preservativo, mas hoje faz uso e também toma
anticoncepcional, pois nao quer mais filhos.

Em relacao a vivéncia com o HIV, ela comentou que por vezes fica desanimada, e que
assim que soube do diagnostico ndo aceitava sua condi¢do, que sua vida ndo tinha mais graga.
Falou que sao poucas pessoas que sabem de sua soropositividade, sua irma mais velha, avo e
tia, pois sua mae ja faleceu, tem pouco contato com seu pai € ndo contou para seus outros
irmaos. Durante a entrevista, Graciele relatou suas dificuldades ndo apenas ligadas ao HIV,
mais as condi¢des precarias de sua vida (muita pobreza, miséria). Falou também de como

entende o HIV, a Aids e abordou sua crenga em seus orixas e em Deus.
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CESAR

Contextualizando a entrevista

César foi apresentado pela psicologa que o atendia ha 1 més no ambulatorio de
DST/Aids de um posto de saude de Floriandpolis. A profissional conversou com o jovem que
aceitou participar da pesquisa, marcou a entrevista e comunicou o dia agendado. A entrevista

foi realizada na sala da profissional que mediou o contato, e durou em torno de 1 hora e meia.

Breve descrigdo da trajetoria de vida

César tem 23 anos, ¢ natural do Rio Grande do Sul e mora em Florianopolis ha 2 anos,
tendo morado no Mato Grosso do Sul e Sdo Paulo. E o filho mais velho, tem um irméo ¢ uma
irma mais novos e atualmente mora com seus pais € irmaos. Tem o segundo grau completo e
se prepara para o vestibular de Engenharia Quimica. Trabalhou como barman e tinha uma
renda mensal de R$850,00. Diz ser evangélico ha um ano, assim como toda sua familia.
Namora uma garota que conheceu na igreja Universal hé trés meses e, na época da entrevista,
afirmou que pretendia noivar com ela.

O entrevistado, assim como Kinho, sabia ha um més que era portador do HIV. Disse
que quando estava internado no Hospital Universitdrio em decorréncia de fortes dores
abdominais fez uma bateria de exames e descobriu que era HIV+. César afirmou que contraiu
o virus de uma ex-namorada. Disse que namoraram um ano € meio € que a garota falou para
ele no sexto més de namoro, que ela tinha HIV, mas ele ndo imaginou que houvesse contraido
0 virus.

César, até o momento da entrevista, ndo tomava a medicagdo ¢ ndo sabia ainda se
precisaria tomar. Foi internado no hospital devido dores abdominais e aguardava o resultado
do exame que fez, pois desconfiavam que pudesse estar com cancer no abdomen. Disse que
todos em sua familia sabem de sua condicdo sorologica, bem como sua namorada (que fez o
exame, mas até o momento da entrevista ndo havia saido o resultado) e os pais dela. Sobre o
uso do preservativo, disse que com sua atual namorada usou camisinha em todas as relagdes e
que nao acredita que ela tenha se infectado. O jovem descreveu o apoio que recebe da familia
e dos amigos, “(..) tenho até muito paparico demais, onde que eu me sinto assim um pouco
mal, sabe? Porque eu penso assim Po...estd todo mundo me paparicando e estou tomando o
tempo deles. Mas ndo adianta falar isso para eles, porque parece que cada vez mais eles

ficam me paparicando”.
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Em relag@o ao futuro, César afirmou que pretende fazer faculdade, voltar a trabalhar
como barman, casar e ter filhos. Disse que a Unica coisa que mudou em sua vida até o
momento em decorréncia do HIV, foi que teve que se afastar do servigo devido ao tempo de
internagdo no hospital, e que o seu maior medo ¢ de ser discriminado.

Durante a entrevista, César falou sobre reacdes diante do diagnostico, as diferentes
fases que passou até o momento e a reagdo das pessoas ao saberem da sua soropositividade.
“Primeiramente assim...desapareci, sumi do mapa, sabe? Sumi, porque..Poé..isso aconteceu
comigo e tal, nunca pensei que isso fosse acontecer”. “Eu consegui passar essa fase, eu
consegui porque agora eu vou, eu saio a noite, eu vou namorar, eu vou para a igreja, eu vou
para o quarto e, escuto som, brinco com as minhas tias, vou correr, vou para a praia, vou
para academia”.

Em relagdao ao HIV e a Aids, o entrevistado descreveu as diferengas entre o virus ¢ a
doenga e relatou o sentido que, ap6s conversa com médicos e outros portadores de HIV, hoje

atribui ao virus e a Aids.

FERNANDO

Contextualizando a entrevista

Fernando, assim como César, foi apresentado pela psicdloga que o atendia ha poucos
dias no ambulatério de DST/Aids de um posto de satide de Floriandpolis. A profissional
conversou com o jovem que aceitou participar da pesquisa, marcou a entrevista € comunicou
o dia agendado. A entrevista foi realizada na sala da psicologa que mediou o contato, e foi a

entrevista mais longa, durou em torno de duas horas e meia.

Breve descricao da trajetoria de vida

Fernando tem 24 anos, ¢ natural de Joinville/SC, e se mudou para Florian6polis ha
pouco mais de um ano para cursar faculdade. Atualmente, divide um apartamento com trés
colegas e tem uma renda mensal de R$350,00 proveniente de uma bolsa da universidade. E o
filho mais velho, tendo trés irmaos mais novos (2 meninas ¢ 1 menino). Em relagdo a religido,
o entrevistado afirmou “sou catdlico de batismo, porém nem um pouco praticante”. Fernando
¢ gay e namora um rapaz ha cinco meses que ndo ¢ soropositivo.

O entrevistado conta que fez um exame de HIV aos 18 anos que deu negativo e ap6s o
aparecimento de uma ingua , um més depois de uma relacao sexual sem preservativo, fez um

outro exame que deu resultado positivo. Descobriu ser portador do HIV aos 19 anos, e tés
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meses apos o diagndstico ficou 15 dias internado em decorréncia de uma pneumonia € um
grande abscesso. Fernando relatou com muita riqueza de detalhes, citando datas, didlogos e
nomes das pessoas com quem se envolveu e foram importantes desde o diagnostico até o
momento da entrevista.

O jovem diz ser passivo nas suas relagdes sexuais e que sempre soube o que era o
HIV, a Aids e os riscos que corria. “A minha idéia na minha cabega era essa...que eu era
totalmente provido de informagdo e aquilo era inadmissivel”, “Eu era uma pessoa que ndo
podia ter pegado (...)”. Depois de um namoro de trés meses, transou uma Unica vez sem
preservativo e segundo ele, esta unica vez foi suficiente para se infectar. “Foi assim, uma
loteria, eu sempre digo, tinha que ser, entende? (...)”. Fernando ja fez uso da medicacdo, mas
disse ter parado quando se mudou para Florianopolis. “Como eu ia me mudar para ca, e a
minha vida estava um turbilhdo, pensar em procurar emprego, casa, eu ndo ia ter cabega
para ficar pensando em tomar um comprimido por dia, entendeu?”.

Além de sua vivéncia com HIV, Fernando relatou também abuso sexual que sofreu
dos 8 aos 15 anos. “Aconteceu o seguinte, com 18 anos e meio, eu comecei a minha vida
sexual por op¢do. Eu digo que tenho uma vida sexual por op¢do e uma sem op¢do que foi
quando eu sofri abuso sexual”. O entrevistado relatou que quando fez o primeiro exame de
HIV tinha medo que houvesse contraido o virus devido ao abuso que sofreu.

Fernando disse ter contado ser soropositivo logo que soube de seu diagndstico para
dois primos e que contou para sua mae dois anos depois. Afirmou que buscou
acompanhamento psicoldgico assim que descobriu ser portador e nesses cinco anos que vive
com HIV esteve em terapia. O jovem relatou também, a dificuldade de contar para seus
parceiros sobre a sua soropositividade, bem como as dificuldades na negociagdo para o uso do
preservativo. Em relagdo ao futuro, diz que pretende se formar e ser professor.

Ao perguntar sobre seus medos, Fernando afirmou que se um dia adotar uma crianga,
se tiver um filho, tem medo de morrer e deixar a crianga no mundo, tem medo de trazer
sofrimento para a crianca, além disso, disse que um de seus maiores medos ¢ de passar HIV

para outra pessoa, principalmente, para uma pessoa que ama.

4.2 DIAGNOSTICO E REACOES

O tema diagnoéstico apareceu em todas as entrevistas e foi abordado diretamente

através de algumas perguntas contidas no roteiro. O momento da descoberta da
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soropositividade para o HIV, bem como as rea¢cdes em decorréncia do resultado positivo, sao
compreendidas como partes fundamentais no processo de adaptag@o a nova condicao.

Diferentes pesquisas abordam a revelagao do diagndstico para adolescentes vivendo
com HIV/Aids, apontando as dificuldades envolvidas neste momento e indicando estratégias
para sua supera¢do. Em geral, os estudos encontrados referem-se a revelagdo do diagnostico
para adolescentes que contrairam o virus por via perinatal (Andrade Souza, 2003; Seidl et al.,
2005; Marques et al., 2006), considerando sempre a participagdo € o envolvimento dos
cuidadores neste processo.

Segundo Marques et al. (2006),

¢ importante que os servicos de atendimento a criangas e adolescentes infectados pelo
HIV estabelecam e aprimorem claramente uma politica de revelacao de diagnostico,
incluindo jovens infectados ja na adolescéncia, por transmissao sexual ou uso de
drogas, para os quais foi mais comum, em nossa investigagdo, encontrar relatos de
experiéncias problematicas (p.627).

Diferentemente das pesquisas encontradas, entre os jovens investigados neste estudo,
apenas um se infectou por via perinatal, ¢ soube de sua soropositividade durante a
adolescéncia, os outros quatro entrevistados se infectaram por via sexual. A riqueza presente
na diversidade dos relatos foi didaticamente separada em quatro momentos relacionados ao
diagnostico: a situagdo da revelagdo; a reacdo do jovem ao diagnostico; a revelagdo para os

familiares e a revelagdo a terceiros.

4.2.1 Situacdes de revelacdo do diagnostico

E certo que ndo existe uma receita basica e padronizada para a revelagio do
diagnostico, uma vez que este ira variar de acordo com a singularidade de cada paciente
atendido. Mas ¢ preciso considerar que a revelagdo do diagnodstico positivo para o HIV
constitui um momento critico, que deve ser manejado com delicadeza e cuidado, pois quase
sempre a sorologia positiva ¢ interpretada como um sinal de alerta sobre o fim dos sonhos e
possibilidades de vida para o sujeito.

Entre os cinco sujeitos entrevistados nenhum exame foi feito no mesmo local, sendo o
contexto do exame anti-HIV diferente para todos eles.

Ventania relatou que um dia ouviu escondido atras da porta, seus pais conversarem e

discutirem. Durante a discussdo, ouviu sua mae dizendo que iria colocar ele e seus irmaos em
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uma instituicdo para que fossem cuidados. O jovem conta que sabia que tinha alguma coisa,
mas ndo tinha certeza do que era e s6 obteve a confirmagdo de seu diagnostico na instituicao
em que morou durante trés anos. Ao falar como recebeu a confirmacdo de sua
soropositividade, disse:

“La no Recanto, eles ndo queriam dizer que eu tinha. ‘Ndo tu ndo tem nada’. ‘Eu sei

que tenho. Vocés querem me enganar so porque eu ndo tenho estudo’, eu dizia assim.

Ela ‘ah..nada..tu ta botando coisa na tua cabega...se tu pensar que tem doenga ai

mesmo ¢ que vai ter. Tem que tirar o pensamento ruim da cabeg¢a para botar um

pensamento bom ai na tua cabega’, ela dizia assim. O negocio é eu me cuidar. Vocés
me dizem o que eu tenho e eu vou entender a vida, né? Vocés nao dizem eu fico so na

revolta chorando, gritando, querendo me matar. Ai elas: ‘Ta é verdade, tu tem’. Ai a

hora que falaram a verdade, ai é que eu queria me matar mesmo”.

O jovem mostra que apesar de desconfiar ficou surpreso ao saber que tinha HIV e diz
que sua primeira reagdo foi querer se matar. Ventania conta que teve acompanhamento com
uma profissional durante a primeira semana, mas que mesmo assim foi dificil de entender sua
situacdo. A revelagdo aqui, feita em uma instituicdo que abriga menores que vivem com
HIV/Aids, parece ter sido realizada sem nenhum tipo de cuidado, preparacao ou explicagdao do
que era o HIV para o jovem que na época tinha 13 anos. A partir do depoimento, percebe-se
que ndo teve nenhum trabalho prévio ou cuidado com o assunto, antes da revelagao.

Concordando com Domingues (2004),

¢ inegavel que um resultado positivo possui cardter impactante na historia de qualquer
pessoa, mesmo estando ela ‘preparada’para recebé-lo. No entanto, deve levar-se em
consideragdo que quando o sujeito esta sendo orientado corretamente durante o seu
processo de diagndstico, ¢ muito mais provavel que ele venha construindo capacidades
pessoais para lidar com essa informagao e com todas as conseqiiéncias dela (p.80).

O relato de Kinho demonstra que o processo de diagnostico € vivido com uma grande
carga de ansiedade e angustia, sobretudo quando a percep¢do de risco da pessoa, como no
caso deste jovem, aponta para a possibilidade concreta de infec¢dao pelo HIV. Kinho fez seu
exame anti-HIV em um Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA), porém, ndo relatou
nenhum tipo de acolhimento ou esclarecimentos sobre o HIV/Aids no momento do seu pos-
teste.

“Ai eu cheguei fiz, ai a pessoa fica ansiosa, né, porque...né? Ai...foi normal, dai eu.
Dai ela abriu assim, dai leu, os outros deu negativo, negativo, os outros que eles
fazem, né? Ai ela falou: E. Infelizmente, HIV deu positivo” .
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Um relato semelhante ao anterior ¢ o de Graciele, que fez o exame anti-HIV em um
posto de saude. Ela conta que fez o exame durante seu pré-natal, no quinto més de gestagao,
mas que apos a revelagao recebeu todos os cuidados para evitar a transmissao vertical.

“A médica pediu o exame de HIV, quem me deu foi a doutora mesmo...que atendia de

manhd. Ela me chamou no consultorio, dai... Quero falar particular contigo...teu

exame deu, deu positivo. Positivo o exame de HIV, né?”.

Outro depoimento da revelacdo do diagndstico que aponta uma abordagem repentina
do profissional ao dar a noticia, foi o de César. No seu relato, o jovem descreve a surpresa

diante do modo como foi revelado que tinha HIV:

“Ele chegou assim, porque ele foi bem assim...ja foi direto ao assunto, né? Seus

exames deram que vocé tem...., deu positivo o seu exame de HIV. Ele falou bem assim

diretamente. Falou na lata e foi onde eu assustei, né? Bah, Ele deve estar brincando,
né? Dal ele: Nao é isso mesmo, deu positivo”.

Novamente, assim como com Ventania e Kinho, percebe-se a revelagao do diagnodstico
positivo para HIV de forma descuidada e desatenciosa. O susto com o resultado, o despreparo
para receber tal noticia, bem como a falta de habilidade do profissional para tal fungado, sdo
exemplificados no depoimento de César ao contar que pensou: “Bah!! Ele deve estar
brincando”. O jovem nem imaginava que tinha HIV, diferente de Ventania que sabia que
tinha alguma coisa e Kinho que desconfiava de sua soropositividade, César estava internado
em um hospital por dores no abdomen e foi pego de surpresa com tal noticia, dada de forma
repentina.

Ja o caso de Fernando ¢ bem diferente dos demais, pois seu exame foi realizado em
uma clinica particular e a revelagdo ndo foi anunciada por ninguém.

“(...) Ai......eu fiz o reteste, né, colhi sangue novamente, quando eu fui buscar era

particular, eles so me entregaram a folha fechada dentro do plastico e eu como

sempre fiz na minha vida toda, curioso também, ndo tive muito medo, e abri o exame,
virei a esquina e vi que estava reagente/reagente para os 2 Elisas (...)".

Neste relato € importante chamar atengdo para as diferencas de procedimento para o
exame anti-HIV nos servicos de satide publico e privado. Neste ultimo, o paciente recebe seu
exame sozinho e s6 depois ao procurar um médico, se assim desejar, ¢ que terd orientagdes
sobre HIV/Aids, como foi o caso de Fernando que, posteriormente procurou uma
infectologista. No servico publico, onde deveria ser realizado acolhimento pré e pds-teste,
bem como esclarecimentos por um profissional preparado para a fungdo, como se percebeu
nos casos de Kinho e César, mais explicitamente, houve a falta de cuidado e preparo no
anuncio do diagnéstico (momento pds-teste).
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Os resultados aqui apresentados, vao ao encontro do que Marques et al. (2006)
apontam em seu estudo sobre a revelacdo do diagnodstico para adolescentes vivendo com
HIV/Aids. Os autores afirmaram que, para os entrevistados que se infectaram pela via sexual
ou que ndo sabiam como haviam se infectado, em contraste com os adolescentes que
cresceram com o HIV (transmissao vertical) também estudados, ndo foi observado nenhum
trabalho prévio ou cuidado com o assunto, com relatos de revelagdo diagndstica mais rudes e
descuidadas. Tendo em vista a complexidade do momento de um teste anti-HIV e de seu
resultado positivo, acredita-se que ¢ fundamental o acompanhamento por um profissional da
area da saude, capacitado a dar a pessoa todas as orientacdes necessdrias para o enfrentamento
dessa nova etapa de sua vida.

Pode-se perceber algumas semelhangas no conjunto das entrevistas no padrao de
revelacdao do diagnoéstico, apesar dos diferentes contextos em que foram realizados os exames.
A comunicacdo do diagnostico relatada por Ventania, Kinho e César, aponta a falta de
acolhimento, esclarecimentos, cuidado e preparo antes da revelagdo. Os trés jovens sO
souberam mais detalhes sobre sua condicao sorologica, posteriormente, através de conversas
e/ou consultas com outros profissionais.

Concordando com Marques et al. (2006), o momento da revelagao diagndstica deveria
fazer parte do planejamento dos cuidados oferecidos as pessoas que fazem um exame anti-
HIV, sejam elas jovens, adultos, homens ou mulheres. E preciso incluir este aspecto no
planejamento rotineiro das agdes de atencdo a saude, possibilitando uma comunicagdo mais
acolhedora e esclarecedora. Segundo Domingues (2004),

Deve-se prestar atengcdo adequada ao sujeito levando-se em conta a especificidade
apresentada pela presenca do HIV em seu organismo, todavia sem considera-lo
desigual. A singularidade do individuo com sorologia positiva para o HIV requer uma

acdo adequada e particularizada, ainda que nao seja especial, no sentido lato do termo

(p.78).

4.2.2 Reacdo dos jovens

As reacdes de desespero e choque, frente ao resultado positivo do teste anti-HIV
refletem o significado que culturalmente se atribui ao HIV e a Aids desde seu surgimento e

que circula no imaginario social até os dias de hoje: Aids como sinénimo de morte.

54



Considerar o diagnostico positivo para HIV como decreto de morte anunciada ainda ¢
freqiiente e gerador de diferentes reacdes e sentimentos.

Algumas reagdes daqueles que ja compreendem as implicacdes da doenga podem
variar, ao longo do tempo, entre o choque emocional a negacao das evidéncias e a exposi¢ao a
situacdes de risco, agressividade direcionada para si ou a outros, a busca de ‘solugdes’para
atrasar a evolucao da sindrome, a manifestagdo de quadros clinicos de depressdo, crises de
ansiedade e a aceitagdo da doenca diante da naturalizagdo da idéia de morte (Remor, 1997,
1999; Reppold et al., 2004).

Kiibler-Ross (1991) ao trabalhar e estudar pacientes terminais divide as atitudes diante
da morte e do morrer em cinco estagios: Negacdo e isolamento; Raiva; Barganha; Depressao e
Aceitacdo. Publicado pela primeira vez em 1969 o livro “Sobre a Morte e o Morrer” de
Kiibler-Ross ainda ¢ muito utilizado, ndo s6 pelos profissionais que trabalham com pacientes
terminais, mas também por aqueles que trabalham com portadores de algumas doencas
cronicas. Os cinco estagios de Kiibler-Ross, portanto, sdo também utilizados para a
compreensdo de reacdes frente a diagnosticos de cancer e HIV, por exemplo, doengas muito
estigmatizadas e associadas a morte.

O primeiro estagio descrito pela autora ¢ a negacgdo e isolamento. A negagdo, ou pelo
menos a negacao parcial, ¢ usada por quase todos os pacientes, ou nos primeiros estagios da
doenca ou logo apos a constatagdo. A autora afirma que a “negagdo funciona como um para-
choque depois de noticias inesperadas e chocantes, deixando que o paciente se recupere com o
tempo, mobilizando outras medidas menos radicais” (Kiibler-Ross, 1991, p.50). Comumente,
a negacdo ¢ uma defesa temporaria, sendo logo substituida por uma aceitagao parcial.

J& durante o segundo estdgio, quando ndo ¢ mais possivel manter firme o primeiro
estagio de negacdo, ele ¢ substituido por sentimentos de raiva, de revolta, de inveja e de
ressentimento. Durante o estagio da barganha, terceiro estagio, os pacientes entram em algum
tipo de acordo que adie o desfecho inevitavel, os acordos sdo mantidos geralmente em
segredo e na maioria das vezes sao feitos com Deus. A barganha, na realidade, ¢ uma tentativa
de adiamento; e deve incluir um prémio oferecido por “bom comportamento” e os pacientes
costumam ter uma “meta”’auto-imposta.

Quando hé a impossibilidade de negacdo (com o surgimento dos sintomas, quando o
paciente fica mais debilitado, com a hospitalizagdo) pois o paciente ndo consegue mais
esconder a sua doencga, a revolta e raiva cedem lugar a um sentimento de grande perda,

iniciando-se assim, o estado depressivo. Durante este estagio, segundo a autora, pode-se
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diferenciar dois tipos de depressdes: a depressao reativa, que ¢ entendida como a reacdo frente
a perdas; e a depressdo preparatéria, que € o estado que surge em decorréncia da morte
iminente.

ApOs passar por esses diferentes estdgios que nada mais sao do que diferentes formas
de lidar e se adaptar a uma nova condi¢@o, hd o quinto estagio, que a autora classifica como
aceitacdo. Kiibler-Ross (1991), ressalva que quando o paciente tiver recebido alguma ajuda
para superar todos os estagios anteriores, quando tera podido externar seus sentimentos, ¢ que
ele alcancgard o ultimo estagio.

A autora se refere a esses estagios como, mecanismos de defesa, em termos
psiquiatricos ou mecanismos de luta, para enfrentar situagdes extremamente dificeis. Tais
estagios tém duragdo variavel, sendo que um pode substituir o outro ou se encontrar, as vezes,
lado a lado, ou at¢é mesmo ndo vir a acontecer um deles. Ela afirma que a tnica coisa que
geralmente persiste, em todo estes estagios, ¢ a esperanga (de cura, por exemplo) a qual
atravessa todos os momentos.

Assim percebe-se uma gama de diferentes reagdes possiveis diante do conhecimento
da sorologia positiva para o HIV. Porém, concordando novamente com Domingues (2004),

as emocoes, ansiedades e anglstias apresentadas a partir da devolug¢ao de um resultado
positivo para o HIV, estdo relacionadas com os mesmos sentimentos experimentados
por todos nos frente a situagdes limites impostas pela vida, embora a intensidade tenda
ser maior devido as interpretagdes subjetivas do sujeito acerca do conceito
compartilhado socialmente sobre a epidemia (p.78).

A partir do relato dos jovens investigados percebe-se a diversidade de reacgdes e
sentimentos gerados por uma mesma noticia: o resultado positivo para HIV.

“Eu entrava em desespero so em imaginar, eu imaginava que eu tava com aquilo ali”
(Ventania).

“Lembro...foi uma revolta, eu ndo queria viver mais, queria me jogar em baixo de um
carro.. eu tentei me enforcar, tentei enfiar a faca em mim, mas eu vi que doia, né? Eu
vi que tava furando e tava entrando a faca,né? Eu assim: Opa...Vou parar de enfiar a
faca antes que eu morra e ndo vou nascer mais para ver o dia de amanha, de repente
ver o dia de amanhd é mais legal,né? Do que deitar em uma escuriddo e ndo ver mais
nada,né?” (Ventania).

A revolta, né? Que ndo queria ter aquilo dali, eu ndo peguei em zona nem nada, nao
fui culpado” (Ventania).
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Os trés relatos de Ventania demonstram seu desespero, a sua ndo aceitacdo e sua
revolta ao ter a confirmagdo da sua soropositividade. Apesar de ja imaginar, Ventania relata
como principal reagdo frente a noticia, a revolta, provocando uma intensa reagdo emocional
que poderia leva-lo a atos extremos, como a vontade de se matar descrita por ele. Em outros
trechos de seu relato, o jovem conta que chorou, ficou indignado por algum tempo e que nao
aceita até¢ hoje a sua soropositividade. A raiva ¢ a caracteristica do segundo estagio descrito
por Kiibler-Ross (1991), no caso de Ventania, esta raiva pode estar associada a um estado
depressivo, indicado pelas falas reiteradas sobre o desejo de se matar assim que descobriu ser
portador do HIV. Entre todos os entrevistados, Ventania foi o unico que relatou vontade de se
matar. E interessante observar também em seu depoimento a afirmacio que ndo foi culpado,
pois ndo pegou em zona, que aponta as formas de infeccdo do virus e associagao com culpa.

Kinho apresenta uma vivéncia bem diferente apos o resultado positivo:

“Mas eu ndao. Eu nem penso nisso (em se matar). Nem entrar em depressdo. Jamais

vou entrar”’.

“Al eu falei: Fazer o que? Deu positivo ...0 negocio agora é cuidar e seguir em frente
normal”.

Um aspecto que merece destaque no depoimento de Kinho, pois aparece
reiteradamente em sua entrevista ¢: a normalidade. Em varios momentos o jovem descreve a
sua vivéncia frente ao HIV, a essa nova condi¢do como normal. Além de Kinho, César
também apresenta o sentido de normalidade.

“(...) para mim isso assim parece que...é tdo normal, parece que faz tanto tempo que
eu tenho que eu trato naturalmente, entendeu? Em rela¢do a outras pessoas que tem
ha mais tempo do que eu se desesperam..que eu conhego’ (César).

Vale lembrar que ambos, César e Kinho, sabiam do diagnéstico hd um més e
possivelmente, ainda ndo tivessem a dimensdo do que ¢ viver com HIV, demonstrando como
conseguem lidar com a situacdo no momento.

“E....para mim foi tudo bem.....estd sendo.....depois dessa semana que eu passei toda
essa fase de ndo querer ver ninguém, de estar abatido, depois disso agora para mim a
vida continua a mesma assim, sabe? E...como se eu tivesse normal, tivesse bem, ndo
tivesse nada” (César).

“Eu me sinto bem, sabe? Eu ando por ai como se ....eu penso assim: eu ndo tenho
nada. Eu esquego até que eu tenho virus, sabe? E ....bola pra frente” (César).

O “como se” na fala de César demonstra a estratégia que o jovem faz uso para

enfrentar a situacdo. A conjuncdo como indica uma comparagdo, € o se indica, neste caso,
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uma suposi¢do. A expressdo “como se” utilizada pelo jovem significa uma comparagdo com
uma situagdo hipotética, que ¢ diferente da vivenciada. César vivencia o HIV como se fosse
normal, uma interpretacdo possivel ¢ que de acordo com os estagios descritos por Kiibler-
Ross (1991), o jovem esteja no primeiro estagio, ou seja, esteja negando parcialmente sua
realidade. Outra possibilidade ¢ que César assim como Kinho além de estarem negando suas
realidades, desconhegam os obstaculos do viver com o virus, demonstrando assim, um
empenho em descreverem-se como “jovens normais”.

O evidente empenho em descrever-se como “um jovem normal”, foi observado em
outras pesquisas (Andrade Souza, 2003; Marques et al., 2006), onde os adolescentes
investigados também abordavam a revelagcdo diagndstica e a vivéncia do HIV como um
evento normal, sem grandes dificuldades.

Apesar de descrever como normal o modo como vivencia o HIV até o momento, César
descreveu suas reagdes logo apds o diagnostico.

“De inicio para mim foi um choque, foi um baque, mas depois que saiu o segundo
resultado eu fiquei mais conformado, mas assim, conformado em termos...como posso
te dizer? Ah...Mais trangiiilo, porque eu pude estar me abrindo com a minha mde, foi
aonde eu comecei a falar para os meus familiares e hoje os meus familiares me
apoiam super bem sobre isso”.

“Primeiramente assim.......... desapareci, sumi do mapa. Sabe? Sumi, porque..Po isso
aconteceu comigo e tal, nunca pensei que isso fosse acontecer”.

“E...porque teve assim, nas primeiras semanas eu passava a noite em claro, ficava
meio nervoso, ai eu passei pelo psiquiatra agora ha pouco tempo e dai foi onde ele me
receitou um remédio, pois eu estou tomando remédio para dormir, para os nervos
também, mas ta tudo trangiiilo” .

Nervosismo, choque, baque, surpresa, conformismo, tranqiiilidade, sdo os sentimentos
descritos por César desde que soube do resultado positivo até o momento da entrevista,
periodo este de um més. A tranqiiilidade descrita em diferentes trechos de seu depoimento
contrasta com a necessidade de tomar “remédios para os nervos”. Afinal, deparar-se com uma
nova condi¢do, sendo esta indicadora de um estado de saide adverso, ter ciéncia hd um més e
encontrar-se tranqiiilo, certamente ¢ uma reacdo muito diferente do que se poderia esperar. A
tranqiiilidade descrita por César, bem como seu conformismo, podem estar relacionados ao
apoio que recebe de sua familia, ou ainda esta sensacdo de tranqiiilidade pode estar sendo

113 r1: ’ ’
gerada pelos “remédios para os nervos” que esta tomando.

Segundo Domingues (2004),
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Os primeiros meses depois do diagndstico podem ser considerados uma das fases mais
dificeis para a pessoa diagnosticada com HIV. Esse ¢ o momento onde se procura
‘costurar’ no complexo de vida todas as novas informacdes e buscar reencontrar
expectativas, planos, sonhos que foram interrompidos pelo resultado do exame anti-
HIV. Tenta-se ai conciliar o que se supunha saber sobre Aids ¢ a realidade de se viver
com HIV, em uma espécie de tradugdo entre o conhecimento tedrico e a pratica, o que
nem sempre € uma tarefa tranqiiila ou simples (p.82-83).

Graciele também abordou seu desanimo e o estranhamento diante da nova situagao:
“Comecei a chorar...ui!! Para mim a vida ndo tinha mais graga, né...Porque é

assim.....é estranho”.

“Ai comecei a chorar um monte... “Porque ndo pode ser verdade, porque ndo é”....eu

ndo queria aceitar,né? Eu fiz outro exame para comprovar, fiz o segundo...e dai deu

também. Comecei a me cuida, dai né....comecei a tomar remédio, né? Para ele ndo

nascer com o HIV”.

A entrevistada contou as dificuldades que enfrenta na relagdo com seu o marido que
no mesmo periodo descobriu ser portador de HIV, ndo aceitando tal situacdo e a
culpabilizando-a por té-lo infectado. Graciele afirmou ter recebido todos os cuidados
necessarios durante sua gestagdo, parto e pos-parto para que evitasse a transmissao do HIV
para seu filho.

Ja Fernando relatou que em uma tnica relagdo sexual sem preservativo contraiu o HIV
e nao acreditava que havia se infectado, associando a infeccdo pelo HIV ao grau de

escolaridade.

“Eu lembro que eu falava para ela assim:“Mas, doutora!! Eu tenho segundo grau
completo”. Hoje eu rio, mas naquele dia eu chorei um monte, nesse dia depois que eu
entrei no consultorio dela, eu so chorei. “Ah...porque eu sou uma pessoa instruida, se
eu fosse um analfabeto, que ndo soubesse que tem que se cuidar e ndo sei o
que’”....Ah....eu pensei tanta coisa, entendeu? Porque.....era isso para mim, entende?
Eu era uma pessoa que ndo podia ter pegado (...)".

Fernando fez meng¢do ao sentido de morte iminente ligado socialmente a epidemia do
HIV/Aids, que significou, imaginariamente, o fim do sonho, da esperanga, da possibilidade de

se tragar novos planos e projetos.
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“(...) Quando eu descobri que eu tinha HIV, o mais importante de tudo era o fato que
eu ndo ia conseguir fazer uma faculdade, entendeu? Se eu tivesse comegado naquela
época a fazer a faculdade, hoje eu estaria terminando, entendeu?”.

Percebe-se que o padrdo de reacdo ao diagndstico entre os entrevistados foi o choque,
a ndo aceitacdo, o abatimento. Varias e diferentes reacdes foram descritas, como o
conformismo de César e Kinho ¢ a revolta de Ventania. Outro aspecto que merece destaque €
o fato de que, todos entrevistados exceto Kinho, afirmaram que imaginavam que isso nunca
fosse acontecer com eles.

Sendo a Aids uma doenga cujo risco da infeccdo estd associado aos outros, ¢ muito
dificil fazer o sujeito refletir e se apropriar de um tipo de ameaga da qual acredita estar longe
de seu alcance. No relato de César, por exemplo, ele afirma que sabia que sua namorada tinha
HIV, mas que mesmo assim ndo imaginava ter contraido o virus, bem como Kinho que logo
apds uma relacdo sem preservativo ficou sabendo que poderia ter se infectado, mas so fez
exame dois anos depois da possivel infeccdo. Nesses dois casos os jovens praticamente
ignoraram a possibilidade de ter HIV, provavelmente porque a Aids ainda se mantém
associada a idéia de morte e imaginar poder ter se infectado com o virus e tomar a decisdo de

fazer o exame, ¢ acabar com a acalentada ilusdo da imortalidade.

4.2.3 Revelacdo para os familiares

Além de suas reagdes ao diagndstico alguns dos entrevistados contaram como foi a
revelacdo do resultado positivo para o exame anti-HIV para algum familiar. Entre todos os
entrevistados, somente Ventania ndo relatou a reacao de familiares, tendo em vista que seus
pais e irmaos mais proximos ja sabiam de sua soropositividade.

Kinho ao se referir como sua tia que o levou para fazer o exame reagiu, disse:

“Ai....Normal...Ela ndo se mete, ela ndo diz nada. Ela so fala assim: ‘é agora fazer o

que’...Porque ela tem varios amigos também que tem, ela ndo tem, mas ela tem

amigas que tem. Tem uma que trabalhava aqui também, a Nega amiga dela. Mas

nunca perguntei nunca assim....psicologo nunca fui”.

O jovem afirma que sua mae e avo sabem, mas que nao foi ele que contou e por isso
ndo sabe qual foi a reag@o delas. Novamente aqui, faz uso da expressdo normal, s6 que agora
para se referir a reacdo da tia frente ao diagndstico positivo. O fato de sua tia conhecer e

conviver com pessoas portadoras de HIV faz com isso ndo seja algo tdo estranho para ela,

segundo o jovem.
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Graciele também faz referéncia a uma tia, que ¢ portadora do HIV e assim como ela
freqiientava o GAPA. Ela conta que sua mde morreu sem saber que ela tinha HIV, pois
preferiu ndo contar ¢ que hoje em dia sua irmda mais velha e tia ja& sabem da sua
soropositividade. A jovem ndo relatou nenhuma reacao de surpresa ou espanto ao confirmar
para seus parentes mais proximos que era portadora, apenas que sua irmd se colocou a
disposicao para ajuda-la.

“«“

a contei jd...so para a minha tia. Porque agora ela estd sabendo, porque eu estou
freqiientando aqui, né? Ela ja esta sabendo... A minha irmd ja esta sabendo também.
(.) E...6 mais velha. Me dd o maior apoio, ela disse que se eu precisar de qualquer
coisa ela disse que me ajuda”.

“Ai agora a minha irmd veio perguntar para mim: Ah...estas freqiientando o GAPA,
ne? O grupo?... Al eu assim: ‘to, to porque eu tenho’. ‘Ah...eu ja estava desconfiada’,
ela disse. Ela ja estava desconfiada até porque eu ndo amamentava no peito, nem
nada né?”.

César relata a reacao de sua mae e o apoio que recebe de seus pais:

“Ela falou assim: Como vocé foi deixar acontecer isso? Al eu assim: Mde, aconteceu,
a senhora sabe muito bem que eu bebia, saia para a balada e.... Ela perguntou: Se
tem idéia de quem seja? Ai eu: “Tenho”. Dai ela: “entdo... agora é levantar a cabega
meu filho e bola para frente e vamos lutar ai pela sua vida,né?”.

“Meu pai eu deixei para minha mae falar,né? Dai porque eu falei para minha mae: eu
vou falar para o pai agora, dai ela disse: deixa que eu falo para o seu pai e eu: td
bom. A reagdo dele de inicio assim foi meio espantosa, né, ele ficou assim tal, mas
depois, ele me da o maior apoio e tal, se preocupa comigo e tal”.

De acordo com Domingues (2004), o envolvimento emocional de familiares com o
diagnostico positivo de um ente querido ndo deve ser perdido de vista. O impacto de um
resultado positivo atinge a todos que cercam a pessoa portadora, principalmente se levarmos
em consideracdo o fato de que toda a sociedade, em maior ou menor grau, compartilha dos
mesmos temores, fantasias e mitos que envolvem a epidemia.

O apoio familiar que César e Graciele relatam ¢ fundamental no processo de adaptagao
e aceitacdo da nova condicdo de vida. Sabendo que sua familia ndo discrimina, o jovem pode
contar com um suporte indispensavel para viver da melhor forma possivel com o HIV/Aids e
lidar com o preconceito que podera encontrar na sociedade.

Ja Fernando contou primeiramente para seus primos que afirma terem ficado surpresos
e para sua mae escolheu contar muito tempo depois para evitar seu sofrimento.

“A minha mae foi ficar sabendo... eu acho que uns dois anos depois” (...) “E o meu
pai eu nunca soube se ele soube” .
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“Talvez uma mde muito cabega fosse bom saber, porque ia apoiar o filho, se fosse um
filho que fosse assim para o fundo do pogo e a mde ficasse sabendo, talvez ajudasse”.
Fernando afirma que quando ficou internado preferiu ndo falar nada para sua mae, pois

seriam dois desesperados e que assim ela ndo poderia ajudar. S6 contou para ela quando esta
viu alguns exames guardados em seu armadrio e foi perguntar a ele que confirmou. Fernando,
assim como César, ndo contou para seu pai, mas imagina que sua mae tenha contado, pois
acha que ela ndo esconderia uma coisa dessas dele, porém seu pai nunca comentou nada.

A situacdo de revelagdo do diagndstico para os familiares se apresenta como um
momento muito dificil e geralmente, prorrogado.Graciele e Fernando s6 contaram para seus
familiares muito tempo depois, Kinho afirmou que ndo contaria nada para ninguém e quem
sabe ¢ porque sua tia falou. Somente César contou para todos seus familiares (pai, mae e
irmaos) assim que recebeu o resultado positivo.

O conhecimento do diagndstico determina um novo questionamento: a quem contar?
A revelacao de sua condigdo ¢ vivida com dificuldade pelos jovens, que por vezes, mantém

muitos anos de segredo mesmo para aqueles com os quais convivem diariamente.

4.2.4 Revelacdo do diagnostico para terceiros

Além dos familiares, a revelacdo para amigos e os parceiros afetivos e/ou sexuais
adquire complexidade adicional. Concordando com Marques et al. (2006), “se, por um lado, ¢
reconhecida a necessidade de proteger o parceiro da possibilidade de infec¢do, por outro,
revelar sua condicdo e ser abandonado apresenta-se como um acontecimento possivel e
bastante ameacador” (p.624).

Fernando enfatizou durante sua entrevista a dificuldade de anunciar o diagndstico para
seus parceiros:

“(...) Ai isso é tdo chato nisso, sabia? E muito desagradavel, porque quando a gente
come¢a um namoro, quando estd teclando com a pessoa a gente estd pensando
quando que a gente vai contar que tem HIV, entendeu? Isso é um martirio”.
O jovem relatou varios casos em que falou para seus parceiros que era portador de
HIV. Disse que ja se sentiu discriminado, que alguns namoros nao foram para frente porque o
b
parceiro ndo tinha “cabeca” para entender tal situagdo e apresenta essa como uma das suas

maiores dificuldades de viver com HIV. Ele conta:

“(...) Tu pode contar antes (de comeg¢ar um namoro). Mas se tu mesmo assim ndo
conseguir contar antes, tu pode iniciar um namoro, transar com preservativo, minha
concepgdo é essa, transar com preservativo com essa pessoa e de repente, tu descobre

62



no meio do namoro que ela ndo é a pessoa da tua vida, que ndo vai dar certo, que ela
é uma pessoa que ndo tem capacidade para entender isso, ou que mesmo que vOcés
ndo tém afinidades, entendeu? Porque so no convivio tu vai descobrir se tem
afinidades ou ndo, ai vai preferir terminar o namoro a se expor, entendeu? A terceira
op¢do seria tu conhecer uma pessoa que tu tens afinidade e ndo sei o que, mas que tu
ndo quer enganar ela, entendeu? E tu chega e conta logo no inicio”.
Assim como Fernando, Ventania costuma escolher para quem contar que ¢ portador do
HIV. Relatou que, por medo de ser discriminado, diz ser portador s6 para outros soropositivos

ou entdo com quem for ter relagdes sexuais.

“Eu procurava dizer so para quem tinha. Para quem ndo tinha, eu sempre tive medo
assim, de ta espalhando e coisa. As pessoas olharem assim para mim, chegarem perto

’

de mim, se aproximarem, ndo queria ser assim...discrim..”.

Kinho até o momento da entrevista s6 havia contado para sua tia, e afirmou que nao
pretendia contar para mais ninguém:

“Ndo. Nao eu acho que ndo precisa contar, né? Porque.....cada um é cada um, né?
Tem gente que conta, tem gente que ndo. Bem que isso ndo ira se esconder para
sempre, né? Ndo ira se esconder para sempre...mas...normal” .

Ao contrario de Kinho, César contou para todos em sua familia e dois amigos que
confiava. Além deles, contou também para sua namorada, e esta contou para seus pais.

“A minha namorada eu cheguei falei para ela numa boa também, ela ficou meio
assim, meio abalada também, meio assim sabe, tivemo até que, assim tipo... que quase
terminamos, mas ndo, ela viu que...se tomar cuidado, certos cuidados nao tem nada a
ver, e estamos ai até hoje”.

“E.....até os pais da minha namorada sabem também? Sabem também, também me

ddo maior apoio, estdo ali, ndo interviram no namoro, sabe?”.

O relato de César se destaca comparado com o depoimento dos outros entrevistados,
pois parece ser o jovem que conta com maior apoio de sua familia e amigos, afirmando nao
ter problema de dizer que € soropositivo. Além disso, chamou atencdo também, o fato dele
dizer que poderia usar seu nome durante a realizagdo deste estudo, sem fazer uso de
pseudonimos, parecendo ndo se preocupar que outras pessoas soubessem de sua
soropositividade.

Pode-se afirmar que a ameaga vivida ou introjetada, representada pela discriminacao e
0 estigma sao os principais aspectos que interferem na decisao de contar ou ndo e para quem
contar sobre a soropositividade. Revelar a sorologia positiva representa na maioria das vezes
um dilema, que traduz o medo de ndo ser aceito como companheiro/a em fun¢ao do HIV. Os
entrevistados em sua maioria langam mao da chamada revelacao seletiva, isto €, informam o
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diagnostico apenas para pessoas de sua confianga, provavelmente com receio da
discriminacdo em contextos sociais diversos.

A partir da pergunta “para quem contou sobre sua soropositividade?” pretendia-se
principalmente, identificar a rede de apoio destes jovens, com quem podem contar ¢ onde
buscam apoio. Pdde-se perceber que, com excegdo de César, os entrevistados preferem manter
segredo e a familia raramente aparece em seus relatos como fonte de apoio. Ventania conta
com ajuda da instituicdo em que morou € com o GAPA, Kinho com sua tia que nas palavras
dele “ndo se mete em sua vida”, Graciele sabe que pode contar com sua irma e freqlienta o
GAPA eventualmente e, Fernando através de seu depoimento parece tomar conta de si.

Além de apresentar as reagdes dos jovens frente ao diagndstico positivo, as
dificuldades de revelar o resultado tanto para familiares quanto para terceiros, ¢ fundamental
chamar atencdo para o manejo da situacdo de revelagdo diagnodstica. O que cabe aos
profissionais de satde neste contexto, ¢ saber que este se trata de um momento crucial e que,

portanto, deve ser visto com mais cuidado e atengao.

4.3 CONVIVENDO COM HIV/AIDS

As formas de convivio com HIV e Aids sio bem variadas entre os jovens
entrevistados. Apesar de pertencerem a mesma faixa etéria, o fator sdcio-econdmico, o apoio
da familia, bem como o tempo de ciéncia do diagndstico e o grau de escolaridade sdo aspectos
fundamentais que devem ser considerados ao se investigar o conviver com o HIV/Aids entre
portadores do virus, pois estes fatores estdo intimamente relacionados com a vivéncia da
soropositividade.

Para identificar os sentidos que os entrevistados atribuem ao conviver com o virus €
necessario acessar 0s aspectos citados por eles relacionados a esse viver (estigma,
religiosidade, vulnerabilidade, medicacdo, entre outros) e como afetam suas vidas.
Identificando os sentidos que os sujeitos ddo as suas experiéncias, 0s comportamentos que

adotam em relacdo a si e aos outros e os sentimentos vivenciados no processo.

4.3.1 Vulnerabilidades

O conceito de vulnerabilidade também se apresenta como um quadro tedrico neste
trabalho. No entanto, diferentemente do proposto por Ayres et al. (1999), ndo serdao abordados
os trés planos interdependentes de determinagdes, a saber: o componente individual, o social e

o programatico da vulnerabilidade. Partindo da abordagem histérico-cultural da psicologia,
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em que o ser humano é produto(r) do meio no qual estd inserido, as dimensdes social e
individual ndo podem ser compreendidas separadamente, pois uma nao existe sem a outra. O
social se reflete no individual, assim, os chamados componentes da vulnerabilidade nao
podem ser vistos como instancias separadas. Mesmo que didaticamente possam ser
entendidos como planos interdependentes de determinagdes, ¢ necessario ter em mente a
indissociabilidade de suas dimensdes.

As falas dos jovens aqui destacadas surgiram espontaneamente, pois ndo havia no
roteiro de entrevista perguntas que se referiam diretamente a este tema. Sendo assim, as
vulnerabilidades que emergiram nos discursos dos sujeitos entrevistados foram abordadas de
forma mais descritiva. Entre os cinco participantes da pesquisa, os quatro que contrairam o
virus via relacdo sexual, se infectaram enquanto jovens. A vulnerabilidade ao HIV dos
adolescentes e jovens ¢ amplamente discutida na literatura que, como ja dito anteriormente,
define essa faixa etaria como especialmente vulneravel, devido a diminui¢do da idade de
inicio da atividade sexual, uso de drogas, dificuldades de negociagdo no uso dos
preservativos, entre outros fatores (Ayres, et al., 1998; Paiva, 2000). Além disso, deve-se
considerar os recortes de classe, género, orientagdo sexual, etnia, bem como especificidades
regionais e inser¢des em grupos sociais e culturais especificos como fatores que interferem na
vulnerabilidade dos jovens (Rios et al., 2002).

Segundo WHO (2006b), adolescentes sdo vulnerdveis pois geralmente ndo sabem o
quao sério o problema do HIV/Aids €, qual ¢ a causa e o que eles podem fazer para se
proteger. Muitos adolescentes ndo vao para escola, € nao tem informacao sobre Aids, ou
oportunidades para desenvolver as habilidades que precisam para transformar esta informagao
em acdo. Além disso, freqiientemente ndo tém acesso a servicos que levem suas necessidades
especificas em consideragao.

Entre os jovens investigados, pdde-se perceber que mesmo sabendo da existéncia do
HIV/Aids alguns deles ndo acreditavam que poderiam se infectar, vendo o HIV e a Aids como
algo distante de seu cotidiano, e esta ndo-percep¢ao de risco de contrair o HIV se reflete no
uso do preservativo. Dos cinco participantes da pesquisa, dois afirmaram que ndo usaram
preservativo pela “empolgacdo do momento”, outro atribuiu a bebida o fato de ndo ter se
protegido e a unica jovem do sexo feminino comentou que seu marido ndo gosta de usar
camisinha.

O uso irregular do preservativo e a ndo percep¢ao de risco de contrair o HIV, entre

outros fatores, como a falta de informagdo, expuseram esses jovens a infec¢do pelo virus.
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Como ja sdo portadores de HIV, este texto se refere a vulnerabilidade a morbidades, a
reinfeccdo e a morte. A partir de trechos de seus depoimentos, pode-se refletir sobre as
vulnerabilidades dos jovens investigados e as conseqiiéncias da assisténcia a pessoas
portadoras de HIV.

O baixo grau de escolaridade e renda, falta de recursos, de infra-estrutura sdo todos
fatores que se relacionam com a vulnerabilidade. Alguns relatos como os de Ventania, Kinho
e Graciele, apontam a dificuldade que esses jovens tém de viver uma vida mais digna.

Ventania afirmou “Nem sei quase lé” e fez referéncia a importancia de saber ler para
cuidar de si:

“(...) Ela (mae) ndo cuidava nem dela, né? Por causa que, tem que saber lé para

tomar o remédio... E ela pegava e jogava tudo fora e por isso que ela ndo esta mais

viva”.

Aqui ¢ possivel fazer referéncia ao que Ayres et al. (1999) chamam de aspecto
cognitivo do componente individual da vulnerabilidade, sem perder de vista que ela reflete
lacunas, deficiéncias da nossa sociedade. O aspecto cognitivo refere-se ao acesso a
informagdes corretas e atualizadas, compreensdo dessas informagdes e capacidade para
assimila-las, condi¢des estas socialmente determinadas. Nas palavras de Ventania, sem saber
ler fica dificil de tomar o remédio, como no caso de sua mae, tornando-se assim mais
vulneravel a morte.

Ja Kinho relata os procedimentos necessarios para realizar o exame ¢ a dificuldade em
compreender os resultados:

“(...) tem que fazer esse CD4 ai, esse negocio que eu ndo sei o que é que é. Era para

eu fazer esse més agora eu ndo fui porque precisa do cartio do SUS, tem que levar,

né? E o postinho tava em falta, ai eu fiz agora, e agora eu tenho que ir la renovar de
novo”.

Outro fator de vulnerabilidade abordado por um dos participantes, refere-se a
orientagdo sexual e tipo de pratica sexual. Fernando declara:

“Eu por ser passivo existe uma chance menor de um parceiro contrair de mim do que

se eu fosse ativo(...). A chance de o passivo contrair é sempre maior, entende? (...)".

O jovem afirma a maior vulnerabilidade frente ao HIV de um homem homossexual
que atua como “‘passivo” na relacdo, referindo-se a questdes fisioldgicas que aumentam a
suscetibilidade de infeccdo ao HIV neste caso. Além disso, ¢ importante assinalar que o uso
do preservativo neste contexto se da no corpo do outro, implicando uma negociagdo para que

o parceiro faga o uso da camisinha, tema este que serd abordado adiante.
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Problemas de diversas ordens, tais como, falta de infra-estrutura, baixa oferta de
servigos e oportunidades de emprego, violéncia estrutural, dificuldade de acesso a servigos de
prevengdo e tratamento, menor escolaridade e menor dominio da linguagem escrita (o que cria
obstaculos ao acesso a informagdes atualizadas), problemas de moradia ou a fome, interagem
de forma sinérgica fazendo com que os segmento mais pobre da populacdo seja mais
vulneravel a morbidade e & morte.

A pobreza, a baixa escolaridade, falta de infra-estrutura e de apoio social e familiar,
tornam jovens como Ventania, Graciele e Kinho mais vulneraveis do que César e Fernando
que apresentam condi¢des de vida bem diferentes.

Ventania ao descrever a casa onde morou sozinho por 1 ano conta:

“Uma casinha, um banheirinho. So que ndo tem dgua, ndo tem luz, ndo tem nada. Ali
eu morei ali sem agua, sem luz, 1 ano. So na vela. Anda 40 metros para pegar dois
baldes de dagua... para viver,né?. Para lavar minha roupa, fazer minha comida”.

\

Além de Ventania, Graciele também fez referéncia a sua dificil situa¢ao de vida,
afirmando que isso a desanima, ndo ¢ somente o fato de ter HIV, mas toda as precarias
condi¢cdes de vida em que se encontra atualmente a desanimam.

Ao se referir ao acesso aos servicos de saude, a jovem comentou que ¢ dificil ter que
levar seus filhos sempre com ela, pois ndo tem com quem deixa-los, sendo outra dificuldade o
fato de morar em um morro, o qual ndo passa Onibus. A jovem afirmou ndo fazer mais
acompanhamento médico, que ndo sabe como esta sua carga viral, sendo que raramente sai de
casa, pois tem dificuldade de se deslocar com os filhos.

“(..) Se quiser sair para algum lugar tenho que levar eles atras, é dificil até para mim

consultar...nas minhas consultas e tudo..Porque eu ndo tenho com quem deixar as

criancas. Minha irmd trabalha, a minha tia tem a vida dela”.

Ventania comentou durante a entrevista que deveria fazer novamente seu exame de
carga viral, e ao ser questionado como lidava com a rotina de exames, o jovem falou sobre o
servico de saude que freqiienta:

“Da sono. Da sono de ficar esperando ali um monte de gente. Ai eu tento vir o mais
cedo, eu venho bem cedinho, venho até de madrugada, venho até na chuva pra chegar
cedo”.

“Por causa que, é muita gente, muito rolo de papel ali, muita confusdo” .

“Ja joguei o papel assim e desisti. Al depois voltei de novo,né? Vou esperar, fazer o
qué. E uma ‘naba’ que tem que esperar”.
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Além de Ventania e Graciele que comentaram suas dificuldades em relagdo ao acesso
e utilizagdo do servico de satde, César afirmou que teve dificuldades ao sair do hospital, pois
esta instituicdo nao fez a referéncia para outro servico de saude. A mae de César depois de
saber do diagnostico do filho, foi ao GAPA perguntar o que deveria fazer ¢ 14 a
encaminharam para um posto de saude para marcar uma consulta com um infectologista.

Segundo Acurcio e Guimaraes (1996), a acessibilidade, ou o acesso, a a¢des e servigos
de saude tem sido considerada como um dos componentes principais da qualidade da atencao.
Pode ser conceituada como a capacidade do paciente obter, quando necessitar, cuidado de
saude, de maneira fécil e conveniente. Os autores ressaltam a importdncia em identificar as
barreiras sociais e culturais para a busca e permanéncia nos servigos.

Davidson et al. (1992) citado por Acurcio e Guimaraes (1996),

enfocando pacientes infectados pelo HIV e que utilizaram um sistema publico de
aten¢do a saude, estudaram a relacdo existente entre, por um lado, condi¢des de
emprego e barreiras financeiras e, por outro, a utilizacdo de cuidados de satde e
medidas de condi¢des de satde.O estudo concluiu que, dos pacientes infectados pelo
HIV, a utilizacdo de cuidados de satde ¢ reduzida entre os que enfrentam barreiras
financeiras para o cuidado, enquanto que aqueles que possuem emprego de tempo
parcial apresentam medidas de condigdes de saude significativamente mais
altas.Esforcos de intervengao precoce e melhores medidas de condi¢des de saude para
pessoas infectadas pelo HIV podem ser obtidos através de incremento do acesso a
cuidados de satude e oportunidades ocupacionais (p.38).

Além das barreiras financeiras, hd também o medo da discriminacao que interfere na
busca de assisténcia, como descrito abaixo no relato de Ventania:

“Nunca fui internado. Eu sempre quando tava doente, de febre, de cama, sempre em
casa. Nunca procurava o hospital. (...) Sozinho. Sempre eu sozinho. Ndo dizia para
ninguem, sempre ficava me escondendo, a minha doenga”.

Com medo de ser discriminado, Ventania preferia nao solicitar ajuda quando ficava
doente. Tillett & Matsoukas (1992) citado por Acurcio e Guimaraes (1996),

investigaram a extensao, a natureza e as causas de conflitos associados com HIV na

provisao de cuidados de satide. Os autores concluiram que conflitos relacionados com
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medo e preconceito t€ém sido e continuardo sendo o principal problema na provisao de
cuidados de satde associados com HIV (p.48).

Além do acesso aos servigos de saude, o uso do preservativo também ¢ um importante
fator nas analises de vulnerabilidade. Este aspecto deve ser considerado dentro de um
contexto mais amplo, no qual as relagcdes de género e outras barreiras culturais, como por
exemplo, as representagdes sobre a camisinha (s6 usa quem tem muitos parceiros, os que tém
alguma doenca), interferem na negociag¢do do uso. Sobre este assunto Fernando relata:

“(...) hoje eu vejo que as pessoas que sdo mais afetuosas, assim nesse sentido de

querer mais namorar do que simplesmente transar, eu acho que se cuidam menos do

que as pessoas que transam a torto e a direito, porque quem troca de parceiro todos
os dias usa preservativo sempre, entendeu? E uma pessoa depois de trés meses de
namoro comeg¢a a confiar na pessoa, esquece de usar preservativo um dia e creu”.

Fernando aponta em sua fala a maior vulnerabilidade daqueles que tém parceiro fixo
do que aqueles que tém relagdes sexuais com parceiros eventuais. Segundo Paiva (2000), a
maioria das pesquisas sobre prevencao de Aids mostra que em relacionamentos fixos, mesmo
que ndo tenham feito o teste HIV, tende-se a ndo usar a camisinha como hébito, ja que
“conhecer o parceiro” ¢ uma das formas mais freqiientes (e inadequadas) de prevencdo na
cabeca das pessoas.

A confianga no parceiro aparece muitas vezes como atestado de seguranga para as
pessoas, as quais acreditam que ter um parceiro fixo, um(a) namorado(a), ¢ uma razao soélida
para ndo usar camisinha, pois se sentem protegidos. Assim, o uso do preservativo torna-se
significativamente menor em relacionamentos mais duradouros, onde a solicitacdo de seu uso
¢ entendida como manifestagao de falta de confianca (Paiva, 2000).

Em geral, o conceito de vulnerabilidade aparece em estudos relacionados a prevengao,
pois comumente se fala de vulnerabilidade frente ao HIV/Aids. No entanto, a vulnerabilidade
de jovens como Ventania, Kinho e Graciele ¢ frente a morte e a Aids, e estd intimamente
relacionada as precarias condi¢des de vida, diferentemente de César e Fernando, que possuem
maior grau de escolaridade, renda fixa e contam com a ajuda de seus familiares.

Nao saber ler, morar em um morro sem acesso a algum tipo de transporte, falta de
informagdo sobre sua condicao soroldgica, a dificuldade de acesso e as burocracias do sistema
de saude, o medo de discriminagdo, sdo alguns fatores apontados pelos jovens investigados

que interferem em suas qualidades de vida e os tornam mais vulneraveis.
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E importante ressaltar que estes jovens se inserem no contexto da cidade de
Floriandpolis, que ocupa a sétima posigdo entre os municipios brasileiros de casos notificados
de Aids (Ministério da Satde, 2006). Pode-se afirmar que Florianopolis apresenta poucos
projetos e programas que trabalham com a populacdo afetada pela epidemia. Durante a
pesquisa de campo, foram identificadas vérias instituigdes/organizagdes que trabalham no
ambito de prevengdo ao HIV e trés organizacdes, excluindo os hospitais, que atendem pessoas
portadores de HIV e doentes de Aids (GAPA, FACA e o Lar Recanto do Carinho), que
servem como rede de apoio para os portadores.

E preciso pensar nos cuidados aos portadores, assim como a protecio de seus direitos
mais basicos. Politicas publicas especificas para a populagdo jovem de baixa renda que
promovesse a constru¢do de cidadania, também poderiam ser pensadas para possibilitar aos

jovens uma vida mais digna.

4.3.2 Estiema e discriminacdo

Tanto a producdo cientifica como literdria ou jornalistica sobre o HIV e a Aids
enfatizam os processos de estigma e discriminagdo que sofrem os portadores de HIV e
doentes de Aids. Esses processos sociais acompanham a epidemia desde seu surgimento e
fazem parte do significado construido em torno do HIV e da Aids. Segundo Paiva et al.
(2002), “varios estudos tém indicado que para controlar a epidemia da Aids ainda precisamos
de uma mudanga radical de mentalidade, fortemente marcada pela estigmatiza¢ao do portador
do HIV, como se discute hd mais de uma década” (p.107).

Durante a entrevista a pergunta “Vocé acha que o HIV mudou o jeito como as pessoas
véem vocé?” foi formulada com o objetivo de suscitar a reflexdo entre os jovens sobre o
preconceito ou estigma sofrido ou sentido. Porém, as respostas a essa pergunta nao se
referiam a preconceitos e discriminacdes sofridas, sendo que essas questdes apareceram em
outros momentos na fala de algum dos entrevistados e por vezes espontaneamente.

Ventania relatou uma seqiiéncia de fatos nos quais ele e sua familia sofreram
preconceito e o medo que tinha de contar para alguém sobre sua soropositividade:

“Vdao me olhar assim: ‘vou sair de perto dele’. Sentia uma coisa assim, né? Ai eu

procurava ndo dizer”.

“Diziam que era um perigo ficar perto da gente, ‘eles eram aidético’, dizendo da
gente,né? ‘Cuidado, tomam cuidado com eles, mocinhas’. Deram atengdo para todas
as mocinhas que tinham na Tapera. ‘Ndo andem com os filhos do seu D., ele é
aidético. Seu D. também é’. E sempre olhavam para a gente assim, com medo”.
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“Quando o meu pai morava na Tapera ainda,né? Nossa vida foi tudo uma coisa
assim, sair de um lugar, sair do outro, naquela discriminagdo. Meu pai cansou de ser
discriminado,né, ai foi para a Costeira para onde ninguém sabia que ele tinha”.

Ventania relata na primeira fala transcrita o medo de sofrer o estigma, que se classifica
como estigma sentido (percepcdo de depreciacdo/exclusdo pelo portador de HIV), e nos
trechos seguintes, descreve situagdes de estigma sofrido (as agdes, atitudes ou omissdes
concretas que provocam danos ou limitam beneficios as pessoas estigmatizadas).

Assim como Ventania, Graciele também relatou uma situacdo em que sofreu
preconceito. Ela conta:

“Eu fui levar a Ana para consultar.. e ela disse: ‘Tu com esse problema, ainda fosse

arrumar mais um filho ainda?’ Ai nunca mais marquei consulta com ela, arrumei

outra doutora que me tratou super bem” (...) “Foi preconceito o que ela me falou..na

hora ja vi!!”.

Graciele aqui descreve a situagdo em que foi levar sua filha para consultar com uma
pediatra que, com seu olhar marcado pela discriminagdo, ndo considerou o direito a
reproducdo de Graciele, independentemente de sua condi¢ao sorologica. Concordando com

Silva, Alvarenga & Ayres (2006),

A gravidez no contexto da infec¢do pelo HIV ¢ um tema que, via de regra, gera
discursos polémicos e acalorados, especialmente entre profissionais de satde.
Ancorados sobretudo nos riscos da transmissdo perinatal do HIV, os profissionais de
saude justificam seus sentimentos de indignagdo ou de incompreensdo quando uma
mulher, sabidamente positiva, manifesta o desejo de engravidar ou chega gravida ao
servigo de saude (p.475).

César e Kinho nao relataram terem sofrido preconceito ou discriminagao. Importante
lembrar que ambos sabiam hd um més de sua soropositividade, porém afirmaram que tém
medo de serem discriminados.

“Eu fico meio assim, né? Porque uma pessoa preconceituosa ja quer envergonhar a

pessoa, ne? (Kinho).

Ja Fernando quando abordado sobre alguma situacdo em que acha que sofreu
discriminacao, relatou um caso com um rapaz em que tiveram relagdes sem preservativo e que
quando seu parceiro descobriu que ele era HIV+ o colocou para fora de casa, o xingou e

nunca mais se viram. Fernando disse que havia sido a primeira pessoa com que conseguira se
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relacionar depois de descobrir que era portador, porém foi muito dificil contar para o parceiro
sobre sua soropositividade. Ele descreve os xingamentos do ex-parceiro e a briga como
atitudes preconceituosas.

“Ele ndo conseguiu entender que por mais que eu devesse ter contado para ele, ndo

era facil para mim. (...)".

Além deste caso, Fernando falou sobre outros relacionamentos menos duradouros nos
quais o fato dele ter o HIV influenciou para o término, mas nao definiu a atitude dos outros
parceiros como preconceituosa, até porque, Fernando conta que ninguém disse diretamente
que estava terminando o relacionamento por causa de sua soropositividade. Quando indagado
se ja sofreu preconceitos em outros casos, ele afirma:

“«“

do tem como as pessoas me preconceituarem (risos..) de outra forma, porque elas

’

ndo sabem.”.

Pode se interpretar o segredo em relacdo ao diagnostico como uma estratégia para evitar
situacdes de estigmatizacdo. Parece que todos os entrevistados tém medo de sofrer
preconceito, sendo o segredo, o siléncio sobre a soropositividade o maior indicio disto. César,
apesar do pouco tempo de diagndstico, contou para todas as pessoas mais proximas que era
portador, porém relata o0 medo do preconceito. Kinho talvez tenha a necessidade de manter
segredo, para manter a aparente normalidade a que se refere constantemente durante a
entrevista. O segredo sobre a soropositividade e a constante referéncia a normalidade, também
foram resultados encontrados em pesquisa realizada por Andrade Souza (2003), com
adolescentes portadores de HIV, que contrairam o virus por via perinatal, moradores da
cidade de Curitiba/PR.

E importante pensar que o estigma e a discriminagdo sdo processos sociais, produzidos
e mantidos por homens e mulheres e que, infelizmente, fazem parte do processo de
constituicdo de um portador de HIV, tendo ele nascido com virus ou ndo. O processo de
adaptacdo a nova condi¢do, ¢ perpassado pelo medo do preconceito. Ser portador de HIV
parece trazer inerente a sua condi¢do, o estigma sentido. Neste contexto, a mentira e/ou a
omissao servem, muitas vezes, como importante estratégia para esses jovens para evitar
situagoes de estigmatizagdo. Eles estdo no seu direito de manter sua privacidade e sigilo,
porém o quanto isso ndo cerceia seus relacionamentos e os impede de viver mais

espontaneamente?
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Estioma da morte

Entre as situagdes de preconceito e discriminagdo, ha também relatos de alguns jovens
que explicitam a ainda existente associacdo entre Aids e morte. Apesar da estabilizacdo do
quadro clinico de muitas pessoas vivendo com o HIV, propiciada pelos avangos no tratamento
e pelo acesso universal a terapia medicamentosa oferecida no Brasil, ainda persiste a imagem
de um destino fatal para os portadores da infeccdo. Concordando com Ayres et al. (2006), a
morte aparece, novamente com a forga de estigma, como um dos grandes fatores de interdi¢ao
para o estabelecimento de planos futuros.

Todos os jovens relataram que assim que souberam de seu diagnodstico pensaram na
Aids associada a idéia de morte, pois era esta a representacdo que tinham da doenca. Os
trechos transcritos abaixo surgiram espontaneamente no discurso dos entrevistados.

“(...) Aids para mim era, pé peguei e ndo sei até quando vou, mas sei que vou

morrer.” (César).

“(...) Mas a gente sabe que na cabec¢a de quem descobriu que tem o HIV é a morte,
entendeu?” (Fernando).

“Eu sabia o que as pessoas falavam. Que HIV mata, que ndo sei o que...Essas coisas
assim, que as pessoas que nao tem dizem, né?”’ (Kinho).

“Eu lembro porque o meu tio tinha, né? Ai pensava: ‘Ah!! Meu tio faleceu, eu também
vou morrer..eu acho’. Ele morreu porque ele ndo se cuidava, ndo tomava remeédio.”
(Graciele).

No relato de Graciele ela acrescenta que a imagem que tinha da Aids estava associada
ao seu tio, que ficou doente e morreu em decorréncia da doenga, assim como Ventania que
também perdeu sua mae em conseqiiéncia da Aids. Ter um parente proximo doente de Aids e
que venha a falecer em decorréncia da doenga, aproxima ainda mais do portador do virus a
idéia de morte, o que antes era uma representacao se concretiza.

Na fala transcrita de Kinho, vale ressaltar o trecho em que diz “essas coisas assim,
que as pessoas que ndo tem dizem”. Neste trecho, o jovem aponta que o estigma ¢ produzido
por aqueles que nao sdo portadores de HIV, chamando a aten¢dao para as relagdes
estabelecidas em torno do processo de estigmatizacdo. As relagdes entre um grupo
estabelecido (que estigmatiza) e um grupo de outsiders (que sofre a estigmatizacdo) ¢
estudado por Elias e Scotson (2000), que enfatizam as relagdes de poder, no qual o grupo

estabelecido produz e mantém o estigma sobre o grupo de outsiders.
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Segundo Ayres et al. (2006), os sentimentos estigmatizantes mobilizam forcas
contraditdrias, pois de um lado, ¢é preciso “levar a vida”, reagrupar forcas para cuidar de si, e
de outro, emerge uma vontade de desistir, uma forte sensacao de desesperanca.

“(...) eu lembro que eu achava que ia morrer (...)” (Fernando).

’

“Para mim foi assim como se eu ndo tivesse mais nada o que fazer, so esperar.’

(Fernando).

Fernando conta que quando foi internado no hospital achou que nao fosse sobreviver e
relata seu sentimento de desesperanga quando soube do diagndstico, pois achou que nao
conseguiria alcangar seu sonho de terminar a faculdade.

Além das limitag¢des e dificuldades “concretas” (como o uso continuo da medicacao)
que viver com um virus € uma doenga ainda sem cura acarretam, segundo Sontag (1988), a
reputagao da doenca aumenta ainda mais o sofrimento daqueles que convivem com ela. A
desconstrugao do estigma relacionada ao HIV e a Aids ¢ um processo lento, ja iniciado, mas
ainda inacabado. Romper com a idéia de grupo de risco, oferecer atendimento de melhor
qualidade e acesso a medicamentos para todos, possibilitando que cada vez mais se viva com
HIV e Aids com qualidade de vida, faz parte do processo de desconstru¢ao dos estigmas que
circundam a epidemia. Potencializar a vida dos soropositivos, significa permitir que eles
possam viver mais e com mais qualidade, respeitando seus direitos, rompendo com forcas

adversas que diminuem a poténcia de acdo do sujeito.

4.3.3 Religiosidade

A religiosidade, muitas vezes, serve como suporte emocional, tendo em vista que a
vivéncia do HIV e da Aids vem acompanhada de aspectos clinicos, sociais e psicologicos que
podem acarretar sofrimento fisico e psiquico. Segundo Faria e Seidl (2006), “em contextos de
cuidados a satde, observa-se alusdo freqiiente a influéncia de aspectos religiosos como
auxiliares na cura e no tratamento de enfermidades” (p.155). E importante definir aqui o que
se entende por religiosidade. Neste trabalho, religiosidade ¢ vista como “a adesdo a crengas e
a praticas relativas a uma igreja ou instituigdo religiosa organizada” (Lukoff,1992 citado por
Faria & Seidl, 2006, p.155).

Kiibler-Ross (1991) ao descrever em seu livro relatos de pacientes terminais, aponta
em alguns depoimentos como a fé estd presente como possibilidade de enfrentamento da

doenca. Para a autora, “(...) ndo estd na natureza humana aceitar a morte sem deixar uma porta
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aberta para uma esperanga qualquer” (Kiibler-Ross, 1991, p.124). A esperanga que a autora se
refere neste trecho, ¢ a esperanca calcada na fé, em uma crenga religiosa.

As referéncias que os jovens entrevistados fizeram ao longo de seus depoimentos a
religiosidade surgiram de forma espontanea. Nao se tinha o objetivo, a principio, de tentar
relacionar a religiosidade ou fé com a questdo da soropositividade. No entanto, devido ao que
entrevistados expuseram, considerou-se importante analisar também esta questdo. Pdde-se
perceber que a religiosidade ocupa um lugar de destaque na vida de alguns dos participantes
da pesquisa, pois a crenga e praticas religiosas fazem parte do cotidiano de trés dos cinco
jovens investigados. E importante destacar que entre os entrevistados que afirmaram ser
religiosos, nenhum deles diz ter procurado a religido em decorréncia do HIV. Graciele e
César, por exemplo, freqiientavam o terreiro e culto, respectivamente, antes mesmo de
saberem que eram soropositivos.

Ventania afirmou freqiientar a Assembléia de Deus semanalmente ha cinco meses por
incentivo do pai da namorada, César também ¢ evangélico, assim como toda a sua familia, e
freqiienta os cultos hd um ano e diz que foi na igreja que conheceu sua namorada. Graciele
que freqilienta semanalmente o terreiro de Candomblé, também conheceu seu parceiro em um
ritual religioso. Somente Kinho e Fernando afirmaram ndo acreditar nem praticar uma
religido, porém fizeram referéncia a Deus em seus discursos.

Ventania disse que mudou alguns habitos por causa de sua religido:

“Agora ndo vou mais para a praia. Vou para a igreja. (...) Eu sinto assim na minha

cabega, eu tenho que escolher a praia ou a igreja. Ai eu escolhi a igreja e vou so para

a igreja. Porque ndo ¢ uma coisa que ¢ bem vinda para Deus, né? Essa coisa de

tomar banho, ficar assim...Quem é crente tem que andar so de cal¢a, né? Na verdade

até de manga comprida parece. Eu ndo..em um calordo desse” .

Diferentemente de Ventania, César que também diz ser evangélico e freqiientar a
Assembléia de Deus, relatou ir para praia freqiientemente e ndo diz ter mudado seus hébitos
devido sua crenga. César foi o Uinico que ndo fez referéncia a Deus ou outra entidade durante a
entrevista, apesar de ser religioso.

Ja Kinho que diz ndo ter religido fez referéncia a Deus, quando ao final de seu
depoimento deixa um recado e fala que as pessoas nunca desanimem, pois o HIV ¢ algo que
se deve enfrentar e afirma:

“Viva a vida como é pra viver.... e.... vd vivendo. Até a hora que Deus quiser” .

Assim como Kinho, Graciele também atribuiu a Deus a responsabilidade pelo tempo

de duragao de sua vida:
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“Mas esta ai, né? Fazer o qué? Agora é so cuidar, né? Ver se a gente vive bem, né?

Até onde Deus quiser”.

Em diferentes falas aparece a responsabilidade atribuida a Deus, o “deixar na mao de
Deus” pode ser entendido como uma forma, uma estratégia de enfrentamento. Faria e Seidl
(2006), afirmam que a “percep¢do de ndo ter controle sobre a doenga — sem cura, muitas
vezes ainda percebida como sindnimo de morte e altamente estigmatizante — pode remeter a
conteudos religiosos no processo de enfrentamento, com possibilidade de influéncias diversas
sobre o bem estar subjetivo” (p.156). Um exemplo do que atestam as autoras ¢ a fala de
Graciele:

“Desanima...desanima, mas ndao pode. Nao pode desanimar, né? Eu peco for¢ca para

os meus orixds tambem,né? Para Deus..” (Graciele).

“(...) e eu meio que entreguei....eu ndo sou catolico, eu ndo sou praticante de fato, eu

ndo sou nenhum pouco religioso, bem pelo contrario, eu sou muito cético, entendeu?

Eu acho que até por isso eu tenho sofrido um pouco, eu ndo sei, talvez tenha sofrido

um pouco menos, tenha encarado um pouco mais as coisas, mas.....eu entreguei na

mado de Jesus digamos assim, entendeu?(...)” (Fernando).

No trecho acima Fernando refere-se ao periodo que ficou internado no hospital. O
jovem relatou que achava que ia morrer, que estava muito mal, com muitas dores e diz que
entregou “na mao de Jesus”, apesar de ndo ser catdlico praticante. Pode-se dizer que entre os
jovens investigados, Deus aparece como o senhor da vida e da morte, ele ¢ quem decide o
momento da morte, isso fica explicito na frase “Até a hora que Deus quiser”. Faria e Seidl
(2005) afirmam que ‘“encontra-se, freqiientemente, em relatos de pacientes de diversas
religides, alusdo a causalidades religiosas de suas doengas assim como da cura desses males,
ilustrada por falas como: Deus quis assim ou Se Deus quiser ficarei bom” (p.382). Porém, no
relato dos jovens nenhum deles atribuiu a Deus a responsabilidade pela infecgdo ou pela
resolucdo de seus problemas, pelo contrario, Graciele, por exemplo, pontuou a sua

responsabilidade no tratamento.

“Gragas a Deus estdo tudo ai com saude (os filhos). Eu devo a Deus e a eu também,
que eu me cuidei também com os medicamentos certos. Se eu ndo tivesse me cuidado,
né, nao estavam bem ai com saude” .

A jovem comeca agradecendo a Deus pela satde de seus filhos, por eles ndo terem se
infectado com o virus, mas em seguida atribui a si a responsabilidade pelo cuidado e pela
saude deles. A religiosidade e a fé podem favorecer a adaptacao e o ajustamento das pessoas a

condicdo de saude, servindo como apoio e esperanga em momentos adversos, sendo
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obstaculos no cuidado somente para aqueles que atribuem toda a responsabilidade pelo
cuidado e cura a uma forga superior.

Entre os jovens investigados a referéncia a Deus apareceu nos relatos mesmo daqueles
que se disseram nao religiosos. Tendo em vista que o diagndstico positivo para o HIV aparece
muitas vezes como decreto de morte antecipada, colocar na mao de Deus a responsabilidade
pelo seu tempo de vida, ¢ tirar o medo da morte de seu encalco, ¢ pensar que
independentemente de um virus ou uma doenga, quem decide quando alguém ird morrer, €
Deus. Assim, acreditar que uma for¢a superior “tem nas maos” essa decisao € se conformar

com a mortalidade, com a finitude escancarada pelo exame anti-HIV positivo.

4.3.4 Tratamento Medicamentoso

Com o surgimento da terapia anti-retroviral (ARV)"” combinada, a partir de 1996,
houve uma expressiva redu¢do na morbi-mortalidade relacionada a Aids, que passou a ser
vista e tratada como uma doencga cronica, sendo este um primeiro passo para romper com a
visdo de Aids como sinonimo de morte. Desde entdo, muitos estudos, tendo em vista a
complexidade do tema, se ocupam de pesquisar a adesdo, e como os portadores lidam e
encaram o tratamento (Teixeira, Paiva & Shimma, 2000; Cardoso & Arruda, 2004; Torres,
2006; Lyon et al., 2003; Veinot et al., 2006, entre outros).

De acordo com Veinot et al. (2006), poucos estudos se ocupam de investigar as
percepgdes que os jovens soropositivos tém sobre o tratamento. Os sentidos que atribuem e as
experiéncias dos jovens frente a necessidade e ao uso da medicacdo, sdo aspectos importantes
que devem ser considerados e investigados, com o objetivo de melhorar o atendimento desta
populagdo.

Entre os jovens investigados o tema medicacdo apareceu, por vezes quando
questionados diretamente “Vocé toma algum remédio?” e em outros momentos
espontaneamente. Dos cinco entrevistados, trés deles ja fizeram uso da terapia anti-retroviral e
dois jovens, devido ao pouco tempo de diagnostico, ainda nao sabiam se precisariam fazer uso

ou nao.

15 Pode-se dizer que, hoje, a terapia anti-retroviral representa uma acdo de prevengdo contra o
aparecimento de sintomas ou doengas oportunistas, objetivando o fortalecimento do sistema imunoldgico a partir

da diminui¢o da carga viral presente no organismo do paciente.
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Ventania ao contar sobre quando comecou a tomar a medicagdo, relatou que assim que
descobriu ser soropositivo comecou o tratamento, € que por vezes, tiveram que “botar o
remédio boca abaixo”:

“Foi no Recanto do Carinho. Eu ndo tomava...a mulher botava, tinha que botar boca

abaixo mesmo, fazer o qué? Era para o meu bem, né?”.

Ventania diz que ha 10 anos toma o remédio e que interrompeu por um ano, pois
queria morrer, assim como sua mae. Segundo Cardoso e Arruda (2004), alguns motivos de
abandono do tratamento, mesmo que temporario, sdo: os efeitos colaterais e as situagoes de
abuso de drogas/alcool, quando o médico “obrigou” a tomar, desentendimento em familia,
ruptura de relagdes, perdas de pessoas queridas (como no caso de Ventania), discriminagao.

Além de Ventania, Graciele e Fernando também ja interromperam o tratamento,
porém nao retornaram. Graciele conta que usou a medicagdo somente durante suas duas
gestagdes para evitar a transmissdo do virus para seus filhos e Fernando, parou seu tratamento
apos se mudar para Florianopolis, dizendo ter dificuldades de inserir a medicacdo no seu dia-
a-dia, pois nao tem uma rotina didria.

Ventania foi, dentre os entrevistados, o que mais falou sobre o remédio, suas
dificuldades e a importancia do tratamento:

“O sofrimento acho que é até hoje ¢ de tomar o remédio. Mas eu nunca vou deixar de

tomar até a hora que o médico liberar.” (Ventania).

“F aquela coisa que atrasa a vida do cara, eu achava assim, atrasava a vida, tomar
remédio, mas é uma coisa que...parece que ajuda a vida ir mais pra frente, tomar o
remédio (...)” (Ventania).

“(..) tomar o remédio e tomar o remédio cada vez mais até a hora que o médico pegar

e falar: “Nao precisa tomar”, tomar com vontade, tomar com gosto e ndo dizer que é

ruim, tem que fingir que é uma coisa boa, é uma coisa que esta fazendo o bem, é ruim,

é marrento, mas a hora que estd la dentro ndo esta sentindo aquele amargo. Sente na

hora que esta tomando, mas esta fazendo o bem para dentro de si,né?” (Ventania).

Para Ventania a medicacao aparece como um paradoxo, ¢ ruim, traz sofrimento, atrasa
a vida, ¢ “marrento”, mas ¢ necessario e util. Quando solicitado que falasse algo
espontaneamente ao final da entrevista, Ventania falou a frase acima, dizendo da importancia
do remédio. Fica claro na fala do jovem, o incomodo que o remédio lhe causa, talvez por
lembra-lo do HIV diariamente.

Fernando também abordou a sua vivéncia em relagdo ao tratamento. Ele contou que

comecou a tomar medicagcdo assim que recebeu alta do hospital e relatou com riqueza de
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detalhes os efeitos colaterais (dores de cabeca, nduseas) que sentia, a dificuldade de lidar com
isso e as indicagoes de sua médica.

“(...) E a llma (médica) sempre foi bem clara assim comigo, uma vez que eu falei para
ela que ndo tomei meu remédio direito, dai ela disse: ‘Tu escolhe. Faz o teu
tratamento no hospital ou em casa’. Entdo, nesse ponto ela era um pouco grossa,
porém, realista, a verdade é essa. O tratamento, o paciente que decide se ele quer
ficar doente e ficar fazendo tratamento no hospital, entendeu, ou se ele quer ficar bem
em casa.” (Fernando).

Aqui Fernando fala da argumentagdo de sua médica para que ele fizesse o tratamento
direito, e diz que concorda com a profissional. Mas serd que ele “escolheu” fazer o tratamento
no hospital, tendo em vista que interrompeu sua medicacdo? Certamente nao! A
argumentacao da médica, pode ter sido realista para o jovem, mas foi pouco efetiva, pois
apesar de todo o conhecimento que Fernando tem sobre seu tratamento, relatado durante a
entrevista, o estilo de vida foi fator fundamental para a interrup¢do da medicagdo. Além da
falta de rotina diaria, ¢ importante considerar os efeitos colaterais, que para Fernando, eram

muito perturbadores:

“(...) Al vomitava, ficava com aquele gosto amargo na boca e tu vai pensando:
‘Merda de tratamento’, ai tu lembra como é chato, mas fora isso assim, das vezes a

’

gente até esquece que tem Aids assim.” .

Neste trecho Fernando explicita que se ndo fosse o tratamento até esqueceria da
doenga. Por isso, a aceitacdo da nova condicdo ¢ fundamental para adesdo ao tratamento anti-
retroviral, pois fazer uso da medicagdo ¢ assumir e lembrar diariamente, duas ou até trés vezes
ao dia, de sua soropositividade.

Para Graciele, tomar a medicagdao ¢ o que a torna diferente das pessoas que ndo sao
portadoras do HIV:

“Faz diferenca, né? Tem que tomar medicamento, tem que se cuidar, né? Exige um

pouco de cuidado ..cuidado so.” (Graciele).

Apesar de ndo tomar a medicagdo, César falou da possibilidade de fazer o tratamento:

“Eu conhego outras pessoas que tem e se desesperam. Entendeu? Querem se matar,
suicidio e tal, e...ndo, eu ndo sou assim, eu levo a vida normalmente. Até o momento
que o médico chegar ‘agora a gente vai comegar a fazer o tratamento’. Al sim, tudo

bom, ai vai ser outra historia, mas por enquanto eu levo a minha vida normal.”
(César).

“(..) E o virus ndo, se vocé levar uma vida legal, normal, se precisar fazer o

tratamento faz, se ndo precisar vocé tem uma vida normal como qualquer um outro.”
(César).
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Percebe-se na fala de César que a insercdo do tratamento no seu dia-dia serd um
marco, pois quando tiver que tomar remédio, ai vai ser outra histéria. Segundo Tunala et al.
(2000), “tomar o remédio ¢ quase sempre associado a estar doente. Quando o paciente ¢
solicitado a iniciar o uso da medicacdo, deixara de ser simplesmente portador do virus e
passard a ter ‘a’ doenga, mesmo que ndo a tenha de fato” (p.85). Para César fazer o tratamento
com ARV ¢ ter que assumir que esta doente, ¢ quebrar a “normalidade” do seu dia-a-dia. Os
depoimentos de César e Graciele apresentam o mesmo sentido para o uso da medicagdo, pois
ambos se referem ao tratamento como aquilo que os torna diferentes dos demais (dos nao-
portadores).

Em pesquisa realizada no Canadd, com 34 jovens soropositivos entre 12-24 anos, com
0 objetivo de investigar a percep¢do e a experiéncia com o tratamento anti-retroviral dos
jovens, Veinot et al. (2006), categorizaram as falas dos jovens em quatro grandes temas que
emergiram durante as entrevistas, a saber: a) Conhecimento sobre o tratamento: confusdo e
ceticismo; b) Tomada de decisdes sobre o tratamento: falta de escolha e sentimento de
despreparo emocional; c) Dificuldades de tomar a medicacdo, e; d) As interrupcdes no
tratamento e aderéncia inconsistente ao tratamento.

Os resultados desta pesquisa mostram que o desconhecimento sobre o tratamento, bem
como a descrenca na sua eficédcia, dificultam o uso da medicagdo. Além disso, os jovens
investigados ndo se sentiam preparados para tomar decisdes acerca do tratamento e deixavam
na mao de seus médicos as escolhas. A falta de escolha do tipo de tratamento, est4 relacionada
com o preco da medicagdo, pois no Canada, diferentemente do Brasil, ndo ha a distribui¢ao
gratuita da terapia anti-retroviral pelo governo. Alguns programas e instituigdes fornecem a
medicagdo para as pessoas de baixa renda, porém os jovens entrevistados nesta pesquisa nao
tinham essa informag¢do, mesmo sendo freqiientadores do servigo publico de saude do Canada.
Alguns dos jovens tomam regularmente seus remédios, ja outros usam irregularmente ou
interrompem. Entre os jovens entrevistados, constatou-se uma maior adesdo entre aqueles que
nasceram com o virus, do que aqueles que contrairam na adolescéncia. Os autores nao
discutiram muito a diferenca entre os dois grupos, relatando que este ndo era objetivo do
trabalho e nao tinham dados suficientes para conclusdes. Porém, afirmaram que os jovens
infectados durante a adolescéncia ndo tinham suporte familiar e se sentiam sozinhos e
isolados.

Os resultados apresentados na categoria “Dificuldades para tomar medicacao” sao os

que mais se aproximam dos resultados encontrados neste estudo. Os jovens canadenses
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relataram dificuldades de inserir a medicagdo na sua rotina, de lidar com os efeitos colaterais
e atestaram também, que tomar remédio todos os dias ¢ lembra-los que eles sdo “diferentes”.
Nao obstante, as diferencas culturais, economicas ¢ sociais entre Brasil ¢ Canada, ha
semelhangas entre os discursos dos jovens investigados no Canada e os jovens desta pesquisa,
principalmente no que se refere as dificuldades no uso da medicacao.

A terapia anti-retroviral aparece para os entrevistados que falaram sobre o assunto
(todos jovens menos Kinho), como algo necessario, fundamental. Porém a dificuldade de
manter o uso continuo, devido a diferentes fatores (efeitos colaterais, dificuldade de ir até o
posto pegar a medicagdo) € relatado pelos jovens. Além das dificuldades “concretas” no uso
da medicagdo, o que mais se destaca nos depoimentos sdo as questdes psicoldgicas, os
aspectos subjetivos relacionados ao tratamento. Tomar medica¢do duas ou trés vezes ao dia
significa lembrar que tem HIV diariamente, ¢ estar doente, mesmo nao parecendo, ¢ se sentir
diferente, ¢ assumir a sua condicdo de portador de um virus, de uma doenca até o momento

S€m cura.

4.3.5 Cuidar de si / Cuidar do outro

Por se tratar de uma doenga ainda sem cura e transmissivel, viver com HIV exige um
cuidado especial, ndo s6 consigo, mas também o cuidado para ndo transmitir o virus para
outras pessoas. Vale dizer, que o cuidar de si/cuidar do outro, que aqui sdo apresentados como
um tema abordado pelos entrevistados, nao sdao categorias em si, cujo significado ¢ dado por
qualidades especificas invariantes, contidas em cada um dos termos, mas sim, que ambos
formam um par indissociavel, que se constitui na propria relacdo. O uso do preservativo € a
forma de cuidado que mais enfatiza a relacdo existente entre cuidar de si e cuidar do outro e
também foi o aspecto mais abordado pelos jovens.

Ao procurar a defini¢dao de cuidar em um dicionario da lingua portuguesa encontra-se:
“Cuidar: 1.Imaginar; cogitar; meditar. 2.Pensar; julgar; supor. 3.Ter desvelo ou zelo por.
4. Tomar conta de; tratar. 5.Prevenir-se; acautelar-se. 6.Ter cuidado consigo mesmo” (Luft,
1991, p.177-178). Pode-se perceber no depoimento dos jovens praticamente todos esses
sentidos da palavra cuidar. O cuidar que se referem esta relacionado com prevenir a infecgao
do HIV, tomar conta, ter zelo pelo outro e por si mesmo.

Esse tema apareceu espontaneamente nas falas dos jovens, normalmente associado as
perguntas sobre relacionamentos afetivo-sexuais e uso do preservativo, € por vezes quando

falavam sobre o uso da medicacdo. O cuidado com o outro que os entrevistados ressaltaram,
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estd atrelado em geral a uma relagdo afetiva, pois o outro em suas falas eram seus
parceiros(as) e, no caso de Graciele, seus filhos.

Ventania falou sobre suas namoradas, quantas foram, onde e como as conheceu, com
riqueza de detalhes e disse que preferia nao ter relagdes sexuais com algumas delas com medo
de passar o HIV:

“Tive uma carrada de namorada. Mas nunca fiz nada com elas. Sempre no beija-

beija. Eu sempre sabia que eu tinha e ndo queria passar. Ndo rolava”.

“Uma coisa que o cara ndo quer ver o mal na pessoa, né? O cara vé que o cara sofre

com aquilo o cara ndo quer vé aquela pessoa que esta ali com o sangue joia.... " .

Ventania relatou que com profissionais do sexo e com sua namorada que também era
portadora do HIV, ndo costumava usar preservativo. O medo de passar o virus era presente
somente quando o jovem estabelecia relagdes afetivas e sorodiscordantes. O cuidado com o
outro aqui, parece ser mediado, principalmente, pelo carinho e afeto, pois quando se
relacionava com prostitutas, disse que ndo se preocupava com a prevencao.

Em outro momento da entrevista, Ventania falou que o que o torna diferente por viver
com HIV ¢ justamente o cuidado que tem consigo € com os outros, além do valor que da para
sua vida:

“Mas se eu ndo tivesse de repente eu nao daria valor para vida, eu ndo me cuidava
tanto, quanto me cuido hoje. Eu me cuido demais até para ndo passar para as
pessoas, né? Estou machucado eu ja boto um pano para ndo passar aquele sangue,
coisa bem cuidada, né?”.

“Quem ndo se cuida é porque quer morrer. Porque ali canseira na vida todo mundo
vai ter, luta na vida todo mundo tem. Entdo, ndo pode desanimar,né? E ir vivendo e
bola pra frente”.

Assim como para Ventania, Graciele também acha que o que a torna diferente por ser
portadora de HIV, o que muda em seu dia-dia, € o fato que sua condicao exige cuidado. César
também aborda o fato de ter que cuidar de si e do outro. Ao perguntar a ele qual sentido
atribui ao conviver com o HIV, ele diz:

“Portador do HIV...primeiramente é vocé ter consciéncia. Ter consciéncia porque eu
tenho e ndo vou espalhar para o restante. Primeiro de tudo vocé tem que ter cabega,
ter consciéncia. Eu tenho porque foi burrice minha, foi falha minha, entdo, poxa, por
causa de mim os outros ndo precisam pagar um prego, esse preco que eu estou
pagando os outros ndo precisam pagar. Entdo assim, poxa, vai ter uma relagdo se
cuida, vocé tem o virus vai ld se cuida, usa camisinha, entendeu, poxa, por mais que
vocé usa camisinha, se preocupa, se preocupa, uma ferida na boca, entendeu, sei la,
pede para menina fazer um exame, sei la, de dois em dois meses, vai la faz um exame
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numa boa. Aléem de vocé se preocupar com vocé, vocé tem que se preocupar com
quem estd ao seu redor, entendeu? ”.

Neste trecho César ressalta que esta “pagando um preg¢o”, em conseqiiéncia do que

r

qualifica como “burrice” e afirma que além de se preocupar consigo ¢ importante se
preocupar com outro, “com quem esta ao seu redor”. Para Fernando, assim como para
Graciele, César e Ventania, viver com HIV ¢ diferente, pois exige mais cuidado. Ele afirma:

“E diferente viver com HIV, porque vocé tem que....a parte mais ruim de todas, ds
vezes ndo é nem a medicagdo, é ...para mim, hoje em dia isso passando um pouco,
mas é tu ficar com outras pessoas, entendeu? Porque a minha ética me traz muitos
obstaculos nessa coisa, entendeu? Entdo eu tenho que ficar me preocupando com as
pessoas. Enquanto que....eu, eu penso que eu estou me preocupando porque elas sdao
aquelas pessoas ingénuas e idiotas que eu era quando eu me permiti transar uma vez
sem preservativo, entendeu? Eu penso que eu tenho mais responsabilidade nesse
ponto. Eu acho que em resumo é isso. (...)".

Fernando se diz “ingénuo e idiota” por ter contraido o HIV, assim como César que diz
que foi “burrice”. Esses jovens atribuem a si a responsabilidade por terem se infectado, e a
responsabilidade pelo cuidado do outro. Fernando diz ter mais responsabilidade por manter o
outro prevenido do HIV, pois ele sabe que tem o virus e ndo quer passar para ninguém.

“(...) a partir do momento que eu passasse HIV para alguém, eu ndo ia conseguir
lidar com essa situagdo, eu ia querer distancia, esquecer, entende?”’ (Fernando).

“E eu tinha sempre na minha cabega o seguinte: Eu tenho HIV e eu sou responsavel

por manter as outras pessoas que se relacionam comigo sem HIV. E isso para mim
hoje vale 60%, os outros 40%.....é que assim, para mim 100% da responsabilidade
era minha, entendeu? (...) E a minha psicologa me ajudou a entender e eu concordo
com ela hoje em dia, mas ndo totalmente, que a responsabilidade ndo é so minha, que
em teoria a responsabilidade ¢ 50% minha e 50% das outras pessoas, porque hoje em
dia todo mundo sabe que o sexo é um meio de transmissdo de doengas e que cada um
tem que saber privar pela sua propria vida (...) Mas eu penso que eu como
conhecedor da coisa, eu costumo usar a palavra ‘estando catequizado’, eu sou o
pecador da historia, entendeu, eu tenho mais responsabilidade que a outra parte,
entdo digamos que eu tenho pelo menos 60% de responsabilidade, o meu pensamento
é esse. Entdo enquanto eu ndo contei para uma pessoa com quem eu estou namorando
a responsabilidade minha é de 90% digamos assim, a partir do momento que eu
contei, a minha responsabilidade cai para 60% " (Fernando).

E interessante apontar que Fernando, César e Kinho disseram nao culpar os(as)
parceiros(as) que lhes transmitiram o virus, afirmando que o outro ndo tinha culpa, pois eles
deveriam ter tomado cuidado e usado preservativo. Pode-se perceber pelos relatos, que

Fernando e César se sentiriam responsaveis caso infectassem alguém e, portanto, se

consideram também responsaveis pela prevencdo. Fernando disse que a responsabilidade de

83



manter o outro prevenido ¢ dele e que isto, em suas palavras sempre foi uma ‘“carga
emocional grande”, uma de suas maiores dificuldades depois que descobriu ser soropositivo.

Concordando com Knauth (1997), por ser tratar de uma doenga transmissivel a Aids
coloca em questio as relagdes sociais. E nestas relagdes que o sujeito se constitui e os jovens
investigados apontam que o HIV altera as relagdes, mais especificamente, suas relacdes
afetivo-sexuais. No entanto, a vivéncia sexual continua a ser saudavel e possivel para todos,
independente de sua sorologia. Segundo Domingues (2004),

Em tempos de Aids, a mudanca se concentra na forma como se pratica o sexo, sendo
que a responsabilidade consigo e com o outro deve ser a tonica da relagdo. Como pode
ser vista, essa ‘regra’se constitui com um certo codigo a ser observado por toda a
humanidade, uma vez que o mundo (con)vive com a epidemia e negar essa realidade ¢
correr o risco de se infectar, re(infectar) ou expor os outros ao risco de infec¢ao pelo
HIV (p.87).

Assim, a partir do diagndstico positivo para o HIV, o cuidado passa também a mediar
a relagdo com o outro. O cuidar de si/cuidar do outro sdo os principais aspectos relatados
pelos jovens que torna o viver com HIV diferente. O medo de transmitir o HIV para outra
pessoa da origem ao cuidado, seja usando o preservativo, abdicando de relagdes sexuais com
nao-portadores ou tomando medicagdo para evitar a transmissao para os filhos, esses jovens
descreveram seus medos, dificuldades e responsabilidades com o outro, demonstrando
justamente o que Domingues (2004) afirma, que a responsabilidade consigo e com o outro se

torna a tonica da relagao.

Uso do preservativo

Todos os jovens foram questionados sobre o uso do preservativo. Se fazem uso ou
ndo, com que freqiiéncia, onde conseguem as camisinhas e perguntas referentes a negociagao
do uso. Nenhum entrevistado relatou dificuldades de acesso ao preservativo, mas sim,
dificuldades na negociagao, principalmente nos casos em que o uso se da no corpo do outro.

Ventania disse saber usar a camisinha e fez uso algumas vezes, mas nem sempre, pois,
quando tinha relagdes com prostitutas a responsabilidade pelo uso do preservativo era delas.
Ele conta: “Isso ai (camisinha) era com elas, né? Tinham algumas que nem usavam e eu nem
ligava”. Porém, ao falar da sua primeira namorada ele conta que pediu o preservativo para a

responsavel da institui¢ao onde morava:
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“Marcia eu quero um preservativo, para usar, para fazer com a N., que eu gosto dela,

e ndo quero botar isso nela. Se a pessoa gosta da pessoa, a pessoa ndo poe a pessoa

em mau lugar. Ndo reparte a tranqueira que tem” (Ventania).

Neste trecho o jovem aponta um dos sentidos que atribui ao HIV: “tranqueira”. E
enfatiza novamente o cuidado que se deve ter para ndo transmitir o virus, que no caso de
Ventania se da quando ha um envolvimento afetivo com a parceira.

Ja Kinho afirma fazer uso irregularmente, ou seja, algumas vezes usa outras nao.
Quando questionado porque ndo usava a camisinha, ele disse:

“Por causa de.....sei la....... empolgacdo,né? Uma coisa assim, né? Na hora esquece,

né? So que agora ndo esquego (riso)”.

O jovem diz que desde que fez o primeiro teste para o HIV sempre usou a camisinha e
contou que ja deixou de ter relacdo sexual, pois o suposto parceiro ndo gostava de usar
preservativo.

“Se eu for insistir muito para querer com camisinha, (a pessoa) ja vai dizer:

ah...entdo... ndo vou porque pode ter alguma coisa...como é que ta insistindo tanto

para usar?”.

Kinho relata a dificuldade na negociacdo do preservativo e o medo que o outro
desconfie ou saiba de sua soropositividade. Durante a entrevista, o jovem s6 usava o termo
“pessoa” para se referir aos parceiros, porém fica claro em seu relato que o uso do
preservativo se da no corpo do outro quando ele afirma que ¢ o outro que ndo gosta de usar, e
que quando isso ocorre, ele prefere abdicar da relagdo. Kinho diz que desde que recebeu o
resultado positivo para o exame anti-HIV, um més antes da entrevista, nada havia mudado em
sua vida, exceto que a partir do diagndstico passou a usar regularmente a camisinha.

Graciele ao comentar sobre o uso do preservativo, disse que faz uso, mas que seu
marido ndo gosta muito. E afirma:

“(Ele) Usa, né? E obrigado...se nio quiser, a gente jd ndo faz entdo,né? .

A jovem comenta que seu marido passou a usar a camisinha depois que ambos
descobriram ser portadores do HIV com o intuito de evitar a transmissao do virus para os
filhos e diz que usa regularmente. Ela justifica:

“Porque a médica explicou,né? Cada vez o virus vai ficando mais forte”.

Aqui a jovem faz mencao a importancia do uso do preservativo mesmo quando a
relacdo se da entre dois portadores de HIV. A idéia de que os diferentes tipos de virus HIV

possam se combinar e formar um outro sub-tipo mais resistente & medicagdo e que isso
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dificulta ainda mais a possibilidade de inven¢do de uma vacina ou da cura da Aids ¢ uma
informagdo que circula nos diferentes meios (académico, midia). No grupo “Desperta
Mulher”, do qual participei por um periodo, o médico que 14 trabalhava enfatizava com
freqiiéncia esses aspectos, com o objetivo de incentivar o uso do preservativo nas relagdes
entre pessoas soropositivas. Neste contexto, fazer uso da camisinha &, principalmente, cuidar
de si, evitando a reinfec¢ao.

Ja César disse que sempre usou preservativo com objetivo de evitar a gravidez e que
com sua namorada atual nunca deixou de usar. Ao questionar a escolha deste método, ele
disse:

“Primeiramente por seguran¢a, ne? Poxa, eu um cara novo e ja ter filho, complicado,

né? Ndo esta com a vida totalmente estruturada e poxa, tantas doengas...tem essas

doencas”.

O jovem disse que utilizava a camisinha freqlientemente. No entanto, César ndo usou
preservativo algumas vezes por causa da bebida, assim como Fernando e Kinho que
justificaram o nao-uso pela “empolgacdo do momento”. Independentemente da relacao
estabelecida, se homo ou heterossexual, o que importa aqui ¢ a forma de infeccdo, a via
sexual, que indica que em algum momento esses jovens deixaram de usar o preservativo.

Fernando discorreu sobre suas dificuldades na negociagao do uso do preservativo,
dizendo que, assim como Kinho, tem que insistir para que o outro use a camisinha.
Demonstrando que nao ¢ tao simples pedir para que o parceiro coloque o preservativo, como
muitas vezes se quer fazer parecer.

“(..) E....uma coisa que eu percebi bastante, é que eu sendo soropositivo, eu tenho
que insistir muito para os homens que ndo sabem da minha soropositividade usarem
preservativos” (Fernando).

Ainda sobre o uso do preservativo, ele fala:

“(...) porque a gente sabe, porque querendo ou ndo, ndo tem como dizer que transar

com preservativo e transar sem preservativo ¢ a mesma coisa. Ndo é a mesma coisa,

minha opinido é essa, eu ndo sei o que os profissionais acham, mas ndo é”

(Fernando).

E interessante ressaltar que os jovens homens que fazem sexo com homens (HSH)
nesta pesquisa relataram a mesma dificuldade, a saber: ter que insistir para que o outro use a
camisinha. Ambos sendo passivos nas relagdes homoeréticas que estabelecem acabam por

depender do consentimento do outro para que se previnam, pois o uso do preservativo, neste

contexto, se d4 no corpo do parceiro. Ao pensarmos nas fungdes da camisinha: a
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anticoncep¢do e prevencdo de DST/Aids, no contexto de uma relagdio homossexual, a
primeira fun¢do ndo se aplica, e a fungdo como preventivo das DST/Aids, envolve outros
critérios e valores associados ao risco de doenca, tornando o seu uso ainda mais complexo.
Ademais, assim como enfatiza Fernando no ultimo trecho descrito acima, para muitos desses
jovens o uso do preservativo interfere no prazer sexual, sendo este um aspecto que muitas
vezes justifica o ndo-uso.

Apesar de dizer que tem medo de passar o HIV para outra pessoa, Fernando conta que
ja transou algumas vezes sem preservativo, até mesmo com namorados que sabiam de sua
soropositividade, pois, segundo ele, os parceiros insistiram e sabiam do risco que corriam.
Afirma também, que assim que soube do seu diagnostico imaginou que nunca mais teria uma
relacdo mais duradoura, pois nestas relacdes, normalmente, as pessoas abdicam de métodos
preventivos.

“(...) uma coisa que é muito importante ser citado, quando eu peguei HIV, quando eu
descobri, eu achei que nunca mais ia conseguir fazer sexo com uma pessoa que ndo
fosse por uma noite, entendeu? Por que eu achava que era mais facil. Como eu citei
antes, na primeira noite todo mundo usa preservativo, entendeu? Todo mundo usa.

Entdo eu achava assim que eu ia conhecer alguém, transar, e nem ia precisar pedir

para usar preservativo. Agora a partir do momento que comega ter um namoro, daqui

a pouco vamos continuar usando, continuar usando, entende, e as pessoas comegam a

perder a necessidade do preservativo no consciente delas. Entdo, eu achei que eu ndo

ia conseguir mais amar ninguém, porque eu achava que sO ia conseguir ter uma
relacdo...... carnal, 50 sexual e ndo amorosa, afetiva, entendeu?”.

O jovem disse também, que achava que s6 poderia se envolver afetivamente com
outro portador de HIV, em suas palavras “alguém que sofresse o mesmo problema que eu”.
Porém, mais tarde comentou:

“Hoje em dia eu penso que seria justo eu encontrar alguém igual a mim, mas que ndo

¢ injusto eu encontrar alguém que ndo é igual a mim, entendeu?”.

Maskud (2004) afirma que “em busca de um relacionamento afetivo-sexual, a
soropositividade parece indicar, de antemao, um empecilho” (p.19), sendo que as pessoas
podem abdicar de ter relagdes sexuais, havendo a suspensdo momentanea das investidas
afetivas e sexuais. Na fala de Fernando, por exemplo, pode-se perceber que ele ndo acreditava
na possibilidade de um relacionamento afetivo mais duradouro. Por isso, muitas pessoas
soropositivas decidem se relacionar apenas com pessoas que também tenham o virus HIV,
considerando dificil sustentar uma relacdo sorologicamente discordante. Porém, envolver-se

somente com pessoas soropositivas, ¢ reduzir o campo de possibilidades de conquistas

amorosas, ¢ inventar uma regra para algo que, geralmente, nao obedece as regras: o
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apaixonar-se. Fernando comenta como imaginou que seriam suas relagdes logo que descobriu
ser portador do HIV e como hoje, depois de cinco anos vivendo com o virus, lida com isso.
Ele diz que todos aqueles com quem teve um relacionamento afetivo mais duradouro
souberam de sua soropositividade e que alguns, como seu atual namorado, aceitaram ter uma
relacdo sorodiscordante.

As praticas preventivas utilizadas pelos jovens ¢ assunto amplamente estudado.
Diferentes pesquisas apontam a tendéncia entre os jovens, de praticar sexo sem camisinha nos
relacionamentos com vinculo amoroso e/ou estaveis, com parceiro/a ‘conhecido/a’ e quando
ha crenga na fidelidade conjugal (Monteiro, 1999; Paiva, 2000). Além disso, ¢ possivel
acrescentar outros fatores, como os citados pelos entrevistados, a empolgacdo do momento e o
achar que isso nao iria acontecer com eles.

Segundo Achkar (2004), a despeito das dificuldades, gradativamente, verifica-se que a
camisinha vem deixando de cumprir um papel coadjuvante no exercicio das praticas sexuais,
como nos anos anteriores, passando a ser colocada no centro das aten¢des. No entanto, algo
que parece tao facil de ser usado, no universo particular da pratica erotica, se converte em
algo bastante complexo.

Os aspectos relacionados ao uso do preservativo (as justificativas para o nao-uso, a
negociagdo com o parceiro) citados pelos jovens, sdo os mesmos aspectos e dificuldades
citadas nas pesquisas que investigam o comportamento preventivo entre jovens nhao-
portadores. Porém, ¢ preciso problematizar o uso do preservativo no contexto de jovens
vivendo com HIV/Aids, tendo em vista, que a soropositividade para o HIV representa uma
nova tensdo nos relacionamentos e exige um estado de eterna vigilancia, no qual a camisinha
ainda ¢ a tUnica forma de prote¢do ao virus pela via do contagio sexual. O que antes da
infeccdo servia para cuidar de si ou para evitar a gravidez, agora serve para proteger o outro
da transmissdo do HIV. Para que facam uso do preservativo, ¢ fundamental que esses jovens
tenham uma consciéncia de alteridade (do latim, alter = outro), possibilitando considerar e

respeitar a pessoa com quem se relacionam.

4.3.6 Sentidos do viver com HIV/Aids

No decorrer da entrevista diversas perguntas foram feitas com objetivo de conhecer a
trajetoria dos sujeitos investigados, enfocando sempre os sentidos atribuidos ao viver com o
virus da Aids. Vale dizer que os resultados apresentados até aqui sdo fundamentais para a

compreensdo do que significa viver com o HIV para esses jovens. Decidiu-se finalizar este
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capitulo com alguns aspectos ainda ndo apresentados que formam o ultimo fio desta teia de
sentidos.

Perguntas como: “Ser portador de HIV ¢.....7”, “Ter o virus enquanto jovem faz
alguma diferenga?” ou “A nova condi¢ao mudou a sua auto-percepgao, o0 modo como voce se
percebe?”, ou entdo, “Vocé acredita que mudou o jeito das outras pessoas lhe ver?” e “Existe
diferenga entre o HIV e a Aids? Qual ¢?” foram as questdes que suscitaram respostas ainda
mais diretas sobre os sentidos do conviver com o HIV.

No discurso de Ventania, observou-se que raramente o jovem fez mengdo ao HIV ou a
Aids diretamente. Ele substituia as siglas que se referem ao virus e a doenca por outras
expressoes como: “a coisa”, “ela”, “o negodcio”, a “tranqueira”. Assim como Ventania, Kinho
também citou poucas vezes em seu depoimento os termos HIV e Aids. Segundo Hosek,
Harper & Robinson (2002), o uso de outros termos ao invés de falar diretamente HIV e Aids,
pode servir como uma fungdo auto-protetora. Utilizar eufemismos e outros termos para se
referir ao HIV ¢ uma forma de evitar se confrontar com alguns aspectos e obstaculos gerados
pela infeccdo pelo virus.

Para Ventania o HIV aparece como algo dificil de aceitar. Ao ser questionado se ele se
importa que alguém no qual ele ndo confie saiba que ele € soropositivo, ele diz:

“Fica ruim,né? Uma coisa que o cara ndo aceita que tem. Eu ndo aceito até hoje que
tenho. (...) Eu ndo aceito....mas eu tomo remédio,né? Eu me cuido porque tem [que
cuidar]. Eu ndo aceito que ta aqui dentro. Se o cara aceitar ¢ por causa que ....eu
acho que se aceitar é assim que ela vai tomar conta do cara. A pessoa aceitar, a
pessoa vai parar de tomar remédio e vai deixar se levar para o lado errado”.

No trecho transcrito ¢ possivel perceber como Ventania deixa de citar a sigla HIV, o
que talvez ocorra justamente pela ndo aceitagdo relatada por ele. Aceitar para o jovem aparece
como sinonimo de se conformar, para ele aceitar a condicdo ¢ se conformar com a
soropositividade. No entanto, ele acredita ser necessario lutar contra a doenga e para isso nao
se pode aceita-la.

Ventania comenta ao longo da entrevista que assim que soube que tinha o HIV disse
que imaginava que fosse “tipo uma sarna”, que lhe causaria alergias. Ao perguntar como hoje
encara o HIV e a Aids, ele disse:

“Eu acho que é uma doenga fraca, né? E eu vejo que eu sou mais forte. Ela ¢ uma
doeng¢a miudinha, né? Eu posso combater ela e tomar o remédio. Eu sou grande e a
doenga ndo é grande. Eu tenho bastante sangue e é aquele sangue ali que ela esta,né?
E aquele sangue ali que ela quer comer, ali que ela vai roer. Ali no meu sangue ali
que ela me contamina,né? Ai chega no corag¢do...Eu acho assim, que ndo estd no
coragdo,né? Se chegar no coragdo aquela doenga, ali eu acho que vou morrer. Ai eu
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evito de acontecer isso e da-lhe tomar remédio. Ai ela sempre fica baixa, abaixo do

nivel. Uma hora o médico até manda parar, para 1 més, ai vé que o negocio estd

voltando de novo ai toma de novo, ai a pessoa ta legal do sangue para 1 més, fica que
nem pessoa normal, né?”.

Novamente neste trecho € possivel ver a substitui¢do dos termos HIV e Aids, pelo
pronome “ela”, ou ainda, “o negdcio”, a doenga, para se referir a doenca e ao virus. Neste
trecho, Ventania descreve, o que se pode chamar de dindmica do HIV e da Aids, afirmando
que o virus estd no sangue, mas que ainda ndo se deslocou para o coracdo. Este 6rgao
associado, em geral, aos afetos e a vida, ¢ na légica criada por Ventania o lugar no qual o
virus nao pode chegar, pois ao alcangar o coracdo a pessoa morre.

Ao usar os antdonimos fraco e forte e falar em combate, o viver com HIV para este
jovem estd associado a uma luta. A metafora militar utilizada para falar da Aids e outras
doencas ¢ hd muito tempo utilizada. Sontag (1989) discute como historicamente estas
metéaforas relacionadas a Aids, como por exemplo a metafora militar, se deram e ainda
continuam no imaginario social. Para Ventania, na luta contra a doenga fraca que esta
comendo seu sangue, a arma fundamental ¢ o remédio. E este que possibilita enfraquecer
ainda mais o inimigo e evitar que ele alcance o coracao.

Ao pensarmos na producdo de sentidos a partir da teoria vygotskiana, pode-se
perceber que a idéia de combate a doenca que circula em campanhas de satde publica, em
propagandas de TV (como, por exemplo, a campanha do Ministério da Saude “Se vocé ndo se
cuidar, a Aids vai te pegar”) sdo apropriadas pelos sujeitos, que a partir desses significados
compartilhados socialmente, formam seus sentidos de acordo com suas vivéncias. Para
Ventania que ja perdeu a mae em decorréncia da Aids, pois, segundo ele, ela ndo tomava
medicagdo, fazer uso do tratamento anti-retroviral ¢ uma das Unicas formas de combate ao
virus. Ele fala:

“O HIV para mim é normal, ndo é morte para mim. [siléncio] E uma vida que tem
que se cuidar, tem que tomar remédio, ele ndo mata assim se a pessoa deixar de um
dia para o outro sem tomar remédio, se atrasar de repente, mas a pessoa tem que se
esforcar e tomar remédio. Ndo deixar se levar para o lado errado e ....bola pra
frente”.

A conotagdo de normalidade, bem como a idéia de “ndo deixar se levar para o lado
errado” sao nogdes recorrentes no discurso de Ventania. Em dois diferentes momentos cle
fala que a pessoa deve tomar remédio e ndo se deixar levar para o lado errado. O sentido desta

expressdo, tendo em vista a trajetoria do jovem, toda a sua historia contada, ¢ ndo desanimar,
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ndo desistir de tomar a medicagdo como ele fez quando queria morrer. O “lado errado” aqui
parece ser a vontade de morrer, de desistir de sua vida.

Ventania diz ainda que o HIV para ele ¢ normal, no sentido que ndo causa a morte. Ja
em outro trecho transcrito, o jovem fala que quando o médico autoriza a interrupcao da
medicagdo ‘‘fica que nem pessoa normal”. Estd claro que para Ventania o remédio ¢ algo
paradoxal, pois ¢ necessdrio, importante, mas traz sofrimento. Portanto, parar de tomar o
remédio significaria acabar com o sofrimento e ser uma pessoa normal.

Assim como Ventania, Kinho e César fazem men¢do a normalidade, como ja
mencionado anteriormente. Eles dizem:

“Acho, acho que ndo é assim, né, como a maioria diz: Ah..pegou o HIV ai vai...vai
morrer! Ndo sei o que..Ndo chega perto dessa pessoa, ndo sei o que. Ai eu
acho..normal” (Kinho).

“Ai que ele me explicou, ai que eu fiquei mais trangiiilo, bem mais....sabe? ‘Bom se eu
tenho o virus, poxa eu tenho que tirar um problema a menos que eu tenho na minha

cabeca para poder enfrentar isso’. Porque eu tinha aquela nogdo: po, vou morrer..”
(César).

“Hoje eu ja conhego pessoas que tem, que ah vocé leva uma vida normal, se vocé tem so

o virus vocé leva uma vida normal” (César).

Kinho imaginava que assim que se infectasse pelo HIV morreria dai a uns cinco anos.
Ele falou que, depois de freqiientar o grupo no GAPA, entende que ndo ¢ assim e para ele,
hoje, ¢ algo normal. Para esse jovem nada havia mudado em seu dia-a-dia, at¢ mesmo porque
sabia hd um més que era soropositivo. César relata uma experiéncia bem parecida com a
descrita por Kinho, pois ambos associavam Aids a morte e desconheciam o periodo
assintomatico do virus. Além disso, César em consondncia com Ventania acha que se nao
precisar fazer o tratamento a pessoa leva uma vida normal e ressalta ainda que outros
portadores com quem conversou lhe afirmaram isso. E certo que o tempo de diagndstico é
fator fundamental que deve ser considerado ao investigar os sentidos que um portador atribui
ao HIV. Apesar destes jovens (Kinho e César) terem vivenciado pouco tempo esta nova
condi¢do ¢ relevante também identificar como lidam e significam esse momento de suas
vidas, quais mecanismos, estratégias de enfrentamento fazem uso.

Ao se questionar Graciele sobre o sentido que atribuiu ao HIV e a Aids assim que soube
de seu diagnostico, ela comentou que havia perdido um tio em decorréncia da Aids e achava
que também iria morrer. Porém, fala que atualmente encara de outra forma.

“ 4 . .
‘Agora nem tanto, né, porque agora tem medicamento e tudo...As pessoas podem viver
bem agora,né?...Viver com saude, so se cuidar”.
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E destaca a diferenca entre a doenga que matou seu tio ¢ a dela:

“E do meu tio também...ele tinha a doenca bem..bem forte mesmo! A minha jé ndo é

muito,ne?”.

Graciele também faz menc¢ao ao tratamento como o que possibilita ter mais qualidade de
vida, o que possibilita viver bem, com satide. E interessante observar no relato acima que a
jovem utiliza o adjetivo forte para qualificar a doenga que matou seu tio. No depoimento dos
entrevistados a oposicdo HIV/Aids e fraco/forte, aparece quando os jovens diferenciam o HIV
e a Aids.

“O HIV é mais fraco. A Aids é o que leva, que leva para a morte. Ela leva para a morte
se a pessoa deixar se levar. Mas o meu exame ja deu que é Aids mesmo. (...) Por causa
que eu fiquei 1 ano sem tomar. Eu tava no virus, ai naquele 1 ano sem tomar ai cresceu.
(...) Ficou forte e ai se transformou na Aids” (Ventania).

“O HIV eu acho que é mais fraco,né? Ndo manifesta tanto o virus,né? A Aids ja
manifesta mais, ja traz outros problemas mais graves, né? Traz a tuberculose, o
abscesso” (Graciele).

Ventania e Graciele utilizaram o adjetivo fraco para qualificar o HIV, demonstrando
que identificam diferengas entre o virus e a sindrome ja instalada. Este depoimento de
Ventania explicita um dos unicos momentos no qual o jovem usou as siglas HIV e Aids
durante a entrevista. O jovem associa a Aids a morte, mas afirma que ela mata, “se a pessoa
deixar se levar”. Ele enfatiza a necessidade da pessoa portadora se cuidar, lutar, ndo deixar se
levar, talvez por ele ter desistido de sua vida por um periodo, pois queria se matar, atualmente
ele ressalta a importancia da pessoa lutar por si e viver. Sobre isso ele fala:

“Hoje eu quero viver. Eu posso ter a doenga.. eu quero viver. Eu quero fazer o
possivel pra viver. Eu quero tomar o remédio, viver e levar a vida, né? Ndo desanimo
mais, passou essa coisa de querer se matar”.

Entre os entrevistados Kinho foi o tnico a afirmar que nao sabe a diferencga entre HIV
e Aids. César relatou que também ndo sabia que existiam diferencas, mas que seu médico lhe

explicou e comenta:

“A Aids vocé ja tem que comegar a fazer o tratamento com remédios, e o virus vocé
acompanhando, levando certinho, vocé vendo se desenvolveu, se continua o mesmo,
vocé leva uma vida normal. (....) E a Aids vocé sabe que...a hora que tiver a doenga
mesmo, a Aids mesmo, vocé sabe que tem uma série de sintomas, vocé vai ver que...
vocé tem a doenga e isso vai te abater” (César).

Para César o que muda do HIV para Aids ¢ o uso da medica¢do, 0 momento em que

irdo aparecer os sintomas e que ele ira se abater, pois tera desenvolvido a doenga. Para ele, o
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inicio do tratamento anti-retroviral estd associado a Aids, a prescricdo do tratamento “parece
gerar fantasias acerca da progressdo da doenga e da proximidade de limites da vida que sdo
naturais devido a forma com a qual se acostumou a lidar com remédios de uma forma geral”
(Domingues, 2004, p.84). Assim, quando o médico indica a necessidade de se iniciar o
esquema de terapia anti-retroviral ela pode ser traduzida, de acordo com César, como sendo o
reconhecimento por parte do profissional de sintomas ainda ndo percebidos pela pessoa que
vive com HIV, e como tal, a revelagdao do agravamento de seu estado clinico, podendo ser este
um momento gerador de muita angustia para o portador.

Ja a explicacdo de Fernando se diferencia da dos outros entrevistados, pois este usa
uma linguagem mais apurada para diferenciar os estagios da infeccao:

“O HIV positivo é isso, ele tem o virus dentro do corpo e simplesmente isso. E a Aids

como a propria sigla diz, é a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, é um estagio

do HIV onde a pessoa fica debilitada, suscetivel a doengas oportunistas, isso é a

Aids”.

Entre os jovens o HIV esta associado a normalidade, a um virus que ¢ mais fraco do
que a Aids. Esta por sua vez, esta relacionada com as doengas oportunistas, com o que leva a
morte e ¢ mais dificil de ser combatido. O discurso dos jovens pautado em informagdes que
receberam de seus médicos, demonstra que estes, exceto Kinho, sabem das diferengas entre o
virus e a doenga ja estabelecida.

A imagem da Aids associada a uma pessoa debilitada, com perda da capacidade de se
defender de infec¢des diversas e que culmina no 6bito ¢ apontada pelos entrevistados, afinal
foi essa a informagdo recebida oficialmente desde quando se ouviu falar da doenca pela
primeira vez ¢ que faz parte do significado da Aids compartilhado socialmente e, claro,
também pelos jovens investigados.

E importante identificar as diferengas atribuidas pelos jovens soropositivos ao HIV ¢ a
Aids para se conhecer como eles vivenciam os diferentes estdgios da infec¢do. Além disso,
investigar as mudancas no cotidiano dos jovens (se ao se descobrirem Soropositivos se
percebem de forma diferente ou se aqueles que sabem os tratam de outra forma) possibilita
uma melhor compreensdo do conviver com o virus.

Para Ventania o que mudou em sua vida, ¢ justamente o valor que dé a ela:

“E uma coisa que...parece dé mais valor para a vida quando a pessoa tem a doenca,
mas quem, quem ndo tem parece que ¢ mais dificil dar valor para a vida. Mas quem
tem se cuida bastante de que aquele que ndo tem e ndo se cuida. Eu acho assim, né?”
(Ventania).
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Além de valorizar mais a vida, fator este citado somente por Ventania, o tratamento e
os cuidados extras sdo os fatores que mais alteram o dia-a-dia dos jovens. Fernando, no
entanto, citou um aspecto mais subjetivo.

“Eu acho que as vezes eu tive...uma tendéncia, poucas vezes, de usar isso como

bengala, entendeu? (...) No sentido de repente de me desculpar pelos meus erros....

‘ai, mas eu ndo tenho dnimo para procurar emprego porque a minha vida é tdao dificil

mesmo, entendeu?’ Tipo assim trazer isso para se desculpar de uma coisa que eu

podia estar fazendo melhor” (Fernando).

Concordando com Domingues (2004), ¢ certo que “a Aids ndo oferece ao individuo
um novo estatuto de ser humano, oferecendo-lhe uma nova alma, novas qualidades ou
defeitos” (p.78). Contudo, a presenca do HIV no organismo de uma pessoa a torna diferente
das demais, no sentido que proporciona algumas “marcas” na trajetoria de vida que podem,
inclusive, ser transformadas beneficamente para uma experiéncia mais plena de sentido frente
a tudo que possa ser vivido, como indica Ventania. Ou ainda, ser utilizadas como desculpa
para momentos de desdnimo, como citado por Fernando e também por Graciele.

Quando questionados se o HIV mudou o jeito deles se auto-perceberem, Kinho,
Graciele e César disseram que nada mudou.

“Ndo fico pensando muito ndo. (...) Finjo que ndo é nada.....finjo que ndo é”

(Graciele).

“Eu me sinto bem, sabe? Eu ando por ai como se ....eu penso assim: eu ndo tenho

nada. Eu esquego até que eu tenho virus, sabe? E ....bola pra frente” (César).

Enquanto Graciele e César se esforgam por esquecer que tém o virus, Fernando afirma
que por vezes se sentiu mais forte, por ter superado situagdes dificeis.

“As vezes eu acho, as vezes ndo, porque ds vezes jd me achei um pouco mais forte, de
ter conseguido encarar isso tudo de frente, entendeu? Nao ter desistido totalmente,
entendeu? De ndo ser mais uma pessoa que pensa: Ai...Meu Deus a vida acabou..eu
ndo preciso fazer faculdade, porque eu vou morrer mesmo daqui a dois dias”
(Fernando).

Em relagdo a mudanga na auto-percepcdo pouco foi dito pelos jovens que, exceto
Fernando, ou responderam a pergunta citando as alteracdes em seu dia-a-dia ou afirmando
que nada mudou, at¢é mesmo porque fazem o possivel para nao lembrar de sua
soropositividade. Sobre como percebem o tratamento das pessoas em relag@o a eles, observa-
se que os jovens tém vivéncias bem diferentes. Ventania afirma:

“Muda no respeito,né? Nao me vé como uma pessoa agressiva, nervoso, eles vdo
saber porque a pessoa esta sentindo aquele nervoso e vdo ver por causa disso...al
muda,né? Muda bastante” (Ventania).
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“Respeita mais a pessoa. Tem mais cuidado com a pessoa” (Ventania).

Nas falas destacadas, Ventania afirma que acha que muda bastante, pois imagina que
os outros tém mais cuidado ao falar, tem mais compreensao e respeito. Ja Kinho e Graciele
disseram que nao muda nada e César disse que mudou, pois seus parentes estao o paparicando
mais.

“(...) to tento....to até me sentindo até....paparicado demais. Porque é tudo em torno
de mim, sabe? As minhas tias, tudo...” (César) .

César comenta varias vezes durante a entrevista sobre o tratamento diferenciado que
estd recebendo de seus familiares. Diz se sentir mal com tanto cuidado, pois sua mae liga com
freqiiéncia quando esta fora de casa e seus parentes lhe dio mais atenc¢do. J4 Fernando
comentou como acredita que as pessoas pensam e agem diante de um portador de HIV.

“E impossivel ser imparcial a essa realidade, eu penso isso. Eu acho que poucas
pessoas vdo conseguir assim: ‘ele é igual a todo mundo, eu ndo preciso ter pena dele,
mas eu também ndo preciso desprezar ele’. Eu acho que as pessoas sempre tém uma
queda para um lado um pouco de ‘ele esta vivendo uma situa¢do dificil, entdo ele
precisa um pouco mais de apoio’ ou o contrario ‘ele é uma pessoa que....", entende?

Eu acho que....ndo que eu tenha isso no meu convivio, mas eu acho que é assim que as

pessoas pensam” (Fernando).

Enquanto alguns jovens afirmam que ndo sdo tratados diferentemente por serem
portadores do virus, outros, como por exemplo, Ventania, César ¢ Fernando atestam que ha
mudangas. As mudancas citadas por Ventania e César foram vivenciadas, j& Fernando
imagina o que os outros pensam. Algumas diferencas sentidas por serem portadores do virus
HIV foram citadas pelos jovens em outros momentos da entrevista e ja foram identificadas em
outras categorias, como por exemplo, o estigma sofrido que se trata justamente de um
tratamento diferenciado, marcado pela discriminagao.

O viver com o HIV ¢ permeado por varios aspectos como vem se discutindo até aqui.
Com o objetivo de enfocar no recorte deste estudo, a questdo geracional, perguntou-se
diretamente como os entrevistados vivenciavam a soropositividade para o HIV na juventude.
Afinal, como ¢ ser jovem e portador do HIV? Como ¢ imaginar que se tem a vida inteira pela
frente, tragar seus planos e objetivos e contrair um virus que causa uma doenga, por vezes
fatal e ainda sem cura? Faz diferenca ser um jovem com HIV, em comparacdo com uma
pessoa mais velha, com uma crianga? Qual a diferenca?

No decorrer das entrevistas nenhum jovem fez mengdo a dificuldades de viver com

HIV especificas desta faixa etaria. Para Kinho, César e Fernando ser jovem e ser portador do
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HIV nao faz tanta diferenca. Ventania fez referéncia ao uso da medicagdo, pois imagina que o
tratamento e seus resultados s6 poderdo ser percebidos quando mais velho. Kinho também fez
mencao aos remédios e disse que independentemente da idade terd que tomar a medicagao e,
portanto, nada muda com a idade. César disse que ndo faz diferenga, pois qualquer um pode
viver 50, 100 anos nesta condi¢do. Fernando disse que a idade ndo faz diferenca, mas sim a
forma de infecgdo, ja Graciele disse que serd mais dificil encontrar outro parceiro, caso se
separe.

“Eu acho que muda o remédio. Quanto mais velho ficar e ndo se cuidar o remédio

fica mais forte. Mas se a pessoa é mais velha e toma o remédio certinho, pode ficar
com a carga viral bem baixa, como se fosse uma crianc¢a,né? E se o novo ndo tomar
fica com a carga bem alta como se fosse uma pessoa de idade e [a doen¢a pode] mata
a pessoa, né?”’ (Ventania).

“Ndo, ndo muda nada. Porque vou ter que tomar a mesma coisa se eu tivesse 30, 40
anos” (Kinho).

“Faz diferen¢a,né? Se um dia ndo der mais certo com meu marido e quiser me
relacionar com outra pessoa vai ser mais dificil, né? E...vai ser dificil,né?
Porque...quantas pessoas tém o mesmo problema que eu?” (Graciele).

“Diferenga ndo tem....ndo tem. Porque assim....se é de crianga, ela vai saber, ela vai
ter isso e ela tem possibilidade ainda de ter uma vida mais normal ainda, entendeu?
Vai se abater? Vai....quando ficar maior vai se abater, mas passa, isso passa, entdo
ela vai ter uma vida normal, e depois de velho também (...) Vai la se cuida, porque
vocé sabe que vocé pode levar isso, por sei la, 100 anos, 50 anos” (César).

“(...) se eu for parar para pensar, eu acho que a diferenca esta na forma como vocé
contraiu, porque tu podias ter se cuidado e ndo se cuidou, vocé escolheu aquilo para
vocé, vocé tem um pouco de responsabilidade em cima daquilo, entendeu? Vocé se
permitiu” (Fernando).

Ventania e Graciele sdo os Unicos a afirmarem que existe diferenga de viver com HIV
enquanto jovens. O que se pode observar em suas respostas ¢ que a diferenca ndo ¢
vivenciada, mas sim imaginada, suposta. Graciele imagina que tera dificuldades de encontrar
alguém para se relacionar, caso um dia se separe de seu marido. J& Ventania supde que ha
alteragdes no tratamento, em decorréncia da carga viral, que segundo ele ¢ diferente de acordo
com a idade. As criangas teriam uma carga viral mais baixa e os mais velhos, caso nao fagam
uso da medicagdo, teriam cargas virais mais altas e maior probabilidade de morrer.

As falas de Kinho e César continuam a ter a conotacdo de normalidade presente nos
seus discursos. O fato de serem jovens ndo influencia a vivéncia deles diante da

soropositividade. Assim como Fernando, que afirma que a idade nao ¢ o principal e sim, a
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forma de infecgdo, pois segundo ele, a pessoa que ndo nasceu com o virus tem um pouco de
responsabilidade pela infecgdo. Em suas palavras, a pessoa escolheu, se permitiu. E preciso,
no entanto, problematizar a “escolha” a que Fernando se refere. Afinal, quem escolheria se
infectar pelo HIV? A idéia de uma escolha individual, perpetua a idéia que o individuo ¢ o
unico responsavel pela prevencdo, que como eles mesmo abordam ¢ bastante complexa e se
da na relagdo com o outro. Pensar que o individuo escolhe e se permite ¢ voltar a nogdo de
comportamento de risco e desconsiderar todo o contexto, as determinagdes sociais que estao
atreladas a infecgdo pelo HIV.

Articular a epidemia do HIV/Aids com recortes de género, classe, geracdo ¢
fundamental, pois as concepgdes de risco e prevencdo variam de acordo com esses recortes.
Para além dos trabalhos de carater preventivo, ¢ importante pensar em estratégias de
promogdo de saude, incluindo ai portadores de HIV. Os jovens investigados apontam que
sofrem as mesmas dificuldades e desafios que qualquer outro portador de HIV, porém ¢
preciso que estratégias de intervencdo considerem o contexto cultural no qual os sujeitos se
encontram, incluindo ¢ claro, o periodo de vida e suas particularidades.

Fazendo uma sintese de alguns trechos nos quais os jovens investigados explicitam o
que ¢ viver com HIV, ¢ possivel perceber algumas similaridades entre as respostas. Para eles
ser portador do virus da Aids ¢ diferente, exige cuidado, novos aprendizados, ¢ dificil, porém
ndo ¢ o fim do mundo.

“E uma coisa que...parece dd mais valor para a vida quando a pessoa tem a doenga

(...)” (Ventania).

“E....normal. (risos). (...) Ndo muda nada...... ¢ ndo é assim também muito facil,né?”
(Kinho).

“Faz diferenca, né? Tem que tomar medicamento, tem que se cuidar, né? Exige um
pouco de cuidado ..cuidado so6” (Graciele).

“Portador do HIV...primeiramente é vocé ter consciéncia.Ter consciéncia porque eu
tenho e ndo vou espalhar para o restante (...) " (César).

“Eu acho que ser portador do virus HIV....ndo é o fim do mundo, eu acho que ndo é
facil, porque requer todo um aprendizado sobre essa nova situagdo (...) Eu acho que
ndo é o fim do mundo, mas é diferente. E diferente viver com HIV” (Fernando).

Nao obstante as similaridades, ¢ importante ressaltar, o que chamo de eixos

norteadores dos discursos dos jovens: viver com HIV ¢ diferente e normal. As diferencas do

viver com esse virus apareceram no relato dos investigados, bem como a recorrente referéncia
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a normalidade. Viver com o HIV ¢ diferente, pois tem suas particularidades (vulnerabilidade a
morbidades, os estigmas, o uso da medicagdo) e ¢ normal no sentido que estes jovens
continuam suas vidas, lutando por qualidade de vida e sobrevivéncia, seguindo a sugestao de
Betinho apresentada na epigrafe deste trabalho, “é importante reduzir o virus da Aids a sua
real dimensdo: um desafio a ser vencido”. A partir da filosofia espinosiana pode-se acreditar
no esfor¢o destes jovens por perseverar na existéncia, no poder de se realizarem e na

capacidade de potencializar suas vidas.
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5 CONCLUSOES

Pesquisar jovens portadores de HIV se mostrou um grande desafio. A estreita ligacao da
epidemia do HIV/Aids com a sexualidade e a morte, mobiliza fortemente a subjetividade do
pesquisador. Trabalhar e/ou pesquisar portadores de HIV significa estabelecer um confronto
com os proprios medos e limitagdes. Além disso, a invisibilidade dos jovens soropositivos na
cidade de Florianopolis foi um obstaculo para a realizacao desta pesquisa, dificultando o
acesso aos portadores.

Apesar da diversidade das trajetorias dos jovens investigados, foi possivel identificar
que os entrevistados compartilham alguns sentidos e sentimentos em torno da vivéncia com o
HIV. Certamente, as similaridades presentes em seus discursos refletem a influéncia da
cultura na constituicdo de suas subjetividades. As diferengas nos depoimentos, no entanto,
estdo relacionadas ao tempo de ciéncia do diagndstico, a orientacdo sexual, a origem de
classe, aos diferentes contextos sdcio-culturais nos quais os individuos estao inseridos, entre
outros aspectos.

Entre as similaridades, estdo as reagcdes geradas em torno do resultado positivo para o
exame anti-HIV (choque, associacdo com a morte), e a dificuldade de contar para os outros
sobre a soropositividade. A revelacdo da sorologia entre os jovens obedece a critérios de
confianga e intimidade estabelecidos com o outro. E importante destacar que mesmo ja
sabida, esperada ou nao, a sorologia positiva para o HIV ¢, quase sempre, interpretada como
um decreto de morte, como um sinal do fim dos sonhos e possibilidades de vida para o
sujeito, e por isso, deve ser manejada com delicadeza e cuidado.

As desigualdades sociais afetam as diferentes dimensdes da vida dos jovens, em
particular em relagcdo a saude. Entre os fatores que vulnerabilizam os sujeitos, percebe-se a
pobreza, a baixa escolaridade, a falta de infra-estrutura e apoio social e familiar que
comprometem suas qualidades de vida. E preciso considerar as diferenciadas vulnerabilidades
a morbidade e a morte entre os portadores de HIV, levando em consideracdo o acesso ¢ a
permanéncia nos servigos de saude e as condigdes de vida.

Outro aspecto que torna os jovens ainda mais vulnerdveis € o estigma, seja ele o
sentido ou o sofrido. O medo de ser discriminado interfere no modo como organizam seus
cotidianos e estabelecem suas relacdes sociais. O segredo em torno da soropositividade
dificulta o estabelecimento de uma rede apoio, sendo que os jovens relataram dificuldades de
contar o diagndstico at¢é mesmo para seus parentes mais proximos (mae, pai, irmaos)

impossibilitando assim, o apoio familiar. Segundo Sawaia (1999) “interessa saber quais os
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ingredientes psicossociais que sustentam os discursos dos excluidos no plano intra e
intersubjetivo (...)” (p.113). Nos depoimentos o estigma existente em torno da Aids ¢ o
ingrediente psicossocial que gera o segredo em torno da soropositividade, o medo do
preconceito e da exclusao.

Pensando nos limites e necessidades determinados pelo viver com o HIV somados
com as precarias condigdes de vida descritas por alguns dos jovens, ressalta-se a importancia
de uma rede de apoio, com a fun¢do de oferecer aos soropositivos suporte necessario para que
enfrentem os desafios impostos pela epidemia. A atencdo desta forma, concordando com
Silva, Alvarenga & Ayres (2006), deve ser orientada ndo apenas ao controle da infec¢do, mas
efetivamente no bem-estar das pessoas vivendo com HIV/Aids.

O estigma da morte associado a Aids, sendo esta uma doenga ainda sem cura, remete
por vezes a contetidos religiosos. Ressalta-se a necessidade de estudos que “afinem” a escuta,
que investiguem a relagdo entre religiosidade e o viver com HIV/Aids, possibilitando uma
melhor compreensdo sobre esta interface. Em contrapartida, uma das questdes muito
estudadas dentro do campo do HIV/Aids ¢ a adesdo a terapia anti-retroviral, pois esta se trata
de uma das principais formas dos soropositivos cuidarem de sua saude. Apesar de descrito
como necessaria pelos jovens investigados, o tratamento medicamentoso envolve varios
fatores que dificultam o uso continuo. Entre os aspectos que atravessam o uso da medicacao
pode-se citar a dificuldade de inserir os remédios na rotina diaria, os efeitos colaterais e o fato
de lembrarem diariamente que sdo portadores do HIV.

Além da medicagdo, o HIV traz outras responsabilidades para a vida destes jovens. O
medo de transmitir o virus para outra pessoa gera o cuidado, uma certa responsabilidade pelo
outro. Assim, o cuidar de si e do outro torna o viver com o HIV diferente para os jovens
investigados, alterando entre outras coisas suas relagdes afetivo-sexuais, pois a
soropositividade para o HIV representa uma nova tensao nos relacionamentos, sendo que a
responsabilidade consigo e com o outro torna-se a tonica da relagdo. O uso do preservativo
neste contexto ¢ fundamental e passa a ser colocado no centro das atengdes pelos jovens ao
apontarem a necessidade de cuidar do outro. No entanto, as dificuldades na negociagao do uso
quando este se da no corpo do parceiro sdo enfatizadas e tornam o uso da camisinha ainda
mais complexo.

Nao obstante os limites e os novos aprendizados do viver com o virus da Aids, o HIV
parece nao atrapalhar os planos para o futuro, os sonhos dos entrevistados. Ao acreditarem

que ter o HIV nao ¢ decreto de morte e que suas vidas continuam, alguns deles afirmam que
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viver com o virus ¢ normal. Talvez pela vontade de serem tratados como iguais/normais pelos
outros, estes jovens lidam e encaram o HIV com normalidade.

Esta normalidade aparece associada principalmente ao virus, ao periodo assintomatico
da infeccdo. A Aids aparece associada com os sintomas, a medicagdo, a doenga, a morte,
como um momento mais dificil. Certamente, as diferencas descritas pelos jovens entre o ter
HIV e desenvolver Aids estdo relacionadas com os significados produzidos socialmente em
torno da epidemia. Vale dizer que ndo circula no imaginario social o que ¢ viver com o HIV,
pois pelo desconhecimento sobre os diferentes estdgios da infeccdo, a sociedade em geral
acredita que viver com o virus ¢ equivalente a estar doente de Aids, e estes jovens nos
mostram que ndo ¢. Portanto, hd uma dissonéncia entre a Aids significada socialmente como
uma tragédia paralisante e terminal ¢ o HIV que pode ser experimentado como possibilidade
real de vida, de continuidade e manutencao de sonhos.

A partir dos depoimentos dos jovens, pdde-se perceber os modos de viver, sentir,
pensar, perceber e agir diante da soropositividade. Enquanto alguns encaram com
normalidade, outros vivenciam o HIV como algo diferente, que de certa forma modificou suas
vidas, pois exige cuidados e eterna vigilancia sobre o estado de saude. O estigma, a
vulnerabilidade a morbidades e a medicacdo sdo alguns fatores que tornam esse viver
diferente. A normalidade significa que estes sujeitos ndo se sentem diferentes dos outros, nem
de outros jovens, nem dos ndo-portadores. Qualificando suas vidas como diferentes, mas nao
a sl mesmos.

Independentemente dos sentidos atribuidos a esse viver, a necessidade de lutar, seguir
em frente, “levantar a cabega” foi citada por todos os jovens, indo ao encontro da no¢ao
espinosiana de poténcia de acdo, que significa a possibilidade de agir, refletir e sentir, com
forga para perseverar na existéncia. Esses jovens potencializam suas vidas ao romperem com
a nocao de fatalidade, ao significarem o conviver com o HIV com uma vida com diferengas,

mas também com similaridades, com dificuldades e possibilidades.
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7 ANEXOS

ANEXO 1
Tabela 1. Resultado da pesquisa em base de dados de acordo com as combinagdes de termos e

data de pesquisa.

Base de dados Termos utilizados Resultados Referéncias
(data de procura) encontrados selecionadas
AIDS 103 2
2 < HIV 70 0
@ S
z = 8 Jovens Vivendo com HIV 5 0
= (SN
o =2
% =X Portadores de HIV 10 0
m ~—
AIDS 31 2
S HIV 19 0
<& Jovens .
= g Vivendo com HIV 0 0
©n
S Portadores de HIV 1 0
AIDS 101 5
S HIV 49 0
8 Jovens .
=2 X Vivendo com HIV 3 0
S
X Portadores de HIV 3 0
_ AIDS 36 0
= HIV 68 1
28 Youths
S Living HIV 12 0
=)
<2 HIV infected 10 0
AIDS 86 3
23 Youth HIV 139 0
ouths
z ; Living HIV 18 0
=2 HIV infected 32 0
AIDS 1 0
AR HIV 14 8
=S & Youths
Z g Living HIV 3 0
28 =
£ g HIV infected 7 0
Total 812 21

111



ANEXO 2

Roteiro de Entrevista Semi-Estruturada'®

Entrevista com:

Fala de abordagem:

e Apresentagdo da pesquisadora;

e Explicar, sinteticamente, a pesquisa e seus objetivos;

e Explicar, também, a necessidade da assinatura no termo de consentimento, em fun¢do do
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, salientando que todo este material sera
guardado com a pesquisadora, garantindo o sigilo e o anonimato.

e Solicitar permissao para o uso do gravador.

1) Identificacgio:

Eu gostaria de saber um pouco da sua vida, como:

e Idade:

e Estado Civil:

e Escolaridade: Escola/Faculdade:
e Local de Nascimento: Data:
e Composi¢ao da Familia de Origem:

e Escolaridade dos Pais:

e (Com quem mora:

e Profissao/Ocupagao:

e Renda Mensal:

e Religido:

2) Relacionamentos afetivo/sexuais:
Gostaria que vocé me falasse sobre seu dia-a-dia, os seus relacionamentos...

e O que vocé mais gosta de fazer? (lazer, lugares que freqiienta etc.)

' Este roteiro serviu apenas para nortear a realizagio das entrevistas, sendo possivel a alteragio na
ordem das perguntas e na maneira de formula-las. Para a elaboracao deste, foram utilizados como modelo outros
dois roteiros: 1) apresentado na dissertagdo de Isabela Augusta Andrade Souza (2003) e; 2) roteiro apresentado

no artigo de Hosek, Harper & Robinson (2002).
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3)

Vocé tem amigos(as)?

Vocé tem namorado(a)?

Descoberta da soropositividade e trajetoria de vida:

Gostaria que voc€ me contasse sobre sua trajetoria, desde o diagndstico positivo para o HIV

até hoje...

Como vocé contraiu o virus?

Quando vocé acha que contraiu o virus?

Ha quanto tempo vocé ficou sabendo que ¢ portador(a)?

Em que circunstancias isso aconteceu? Como foi?

Quem conversou com voce a respeito?

O que voce sentiu quando ficou sabendo? Como reagiu?

Vocé contou para alguém sobre a sua soropositividade? Quem? Por qué? (rede de apoio)
Isso demorou algum tempo? Quanto?

Vocé ja tinha recebido informacao sobre o que era HIV/Aids antes de receber o exame
positivo? Onde?

A partir do momento que vocé ficou sabendo que era portador, o que mudou na sua
vida, no seu dia a dia? (amigos, trabalho/escola/faculdade, familia, outros...) Como se
sente em relacdo a eles, a sua familia, por exemplo? Dificuldades? Apoio?

Vocé se previne? Como? Por qué?

Vocé aderiu a algum tipo de tratamento? Qual? Por qué? Como ¢?

Vocé tem planos para o futuro? Quais?

Seus planos mudaram depois do diagnostico? Seus “valores” mudaram?

Recebeu ou procurou atendimento psicologico?

Construcio do que é “ser soropositivo”:

Ser um jovem soropositivo, ou seja, ser um portador do virus HIV, ¢

Ter o virus enquanto jovem faz alguma diferenga?
Vocé acha que o HIV mudou o seu jeito de se ver (sua autopercepgao)? Se sim, como? Se
ndo, por que?
Vocé acha que o HIV mudou o jeito como as outras pessoas véem vocé€? Se sim, como?
Se nao, por que?
O que o HIV significa para vocé?
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5)

O que a Aids significa para vocé?
Vocé se culpa ou culpa alguém por vocé ser portador do virus HIV?
Vocé tem algum medo em especial, como sofrer preconceito, medo da morte, ou outro

medo qualquer?

Concluindo...

Terminar perguntando se ele/ela quer dizer mais alguma coisa e o que achou de participar
da pesquisa.

Disponibilizar o telefone ou e-mail para contato.

Perguntar se houver necessidade de complementagdo de alguma informagao se ele/ela se
dispoe a fazé-lo.

Perguntar sobre a possibilidade de indicar algum outro amigo/colega/conhecido que teria
interesse em participar da pesquisa. Pegar nome enderego eletronico e telefone.

Agradecer.

114



ANEXO 3

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome ¢ Mariana Barreto Vavassori e estou desenvolvendo a pesquisa
POTENCIALIZANDO A VIDA: SENTIDOS DO CONVIVER COM HIV PARA
JOVENS PORTADORES DO VIRUS, com o objetivo de investigar os modos de vida de
jovens soropositivos. Esta investigacdo € necessaria por existirem poucos estudos no Brasil
que se preocupam com a tematica e também devido ao aumento dos indices de HIV entre a
populacdao jovem. Para tanto, solicito a sua permissdo para realizar uma entrevista, na qual
perguntarei algumas coisas sobre sua vida pessoal e autorizacdo para o uso do gravador, que
servira para registrar a sua fala. Apos transcrever na integra a entrevista, entrarei novamente
em contato com vocé para mostrar o texto transcrito e, caso vocé queira mudar ou corrigir
alguma informagdo, terd essa oportunidade neste segundo encontro. Esperamos que este
estudo possa trazer beneficios para vocé e para outros jovens portadores de HIV, pois, com
esta pesquisa, poderemos ajudar os programas, instituigdes e profissionais que atendem esta
populagdo. Se vocé tiver alguma duvida em relagdo ao estudo ou ndo quiser mais fazer parte
do mesmo, poderd entrar em contato pelo e-mail marivavassori@hotmail.com ou pelo
telefone 3234-3616. Se vocé estiver de acordo em participar, posso garantir que as
informagdes fornecidas serdo confidenciais e andonimas. Nao ha qualquer risco a sua saude,

tampouco a prescricdo de qualquer droga/remédio.

Assinaturas:

Pesquisadora principal:

Orientadora da pesquisadora responsavel:

Eu, , fui esclarecido(a) sobre a pesquisa e concordo que

meus dados sejam utilizados na realizacdo da mesma.

(local e data)

Assinatura; RG:
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