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RESUMO

A Saude Coletiva Mundial hoje tem enfrentado grandes desafios, um deles é o controle da
epidemia de AIDS no Brasil e no mundo, controle esse que pode ser feito atraves da adeséo
ao tratamento antirretroviral (TARV), que esta entre as maiores dificuldades para pessoas
vivendo com HIV/AIDS (PVHA). Dessa forma pretendeu-se realizar uma pesquisa de cunho
qualitativo, para conhecer as representacdes sociais (RS) da soroposividade de pessoas que
vivem com o virus, € como isso influencia no processo de adesdo ou ndo-adesdo ao
tratamento antirretroviral (TARV). Tendo como objetivos especificos: conhecer as
representagdes sociais da soropositividade para jovens vivendo com HIV; discutir o impacto
destas representacfes sociais na adesdo ou ndo-adesdo a terapia antirretroviral e analisar as
possiveis relacBes entre as representacdes sociais sobre HIV e as préticas de cuidado de si e a
sociocultura local. Como procedimentos metodoldgicos, utilizamos a entrevista semi-
estruturada com abordagem por saturacdo dos dados e a partir disso, participaram 14 sujeitos,
cumprindo a amostragem por saturacdo, e dentro dos critérios de inclusdo/exclusao. Os dados
colhidos foram analisados a partir da técnica de Anélise de Conteido proposta por Bardin.
Como resultados, foram delimitados cinco categorias finais, sendo: (i): HIV permeado pelo
processo de vulnerabilidade; (ii): HIV sob o ponto de vista de transmissdao e da prevencao;
(ii1): HIV frente a discriminacdo e ocultamento; (iv): O processo de adesdo ao tratamento na
cotidianidade de individuos vivendo com HIV e (v): O enfrentamento cotidiano experienciado
pelos sujeitos que vivem com o HIV. As representagdes do HIV/Aids perpassam a intensa
vivéncia de sofrimento (vivéncia de emog¢des como culpa, medo, angustia) por conta dos
estigmas sociais advindos do preconceito. A segunda categoria apontou para questdes do
género masculino, que influencia homens a adotarem comportamentos nao saudaveis, e desses
comportamentos, adveio o diagndstico. O terceiro nicleo apontou que pessoas que possuem
sorologia positiva para o HIV passam por um duplo sofrimento: O primeiro do ponto de vista
fisico com todas as dificuldades advindas da condicdo, efeitos colaterais da TARV, e um
segundo sofrimento, que esta ligado as construc¢des sociais da doenca. Sendo que essa ultima
se faz sentir muito fortemente. PVHA passam por diversas sancdes sociais advindas dos
estigmas, e esta prejudica suas relagdes em ambito privado (como relacionamentos afetivos) e
externo (mercado de trabalho) e uma das principais estratégias para lidar com essas
dificuldades ¢ ocultamento e sigilo frente a sorologia. O quarto nucleo mostrou as
dificuldades para adesdao da TARV, que perpassou por dificuldades de adaptagdo aos
medicamentos, efeitos colaterais, mudanca de hébitos, problemas com a satide mental, mas a
TARYV também representou uma forma de prolongamento da vida dos participantes. O quinto
nicleo foi marcado por representacdes sobre Aids e morte, mas também trouxe o
empoderamento dos sujeitos e uma forma de recomeco da vida. Conclui-se que as
Representagdes Sociais aqui descritas influenciam diretamente na adesdo/ndo adesdo ou
adesdo inadequada a TARV, trazendo consequéncias a vida dos sujeitos.

Palavras-chave: Hiv/Aids, Representacdo Social, Adesdo, Tratamento Antirretroviral.



ABSTRACT

The World Public Health has been facing great challenges nowadays; one of them is the
controlling of the AIDS epidemic in Brazil and in the world. Such control could be
established by the adherence to the antiretroviral therapy (ART), one of the biggest
difficulties encountered by people living with HIV/AIDS (PLWHA). In this way, this article
intends to conduct a quantitative research to understand the social representations (RS) of
HIV-positive people and how it influences their process of adhering, or not, to antiretroviral
therapy (ART). As for its specific objects, this paper seeks to better understand the social
representations of the HIV status for young people living with HIV; to discuss the impact of
these social representations in the adherence, or not, to antiretroviral therapy and analyze the
possible relations between the HIV social representations, self-care practices and local
socioculture. Regarding methodological procedures, the semi-structured interview with
saturation of the dada has been used, and, therefore, 14 participants were selected under the
inclusion/exclusion criteria. The collected data were analyzed through Bardin’s Contents
Analysis technique. For its results, five final categories were defined, being: (i) HIV
permeated by the vulnerability process; (ii): HIV through the transmission and prevention
perspective; (iii) HIV regarding its discrimination and concealment; (iv): The process of
adhering to therapies in the everyday life of people living with HIV and (v): The daily
endurances experienced by people living with HIV. The HIV/AIDS representations surpass
the intense daily living of distress (the daily experiencing of emotions such as guilt, fear and
anguish) due to social stigmas resulting from prejudice. The second category pointed towards
male gender issues, which influence men to behave in unhealthy manners, from which
originates the diagnosis. The third core showed that HIV-positive people bear double
suffering: the first comes from a physical point of view, with all the difficulties that
accompany the condition and the ART’s side effects; and a second suffering, which is related
to the social constructions of the disease, the latter being able to make itself vividly present in
a seropositive person’s life. PLWHA go through various adversities due to social stigma, and,
they do get in the way of their relationships, whether they are private (such as in affective
relationships) or social (such as labor relationships) and one of the main strategies to face
these setbacks is to hide and conceal their HIV status. The fourth core showed the difficulties
in adhering to the ART, which encompassed the struggles in adjusting to the medicine, their
side collateral effects, change of habits and mental health issues, even though ART
represented a way to prolong the life of the participants. The fifth core was marked by
representations of AIDS and death, but also by bringing empowerment to the individuals and
a way to restart their lives. The conclusion is that the SR here described directly influence in
the decision of adhering or not, or even inadequately adhering, to the ART, which has
implications on the lives of the individuals.

Keywords: HIV/AIDS, Social Representation, Adherence, Antiretroviral therapy.
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1. INTRODUCAO

Em 1980 o boletim epidemioldgico reportou o primeiro caso de AIDS no Brasil. J&
em Manaus o primeiro caso diagnosticado foi em 1986. Somente em 1983 o0 agente causador
da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA-AIDS), o virus da imunodeficiéncia
humana (HIV) é identificado (BRASIL, 2012)

A AIDS, fase mais avancada da infeccdo pelo HIV é uma doenga emergente e, na
atualidade, em funcdo do seu carater pandémico, representa um dos maiores problemas de
salide coletiva no mundo e em todos os Estados do Brasil (BRASIL, 2017a).

As pessoas infectadas pelo HIV, sem tratamento, evoluem para grave disfuncao do
sistema imunoldgico, a medida que vao sendo destruidos os linfocitos T CD4+, uma das
principais células-alvo do virus. Hoje é oferecida pelo SUS a Terapia Antirretroviral (TARV)
que retarda a evolucdo da infeccdo, até o seu estadio final, em que surgem as manifestacdes
definidoras de AIDS (BRASIL, 2009).

A difusdo da epidemia em populagdes cada vez mais heterogéneas foi paralela aos
avancos tecnoldgicos alcangados no tratamento do HIV/AIDS. Especialmente a distribuigao
gratuita da terapia antirretroviral de alta poténcia (Hight Active Antiretroviral Terapy —
HAART) pelo Ministério da Salde, a partir de 1997, a qual se traduziu em expressiva
melhoria na sobrevida com a queda da mortalidade em cerca de 50% e reducédo das infeccdes
oportunistas (BRASIL, 2017b). O Brasil foi o primeiro pais ndo rico a adotar a politica de
acesso universal e gratuito a a TARV, pois a complexidade da TARV foi utilizada muito
tempo como argumento contra a expansdo do tratamento (NEMES et al., 2009).

As diretrizes da municipalizacdo e regionalizacdo dos servicos de salde,
fundamentadas na Norma Operacional Basica do Sistema Unico de Satde de 1996 (NOB-
SUS/96) e nas Normas Operacionais de Assisténcia a Saude de 2001 e 2002 (NOAS-
2001/2002), respectivamente, incentivaram a organizacao e articulacdo dos servicos em nivel
local, buscando atender aos principios basicos do sistema, de universalidade, integralidade e
equidade. Esses servicos estruturam-se por niveis de atencdo, que variam segundo suas
densidades tecnoldgicas. Entretanto, em relacdo a organizacdo dos servigos de prevencéo e
atencdo a saude do portador de HIV/ AIDS, a viabilizacdo dessas diretrizes é complexa: o
grande desafio reside na provisdo equitativa de tratamentos para a AIDS, necessaria para
garantir aumento na sobrevida em todos os segmentos da populacdo infectada pelo HIV
(REIS, 2008).



Desde os anos 90, o Programa Nacional de DST e Aids do Brasil vem recomentando
sistematicamente que a adesdo seja considerada prioridade nas atividades de assisténcia dos
servigos do SUS que atendem pessoas vivendo com HIV/Aids (PVHA). Nesse contexto, a
concepcao gque a pessoa vivendo com HIV (PVHIV) tem sobre a soropositividade torna-se o
ponto de partida do desafio: aderir ou ndo ao TARV. Almejamos, portanto investigar tais
concepgdes a partir do aporte tedrico das Representacfes Sociais, teoria que aprofundaremos
mais adiante, mas que ja adiantamos aqui, se interessa por compreender de que maneira o
conhecimento é produzido, assim como as influéncias deste conhecimento no cotidiano, nas
transformacdes individuais e coletivas (OLIVEIRA, 2004).

Sabe-se que a adesdo ao tratamento esta entre os maiores desafios para as PVHA,
pois demanda mudancas comportamentais, dietéticas, uso de medicamento pelo resto da vida,
etc. (BRASIL, 2008).

Fatores que influenciam a adesdo a TARV sdo descritos como aqueles relacionados
ao individuo, o cotidiano de vida, representacfes do HIV, a presenca de comorbidades, a
complexidade do TARV prescrito (SANTOS et. al., 2011): morar fora da cidade onde
acontece a dispensacdo da medicacdo, ter contagem de linfocitos TCD4+ maior que 200
células/mma3, uso de esquema sem inibidor de protease (GOMES, 2008); maior tempo entre 0
diagndstico de infeccdo pelo HIV e a AIDS, reacdo adversa ao medicamento, idade menor
que 34 anos , menos que 8 anos de estudo e uso de drogas (SILVA et. al., 2015).

Vemos novamente com Blatt (et. al., 2009) que as variaveis que se mostraram
associadas significativamente com a adesdo sdo representadas pela escolaridade, onde os
aderentes tém mais de oito anos de estudo; vivem com a familia e ndo sozinho; avaliam
positivamente o TARV; por ja terem tido o diagnostico por doenca oportunista; e pela menor
contagem de linfécitos TCD4+ ser maior que 200 céls/mm3; ainda pelo fato de ser o primeiro
tratamento.

Rosendo (2014) em sua revisdo de literatura relata que fatores como escolaridade,
complexidade do tratamento, agravantes psicoldgicos e a relagdo entre profissional de satde e
usudrio tem destaque relevante na adesdo ao TARV.

No artigo de Padoin (et. al,. 2011) foi verificado através de uma pesquisa
quantitativa que a muitos pacientes deixaram de tomar os medicamentos por uso de alcool ou
outras drogas, devido aos efeitos colaterais, por motivos diversos e até por estarem

trabalhando na hora de tomar a medicacéo.



Para Abric (1998, p. 28):

“a representacdo funciona como um sistema de interpretacdo da realidade que rege
as relagdes dos individuos com seu meio fisico e social, ela vai determinar seu
comportamento e suas praticas. A representagdo € um guia para a agdo, orienta as
agdes e as relagdes sociais. E um sistema de pré-decodificagio da realidade, porque
ela determina um conjunto de antecipacdo ¢ expectativas.” (p. 103)

Para isso, pretende-se realizar uma pesquisa de cunho qualitativo, para conhecer as
representacdes sociais (RS) da soroposividade de pessoas que vivem com 0 Virus, e COmo isso
influencia no processo de adesdo ou ndo-adesdo ao TARV, ja que a maioria das pesquisas tem
fundo quantitativo, sem analisar a relacéo individual-social com o fato de ser uma PVHA.

A infeccdo pelo HIV tem sido considerada de carater cronico, evolutivo e
controlavel, desde o surgimento da (TARV) e da disponibilizacdo de exames como CD4 e
carga viral, para 0 monitoramento tanto do sistema de defesas, como da carga viral presente
no sangue do paciente. Tais avancos tecnoldgicos contribuiram de forma bastante positiva
para a vida das pessoas que vivem com o HIV (NUNES, 2013).

Um desses avangos ¢ a criagdo do aplicativo “Viva Bem”, pelo Ministério da Saide,
que foi lancado no Congresso de Aids e Hepatites Virais, em Curitiba, em setembro de 2017.
Ele tem o objetivo de apropriar o usuario para suas questdes de saude e fortalecer a adesdo ao
tratamento e TARYV, fortalecendo assim o autocuidado. Dentre as principais ferramentas do
aplicativo estdo: a possibilidade de criar lembretes para medicamentos, exames e vacinas,
bem como acessar detalhes das retiradas dos medicamentos antirretrovirais (ARV), quais
esquemas ja usou e quando poderé ser feita a proxima retirada, e ainda avaliar o servi¢o onde
dispensa seus medicamentos e relatar efeitos colaterais. Da ainda acesso aos resultados dos
exames de carga viral, CD4 e genotipagem realizados na rede publica de saude, e apds ter
mais de um exame de carga viral no sistema € possivel visualizar um gréafico com a evolucéo
do seu acompanhamento, dando assim pro usuério o controle do seu tratamento.

Essa lacuna de conhecimento na area, e a consideracdao da importancia de tomar-se
em conta 0 modo como 0s sujeitos significam sua relacdo com a medicacdo, e ao assim fazé-
lo constroem teorias explicativas baseadas no senso comum. Em vista disso propomos a
investigacdo da seguinte pergunta: Quais sdo as representacGes sociais da soropositividade
que estdo relacionadas a adesdo ou ndo-adeséo ao tratamento antirretroviral de jovens vivendo
com HIV/AIDS?



2. JUSTIFICATIVA

Segundo o Boletim Epidemiolégico do Ministério da Saude (BRASIL, 2016), de
2007 até junho de 2016, foram notificados no Sinan 136.945 casos de infec¢éo pelo HIV no
Brasil, sendo 71.396 no Sudeste (52,1%), 28.879 no Sul (21,1%), 18.840 no Nordeste
(13,8%), 9.152 no Centro-Oeste (6,7%) e 6.868 na Regido Norte (6,3%). No ano de 2015,
foram notificados 32.321 casos de infeccdo pelo HIV, sendo 2.988 casos na regido Norte
(9,2%), 6.435 casos na regido Nordeste (19,9%), 13.059 na regido Sudeste (40,4%), 7.265 na
regido Sul (22,5%) e 2.574 na regido Centro-Oeste (8,0%).

Casos de Infeccao pelo HIV
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Gréfico 1: Casos de infeccdo por HIV
Fonte: Ministério da Salde, 2016

Ainda segundo o Boletim Epidemioldgico do Ministério da Saude (BRASIL, 2016),
no periodo de 2007 a 2016, no que se refere as faixas etarias, observou-se que a maioria dos
casos de infecgdo pelo HIV encontra-se nas faixas de 20 a 34 anos, com percentual de
52,3% dos casos.

Os casos de infeccdo pelo HIV registrados no Sinan de 2007 a 2015 em individuos
maiores de 13 anos de idade, segundo a categoria de exposi¢cdo mostram que entre 0S
homens, em 2015, verifica-se que 50,4% dos casos tiveram exposicdo homossexual,
36,8% heterossexual e 9,0% bissexual. Somente no Amazonas de 2007 a 2016 tivemos 3056
novos casos detectados. O Amazonas se encontra em primeiro lugar no ranking das UF
segundo o indice composto pelos indicadores de taxas de deteccdo, mortalidade e primeira
contagem de CD4 (BRASIL, 2016).



Entender o processo de adesdo ou ndo-adesdo ao TARV é socialmente importante,
pois atraves disso, € possivel PVHIV um melhor suporte (médico, social, psicoldgico), para
que eles cheguem a adeséo.

Além da importancia para a area cientifica, a pesquisa € relevante principalmente
para 0s proprios sujeitos portadores do virus, porque quando se tem adesdo ao tratamento, é
possivel ter controle sobre este, bem como tornar as pessoas indetectaveis (carga viral
indetectavel), o que evita a transmissdo da infeccdo. Dessa forma, tem-se a meta do ministério
da saude, nomeada de 90-90-90, que pretende no ano de 2020 ter 90% de todas as pessoas
vivendo com HIV sabendo que tém o virus, 90% de todas as pessoas com infec¢do pelo HIV
diagnosticadas receberdo terapia antirretroviral ininterruptamente, e 90% de todas as pessoas
recebendo terapia antirretroviral terdo supressao viral (UNAIDS, 2015).

Para uniformizar nossa compreensdo conceitual, entende-se por adesdo “o
comportamento de uma pessoa — tomar remédio, seguir uma dieta ou fazer mudanca no estilo
de vida — que corresponde as recomendagoes da equipe de saude” (HAYNES, 1991, p. 14
apud BRASIL, 2008).

Segundo Arruda (2002) a adesdo terapéutica € fundamental para o sucesso a longo
prazo da TARV. A néo observancia do paciente ao esquema terapéutico pode promover desde
o desenvolvimento de resisténcia viral, e a consequente falha terapéutica, além do surgimento
de cepas virais multirresistentes.

Para isso que isso seja evitado, precisa-se identificar aonde, dentro da rede publica de
salde que oferece o tratamento antirretroviral, comeca a quebra da adesdo, ou se na verdade
ela acontece. Essa questdo é da maior seriedade pois, diversas pesquisas mostram que mesmo
falhas ocasionais na adesdo a TARV podem limitar os beneficios do tratamento (NUNES,
2013).

Tendo entdo essa visdo do que é a epidemia hoje no Brasil, surgiu em 2015, um
curso de formacdo de novas liderancgas das populagdes-chave visando o controle social do
Sistema Unico de Satide no ambito do HIV/Aids, parceria do Programa Conjunto das Nagoes
Unidas sobre HIV/Aids (UNAIDS) junto com o Ministério da Saude (MS) e o Departamento
de Vigilancia, Prevencdo e Controle das Infeccbes Sexualmente Transmissiveis (IST), do
HIV/Aids e das Hepatites Virais (DIAHV). Foi aberto um edital chamado jovens de 18 aos 26
anos, pertencentes a populagdes-chave, ativistas, estudantes e profissionais da saide com

interesse nessa tematica, para participar do curso denominado “Formacgdo de Jovens
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Liderangas: ativismo e mobilizacdo social para a resposta e controle do HIV/Aids”. Foi feita
uma selegdo e o curso teve entdo 3 edi¢Bes, onde eu fui selecionada para participar na dltima
edicdo, com 50 jovens, todos estudantes, ou profissionais da saude, que tinham interesse e/ou
atuavam na tematica HIV/Aids.

Antes atuava como pesquisadora nesta sobre a tematica, e pelos dados do Amazonas
e de Manaus serem sempre alarmantes quando o assunto é HIV/Aids, me incomodava o fato
de ndo existirem pesquisas com aspectos psicossociais voltados para o tema. Participei do
curso em Brasilia, com duracao de 5 dias e carga horaria de 30h, em que, através de oficinas e
rodas de conversas, se explanava a importancia da atuacdo do jovem (hoje a faixa etaria com
maior indice de deteccdo de HIV no Brasil) no controle da epidemia, principalmente através
da educacéo entre pares e prevencdo combinada. A partir dai comecei a me inserir no meio de
pessoas que ja vivem com o HIV, e que sdo atuantes nos seus estados. Conviver com eles, me
fez perceber a importancia de quem ndo é HIV+ lutar junto, para a melhoria da qualidade de
vida desses sujeitos, ja que diante da Constituicdo Federal de 1988, temos 0s mesmos direitos.
Foi a partir dai também, que comecei a reconhecer meu lugar de privilégio na sociedade, e a
lutar por aqueles que ndo tiveram as mesmas oportunidades que eu, a defendé-los como
sujeitos de direitos, sejam eles relacionados a salde, educacédo ou politica.

Eu, como profissional da satde e jovem lideranca, assumi em 2015, o papel de ajudar
no controle da epidemia de HIVV/Aids no Amazonas, principalmente na cidade de Manaus. E
como académica e pesquisadora, percebo que grande parte das metas do Ministério da Saude
ndo sdo alcancadas, pois ainda se tem uma visdo puramente biologicista e médica da
epidemia, ignorando fatores tdo importantes, como a representacdo social do HIV para os
portadores do virus. Dessa forma creio que entendendo a relacdo da pessoa vivendo com
HIV/Aids, com o virus e o tratamento, pode-se pensar em politicas publicas e formas de
intervencdes mais eficazes frente ao controle da epidemia.

Analisar fatores associados & adesdo ou ndo-adesdo é de fundamental importancia
para a melhoria das politicas publicas e praticas de salde para que haja um aprimoramento
efetivo do tratamento (NEMES et al., 2009). Principalmente pelo fato de ainda saber-se pouco
sobre o fendmeno da adesdo & TARV.

Dessa forma, as representacdes sociais permitem acesso a multiplos aspectos que
integram 0 comportamento, como bem explica Moscovici (2003 apud Gutierrez, 2008), o

comportamento humano pode ser melhor entendido se for tomado juntamente com 0s varios
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aspectos que o constituem: afetos, condutas, organizacdo e modo como em cada grupo social,
especificamente, as pessoas compartilham crengas, valores, atitudes, perspectivas e
experiéncias comuns.

Pautada nesse entendimento, nossa pesquisa se justifica para além da situacdo em
que o Brasil se encontra hoje a respeito do combate ao HIV/Aids. A utilizacdo da RS como
teoria norteadora, nos dard uma visdo mais integral do sujeito em relagdo a sua
soropositividade para o HIV e seu tratamento antirretroviral.

Esperamos que o conhecimento produzido por essa pesquisa ajude na construcdo de
politicas publicas e de insercéo das pessoas vivendo com HIV/Aids, politicas essas que levem
em consideragdo ndo somente as questdes de saude fisica/bioldgica desse individuo, mas que

0 sujeito seja visto em toda sua integralidade.



3. OBJETIVOS

3.1.  Objetivos geral:

Compreender quais séo as representacdes sociais que jovens vivendo com HIV tém
sobre a soropositividade e verificar se a representacdo social da soropositividade tem

influéncia na adesdo ou ndo adesdo ao TARV.

3.2.  Objetivos Especificos

e Conhecer as representacdes sociais da soropositividade para jovens vivendo
com HIV;

e Discutir o impacto destas representacdes sociais na adesdo ou ndo-adesdo a
terapia antirretroviral;

e Analisar as possiveis relacbes entre as representacfes sociais sobre HIV e as

praticas de cuidado de si e a sociocultura local.



4, MARCO TEORICO

4.1. HIV no Brasil e no Mundo

Entre 1977 e 1980, os Estados Unidos, Haiti e Africa Central apresentam os primeiros
casos da infeccdo, até entdo desconhecida. Em 1892 ela foi definida como Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquiria (SIDA/AIDS). Em 1982 em S&o Paulo ocorreu o primeiro
diagnostico no pais de uma doenca recém-descoberta nos Estados Unidos e Europa e que
naquele momento ja era denominada de AIDS. Neste mesmo ano é feita a identificacdo da
transmisséo por transfusdo sanguinea e adotado temporariamente o termo Doenca dos 5 H -
Homossexuais, Hemofilicos, Haitianos, Heroinbmanos (usuarios de heroina injetavel),
Hookers (profissionais do sexo em inglés). Em 1983 o Brasil identifica o primeiro caso de
Aids entre mulheres e sdo feitos os primeiros relatos de transmissao heterossexual do virus e
de contaminacdo de profissionais de salde. Nesse ano também é publicado na midia a
primeira noticia sobre Aids no pais, com a seguinte manchete no Jornal do Brasil: Brasil
registra dois casos de cancer gay. Ainda em 1983 os EUA ja haviam registrados 3 mil casos
da doenca e 1283 dbitos. Na Franca, mais precisamente no Instituto Pasteur, consegue-se
isolar e caracterizar o HIV-1. (FIOCRUZ, 2017)

Em 1984 o virus da Aids é isolado nos EUA, e inicia-se a disputa entre pesquisadores
norte-americanos e franceses pela autoria da descoberta. Nessa época € oficialmente
instaurado o primeiro programa brasileiro de acompanhamento de casos de AIDS pela
Secretaria de Saude de Sdo Paulo. Em 1985 o agente etiolégico causador da AIDS é
denominado Human Immunodeficiency Virus (HIV), surge ainda o primeiro teste diagnostico
para a doenga, chamado ELISA (enzyme-linked immunosorbent absorption), baseado na
deteccdo de anticorpos contra o virus. Em 1986 o marco ¢ a criagdo do Programa Nacional de
DST e Aids do Ministério da Saude, através da Portaria 236, publicada no Diario Oficial da
Unido de 2 de margo. Em 1987 pesquisadores do Instituto Oswaldo Cruz isolam o HIV-1 e
pela primeira vez na América Latina, da-se inicio da administragdo do AZT (azidotimidina),
medicamento antes utilizado em pacientes com cancer, para o tratamento da Aids, e ainda a
Assembleia Mundial de Saide e ONU estabelecem 1° de dezembro como Dia Mundial de
Luta Contra a Aids. Em 1988 o MS adota 1° de dezembro como Dia Mundial de Luta Contra
a Aids, tem-se a criacdo do Sistema Unico de Salde (SUS), e nesse momento o pais ja

acumulava 4.535 casos da doenga. Em 1989, pressionada por ativistas, a industria
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farmacéutica Burroughs Wellcome reduz em 20% o pre¢o do AZT no Brasil. Em 1990, 6 mil
casos de AIDS sdo registrados no Brasil. E finalmente em 1991 o MS da inicio a distribuigéo
gratuita de antirretrovirais. A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) anuncia que 10 milhdes
de pessoas estdo infectadas pelo HIV no mundo, e no Brasil, 11.805 casos sdo notificados. O
antirretroviral Videx (DDL) é aprovado nos Estados Unidos e a fita vermelha torna-se o
simbolo mundial de luta contra a Aids. Em 1992 pesquisadores franceses e norte-americanos
estabelecem consenso sobre a descoberta conjunta do HIV, a Aids passa a integrar o codigo
internacional de doencas e os procedimentos necessarios ao tratamento da infeccdo sédo
incluidos na tabela do SUS. Combinacdo entre AZT e DDL inaugura o coquetel “anti-aids”.
Em 1993 0 AZT comeca a ser produzido no Brasil, onde o total de casos chega a 16.670. Em
1994 acontece um acordo entre MS e Banco Mundial que impulsiona as acGes de controle e
prevencdo da Aids no Brasil. Em 1996 ha o primeiro consenso em terapia antirretroviral que
regulamenta a prescricdo de medicamentos anti-HIV no Brasil. O triplice esquema de
antirretrovirais, que combina dois inibidores de transcriptase reversa e um de protease,
comeca a ser utilizado, e através da Lei 9.313 estabelece-se a distribuicdo gratuita de
medicamentos aos portadores de HIV no Brasil, de forma pioneira e inovadora dentre as
estratégias implantadas para o controle da epidemia, nesse ano ja se tem mais de 22 mil casos
de Aids, o Brasil registra feminizacdo, interiorizacdo e pauperizacdo da epidemia. Apos a
tomada da decisdo de tratamento pela terapia antirretroviral, em 1999 o Governo Federal
divulga reducdo em 50% de mortes e em 80% de infec¢des oportunistas, em funcdo do uso do
coquetel, nesse ano 0 MS disponibiliza 15 tipos de medicamentos antirretrovirais (FIOCRUZ,
2017).

No Brasil, essa construcdo de resposta nacional a epidemia, cujo modelo de sucesso é
reconhecido mundialmente, observa-se a estabilizacdo da prevaléncia da doenca em baixos
patamares, com reducdo marcante nas taxas de mortalidade e morbidade, associada a
economia de recursos financeiros (BRASIL, 2015).

Dessa forma a AIDS, ocasionada pelo HIV, surgiu no inicio da década de 1980,
propagando-se enquanto uma epidemia de carater global, instavel e dindmico, cuja ocorréncia
varia nas diferentes regides do mundo, norteada por indicadores tanto individuais quanto
coletivos. E por isso se tornou um marco na historia da humanidade.

Segundo Brito, Castilno e Szwarcwald (2001), a AIDS se destaca entre as demais

doencas infecciosas devido & grande extensdo dos danos causados nas populagfes atingidas,
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sendo que desde a sua origem, “cada uma de suas caracteristicas e repercussdes tem sido
exaustivamente discutida pela comunidade cientifica e pela sociedade em geral” (p. 207).

As enraizadas desigualdades da sociedade brasileira também colaboram com o elevado
indice de propagacdo da infeccdo pelo HIV no pais, ocasionando uma epidemia de multiplas
dimensdes que vem sofrendo transformacdes significativas em seu perfil epidemiolégico. Até
2010 o Brasil totalizava 544.846 notificacdes da doenga e a faixa etaria de maior incidéncia
de AIDS no Brasil era a de 25-49 anos (PADOIN et. al, 2011).

A partir de 2013 o Brasil comecou a adotar novas estratégias para frear a epidemia de
AIDS, oferecendo tratamento a todas as pessoas vivendo com HIV, independentemente de seu
estado imunoldgico (contagem de CD4). E ainda vem simplificando e descentralizando o
TARV; aumentando a cobertura de testagem para HIV em populagdes-chave, entre outras
iniciativas. Sendo assim, hoje o Brasil tem uma das maiores coberturas de TARV entre 0s
paises de baixa e média renda, com mais da metade (64%) das pessoas vivendo com HIV
recebendo esse tratamento — segundo o0s dados mais atuais do Ministério da Saude —, enquanto
a média global em 2016 foi de 53% — segundo dados compilados pelo Programa Conjunto das
Nacdes Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS, 2017).

No novo relatério lancado pela UNAIDS, em junho de 2017, é afirmado que o Brasil é
0 pais mais populoso da América Latina e também o que mais concentra casos de novas
infeccbes por HIV na regido. O pais responde por 49% das novas infec¢des — segundo as
estimativas mais recentes do UNAIDS.

Em 2016, havia 830.000 [610.000 — 1.100.000, sendo o primeiro nimero 0 minimo e o
segundo nimero 0 maximo esperado] pessoas vivendo com HIV, estima-se também que
tenham ocorrido 48.000 [35.000 — 64.000] novas infecgdes pelo HIV, e que o nimero de
mortes relacionadas a AIDS no Brasil foi estimada em 14.000 [9.700 — 19.000] em 2016
(UNAIDS, 2017).

Assim, de acordo com os dados do Ministério da Saude de 2015, observa-se que do
total de pessoas vivendo com HIV, 87% ja foram diagnosticadas. Deste nimero, 64% estdo
em tratamento para o HIV. Das pessoas em tratamento, cerca de 90% apresentam carga viral
indetectavel (BRASIL, 2017d).

Segundo o boletim epidemiolégico HIV-AIDS do Ministério da Saude (BRASIL,
2016) o Amazonas alcangou o 3° lugar no ranking dos estados com maiores indices de

deteccdo de HIV/AIDS nos altimos trés anos, e Manaus se encontra em 3° lugar no ranking
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das capitais. O maior indice de detec¢cdo estd concentrado entre homens jovens de 20 a 34
anos. Esse cendrio alarmante aponta para a necessidade de pesquisas sobre a representacdo
social do HIV/AIDS para estes jovens que ja vivem com o HIV, na tentativa de entender
sobre adesdo ou ndo-adesdo ao tratamento e sua possivel relacdo com o aumento de

contaminacgéo/deteccao.

4.2. Conceitos de Adesdo

De acordo com Santos (et. al, 2011), os termos adeséo e aderéncia sao derivados dos
termos em inglés “compliance” e “adherence”, onde “adherence” se € mais largamente
empregado ao se referir a “concordancia autbnoma” dos sujeitos (ou patientempowerment), e
“compliance” se aproxima mais da ideia de cumprimento de regras e prescrigdes (ou
physiciancontrol).

Contextualizando para o Brasil,

A aderéncia refere-se a conduta do individuo ao seguir as prescrigdes medicas,
enquanto a adesdo é entendida como uma atividade conjunta em que o individuo néo
apenas cumpre as orientacdes médicas como também entende e concorda com a
prescricdo, estabelecendo-se uma relagéo na qual séo firmadas as responsabilidades
de cada um no tratamento. Compreende, portanto, um processo colaborativo que
facilita a aceitacdo e integracdo de um regime terapéutico no cotidiano da pessoa,
pressupondo sua participagdo na decisdo sobre 0 mesmo (SANTOS et al, 2011, p.
1029).

Fato é que na literatura variados conceitos de adesdo podem ser identificados. Em
uma compreensdao menos ampla, adesdo pode ser definida como “o comportamento de uma
pessoa — tomar remédio, seguir uma dieta ou fazer mudanca no estilo de vida — que
corresponde as recomendacdes da equipe de saide” (HAYNES, 1991 apud BRASIL, 2008).
Essa definicdo parte de uma compreensdo limitada, ja que se equipara a noc¢ao de obediéncia,
isto é, ao ato de aceitacdo e de conformidade. Sugerindo assim que o esquema terapéutico
prescrito ndo foi resultante de uma decisdo compartilhada entre o usuério e o profissional de
salde.

Aqui compreendemos a adesdo como uma conduta que faz parte do cuidado continuo
da PVHIV, que inclui também o diagnostico, o vinculo usuario-servigo-equipe de salde,

adogdo de habitos de vida saudaveis, bem como de alimentacdo saudavel, a préatica de
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exercicio fisico, cuidados com a saude mental, a tomada da ARV, consultas e exames de
acompanhamento.

Trata-se de um processo dinamico e multifatorial de ades&o, no qual estdo incluidos
aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais, culturais, comportamentais e estruturais, e demanda o
consenso entre a PVHIV e a equipe de satde. Outro componente importante desse processo é
esse acordo (no qual sdo definidas e reconhecidas as responsabilidades especificas de cada
um, fortalecendo a autonomia para o autocuidado) néo se resume a tomada de medicamentos,
mas inclui o fortalecimento da PVHIV e o estabelecimento de vinculo com a equipe que a
assiste, 0 acesso a informagdo, o acompanhamento clinico-laboratorial, a adequagdo aos
habitos e necessidades individuais e o compartilhamento das decisdes relacionadas a propria
salde, bem como o conhecimento das possiveis barreiras que podem impactar negativamente
em cada um desses processos associado a estratégias para suas resolugdes (BRASIL, 2008).

Para o desenvolvimento do cuidado continuo quatro momentos sdo muito
importantes: A revelacdo do diagndstico, a criacdo do vinculo, a introducdo da TARV e
finalmente a adesdo para a supressdo viral. Como bem afirma Lubega (et. al., 2015) o
profissional de saude tem um papel importante na revelacdo do diagnostico: entregar o
resultado e propiciar o vinculo. O objetivo é que a PVHIV compreenda que, apesar de ndo ter
cura, a infeccdo tem tratamento que pode levar a uma expectativa de vida tdo longa como de
qualquer outra pessoa (SAMJI et. al., 2013).

Dessa forma adesdo € a utilizacdo ideal dos medicamentos ARV prescritos pela
equipe de salde para o tratamento de pessoas infectadas pelo HIV, respeitando as doses,
horarios e outras indicacfes. A adesdo também é um processo colaborativo que facilita a
aceitacdo e a integracdo de determinado Plano Terapéutico Singular (PTS) no cotidiano das
pessoas em tratamento, pressupondo sua participacdo nas decisdes sobre 0 mesmo.

Como entdo medir a adesdo? Considera-se como adesdo suficiente a tomada de
medicamentos com uma frequéncia de, pelo menos, 80%. Essa definicdo € utilizada com base
em diversos estudos, em especial uma metanalise realizada por Bezabhe (et. al., 2016) que
avaliou a falha virologica de acordo com diferentes niveis de adesdo e ndo encontrou
diferencas entre os pontos de corte de 80%, 95% ou 98% de ades&o, concluindo que uma
adesdo de 80% com a PVHIV tomando os medicamentos mais novos e eficazes, ja parece ser
suficiente para a supressdo viral e sua manutengdo. Assim, este indicador &€ monitorado pelo

MS por meio das dispensas de ARV no Sistema de Controle Logistico de Medicamentos
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(SICLOM). Quando a PVHIV atrasa em mais de 20% de dias para a retirada dos
antirretrovirais, considera-se que ela apresenta adesdo insuficiente. No nivel dos servicos, no
entanto, recomenda-se sempre buscar uma adesdo a mais alta possivel, de forma a reduzir ao
maximo a possibilidade de uma emergéncia, tais como resisténcia e/ou falha terapéutica.

O sistema de informagdes SICLOM considera que um(a) usuario(a) abandonou o
tratamento quando ele(a) ndo retira os medicamentos apds 100 dias da data prevista para a
préxima dispensacdo. Assim como nos critérios de irregularidade no tratamento, o servigo de
atencdo pode usar outros periodos e critérios que considerar mais adequados, lembrando
sempre que o foco deve ser garantir o direito a satde das PVHIV. No entanto, no SIMC -
Sistema de Monitoramento Clinico das Pessoas Vivendo com HIV/aids, existe um mddulo
gera relatorios de abandono de TARV de acordo com esta defini¢cdo (100 dias) (BRASIL,
2017c).

Hoje o Brasil é signatario da meta 90-90-90, proposta pelo UNAIDS que pretende,
até 2020, fazer com que 90% das pessoas infectadas pelo HIV conhecam o seu estado
soroldgico. Destas, 90% estejam em TARV e, destas, 90% apresentem supressao viral, ou
seja, carga viral indetectavel (UNAIDS 2015). E através do fortalecimento da adesdo a
TARYV, por meio do oferecimento de servi¢os de salude mais acolhedores e de qualidade as
PVHIV, que conseguiremos atingir essa meta.

Assim, analisar os fatores associados a adesdo é fundamental para a melhoria de
politicas publicas e praticas de saude voltadas ao aprimoramento da efetividade do tratamento
(NEMES et al., 2009).

4.3. Teoria das representacdes sociais

Historicamente, Durkheim foi quem deu inicio ao conceito hoje conhecido como
Representacdo Social, que se associa a concepcdo sobre as Representacdes Coletivas (RC).
Essas seriam as representacGes que o homem faz do mundo si e de si mesmo, no mais das
vezes de origem religiosa. Essas representacOes traduziriam a maneira Como 0 grupo Se pensa
nas suas relacGes e pensa nos objetos que o afetam (MINAYO, 2014).

Durkheim foi um dos idealizadores da ruptura entre ciéncia e senso comum, como
bem se vé em sua obra de 1895, As regras do Método Socioldgico. Parafraseando Durkheim,
pode-se compreender por RepresentacOes Coletivas: uma categoria de pensamento que surge

ligada aos fatos sociais, passiveis de observacdo e de interpretacdo. Pensamentos esses que
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ndo sdo dados a priori, sendo, no entanto, exteriores a consciéncia. Dessa forma as
representagcdes coletivas séo tdo objetivas e autdbnomas como qualquer outro fato social
(VIANA, 2008).

A teoria das RS, propriamente dita, teve seu inicio em 1961, com a obra de Serge
Moscovici (“A Representagdo Social da Psicanalise”) e tem um forte vinculo com a &rea da
salde, por esse motivo, neste estudo utilizaremos essa abordagem como parametro
referencial. De acordo com Cardoso (2002) essa ligacdo com a area da saude ocorre porque 0S
conhecimentos e as informac6es ligadas a saude normalmente tém um forte impacto na vida
das pessoas, pela curiosidade que as novas doencas, descobertas e tratamentos geram, bem
como pelas mudancas que produzem, ou podem produzir, na vida de cada uma delas.

Apesar de sua proximidade, a teoria da RC e a teoria da RS ndo sdo a mesma coisa,
Minayo (2014) diferencia as abordagens de Durkheim e Moscovici, sendo a de Durkheim
apropriada para um contexto de sociedade menos complexa, e a de Moscovici para sociedades
mais modernas, caracterizadas pelo pluralismo e rapidez de mudancas sociopoliticas, culturais
e econémicas.

Assim as representacGes sociais sdo marcadas pelo dinamismo e diversidade,
caracteristicas da sociedade contemporanea, onde esté inserida (VIANA, 2008).

De acordo com Oliveira (2004), Moscovici interessava-se em compreender como 0
conhecimento € produzido e, principalmente, compreender e analisar o impacto deste
conhecimento nas praticas sociais e vice-versa, dessa forma ele procurou captar de que
maneira a relacdo entre grupos, atos e ideias constitui e transforma a sociedade.

Definida como uma forma de conhecimento do “senso comum”, a RS esta
diretamente relacionada ao modo como as pessoas interpretam/traduzem os conhecimentos
que sao divulgados socialmente (CARDOSO, 2002).

E nas palavras de Moscovici, interessou-se no “poder das ideias” de senso comum,
isto €, no estudo de como, e por que as pessoas partilham o conhecimento e desse
modo constituem sua realidade comum, de como eles transformam ideias em
praticas (OLIVEIRA, 2004, p. 181).

De acordo com Minayo (2014) as Representacfes Sociais manifestam-se em falas,
atitudes e condutas que se institucionalizam e viram rotina, e dessa forma podem e devem ser

analisadas. Ainda que se saiba que o senso comum produz um pensamento fragmentado e se
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limita a alguns aspectos da experiéncia existencial frequentemente contraditoria, ele possui

diversos graus de claridade e nitidez em relacéo a realidade.

Moscovici (1978 apud CARDOSO, 2002), considera que cada um aprende a sua

maneira ao manipular as informacgdes veiculadas, mas ndo de forma individual, e sim de

acordo com o grupo e sua representacdo de contetdo e valor.

Em outras palavras, 0 que as sociedades pensam de seus modos de vida, os sentidos
que conferem a suas instituicGes e as imagens que compartilham, constituem uma
parte essencial de sua realidade e ndo simplesmente um reflexo seu (MOSCOVICI,
2003, p. 173).

Trés sdo as propriedades principais que caracterizam as Representacdes Sociais, de

acordo com Cardoso (2002, p. 20):

p.28):

1) Elas sdo socialmente elaboradas e compartilhadas;
2) Elas tm uma funcéo pratica de organizar e estruturar o meio circundante;
3) Elas distinguem um grupo, dando-lhe um sentido de identidade, na medida em

que ha uma construcdo da realidade que é comum a um seguimento social.

Além dessas propriedades, tem ainda quatro funcdes essenciais (OLIVEIRA, 2000,

1) Funcdo de saber: o saber pratico do senso comum, permite que 0 homem
compreenda e explique a realidade, é a manifestacdo do esfor¢o permanente do
homem para compreender e comunicar.

2) Funcdo identitaria: definem a identidade e protecdo da especificidade de
cada grupo, assegurando seu lugar nos processos de comparacdo social, e tera um
papel importante no controle social exercido pela coletividade sobre seus membros.
3) Funcdo de orientacdo: guiam o0s comportamentos e praticas, a RS é
prescritiva, e define o que é licito, toleravel ou inaceitavel em um dado contexto
social.

4) Funcéo justificadora: permite justificar a diferenciacdo social, tomadas de
posicédo e de comportamentos.

Dessa forma, as Representacfes Sociais ainda apresentam trés dimensdes a respeito

da formacéo dos seus contetido, que segundo Moscovici, citado por Cardoso (2002) e Santos

(1994) sédo: A Atitude, onde teriamos a orientacdo de um grupo em relagcdo ao objeto da RS;

O Conteudo da Informacéo, que seria 0 grau de conhecimento relacionado com o objeto

social; e por fim o Campo da Representacédo, onde os dois elementos anteriores iriam se

estruturar, também conhecido como campo de imagens que a RS gera dentro dos modelos

sociais.
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Assim tentamos descrever o que sdo as RepresentacOes e, a partir disto, esclarecer
que sua finalidade esta em tornar o ndo-familiar em familiar, permitindo um conhecimento
pratico de sujeitos e coletivos acerca de uma dada realidade (MOSCOVICI, 2003). Para isso,
dois processos podem ser identificados, conforme Moscovici (2003): objetivacdo e
ancoragem, essa Ultima, também chamada por Viana (2008) de amarragéo.

Para Moscovici (2003, p. 71), a objetivagao une “0 ndo familiar a realidade”, ele
substantiva a ideia, d& um nome, torna-o material e pertencente a realidade concreta,
transforma um conceito em uma imagem.

A objetivagdo busca tornar real, concreto, atraves de imagens (VIANA, 2008), aquilo
que é abstrato e distante (CARDOSO, 2002). E tornar concreta uma realidade para que esta
possa ser assimilada por todos (GUARESCHI, 1996).

Dessa forma, a objetivacdo provoca dois movimentos: O de naturalizacdo do objeto,
onde se transforma o conceito em categoria de imagem e entendimento; E a categorizacgéo,
onde a RS se torna um instrumento de classificagéo e ordenamento (SANTOS, 1994).

E por fim, a ancoragem, visa encontrar um lugar, amarrar, domar e colocar em um
lugar o0 ndo familiar (MOSCOVICI, 2003). E onde a representacio vai buscar a matriz onde
vai se inserir, no sistema de pensamento social preexistente que da sentido a ela (CARDOSO,
2002). E a integracdo do objeto em um sistema de representagao preexistente, transformando-
se em uma rede de significagdes (VIANA, 2008). Assim as representacGes, segundo Jodelet
(1989 apud SPINK, 1995, p. 88-89):

Sdo fenbmenos complexos cujos conteddos devem ser cuidadosamente
destrinchados e referidos aos diferentes aspectos do objetivo representado de modo a
poder depreender os mdultiplos processos que concorrem para a sua elaboragdo e

consolidacdo como sistemas de pensamento que sustentam as praticas sociais.
Dentro entdo do que podemos chamar de “Grande Teoria” psicossociologica a qual
almeja descrever o amplo fenémeno das RS, temos algumas abordagens que complementam
ela. Tem-se entdo a teoria do nucleo central de Jean-Claude Abric, em Aix-en-Provence,
proposta em 1976, que sugeriu que as RS se organizassem em torno de um nucleo central, e
enfatiza a dimensdo cognitiva-estrutural das representagdes, com um vies de
operacionalizacdo experimental, depois temos a abordagem proposta por Willem Doise, em
Genebra, que procura articular a RS com uma perspectiva mais socioldgica e de natureza

quantitativa, e por fim Denise Jodelet que é mais fiel a teoria original marcada pela
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manutencdo da énfase “moscoviciana” sobre a necessidade bésica de assegurar uma ampla
base descritiva e tida como puramente qualitativa (SA, 1996; SA, ARRUDA, 2000).

Vale destacar que as abordagens expostas nao apresentam incompatibilidade entre si,
uma vez que partem de um marco inicial comum, elas apenas ressaltam aspectos
diferenciados e possibilitam perspectivas distintas de observagdo do fendmeno “RS”,
conforme salienta (SA, 1996). Baseado na exposicdo acima, Nobrega (2003) elabora o

seguinte quadro para explicitar melhor o entendimento sobre RS:

Quadro 1: Representacdo Social

TIPO DE SABER MODO DE ELABORACAO FUNCAO

NIVEIS: 1/Formacéo de Condutas;
1/Cognitivo: 2/Orientacdo na Comunicacao;
Simbolos 3/ Identitéria;
REPRESENTACAO Imagens 4/ Justificadora.

SOCIAL 2/Formacéo das RS:
Objetivacdo
Ancoragem
3/Edificacao das condutas
Opinides (difusdo)

Atitudes (propagacéo)

Estereotipos (propaganda)

Fonte: Nébrega (2003)

Dessa forma a abordagem que optamos a utilizar nessa pesquisa é a da Jodelet (2001)
que afirma que criamos as representacdes sociais pois necessitamos estar informados sobre o
mundo a nossa volta, além de nos ajustar a ele, precisamos saber como nos comportar,
domina-lo fisica e intelectualmente, bem como identificar e resolver os problemas que se
apresentam. Assim sendo, as representaces dizem respeito a maneira como o individuo vai
compreender, administrar ou enfrentar o mundo.

Assim a maneira como o individuo ird enfrentar o mundo, seus problemas, seu
contexto de vida e acontecimentos cotidianos sdo também de grande importancia no que diz
respeito a sua saude e aos reflexos que tais comportamentos podem ter em seu organismo. As

representacdes sociais influenciam a escolha do modo de vida do individuo, a maneira como
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vive sua vida, a sua rotina, principalmente quando se trata de uma doenca tdo estigmatizando
como o HIV/Aids.

Jodelet (2001) afirma que as representacdes sociais apoiam-se em valores que sao
variaveis, ou seja, de acordo com 0s grupos sociais que estdo inseridos, de onde séo retiradas
suas significacbes, e em saberes anteriores, que sdo relembrados por uma situagdo social
particular. As representagdes sociais “estdo ligadas tanto a sistemas de pensamento mais
amplos, ideoldgicos ou culturais, a um estado de conhecimentos cientificos, quanto a
condig¢do social e a esfera da experiéncia privada e afetiva dos individuos™ (p.21).

As representagdes sociais estdo presentes nos discursos, nas palavras, em mensagens
e imagens na midia, enraizadas em condutas, em organizacGes espaciais e materiais, e 0
surgimento de representacGes, que vao circular de boca em boca ou pular de um veiculo de
comunicacdo a outro, é favorecido pela falta de informacao e, muitas vezes, pela incerteza da
ciéncia. (JODELET, 2001)

Assim sendo, o objeto a ser considerado aqui pode ser a condicdo de ser uma
PVHIV, e o significado dado a ele por determinado grupo, no caso 0 grupo de jovens
soropositivos, e que define como serd tratada essa condicdo: se serd encarada como uma
doencga mortal e que deve ser devidamente tratada para se ter qualidade de vida, ou se como
um castigo, fruto do pecado, e devo aceitar as consequéncias ou um “milagre”, por exemplo.

Jodelet (2001) esclarece que as representacdes sociais sdo tidas tanto como produto
guanto como um processo de apropriacdo da realidade exterior ao pensamento, e de
elaboracdo psicoldgica e social dessa realidade. Para isso, faz-se necessario um objeto, ao
qual o sujeito ira se reportar, para desenvolver um pensamento, e, a partir dele, criar uma
representacdo. Esse objeto pode ser uma pessoa, uma coisa, um acontecimento material,
psiquico ou social, uma teoria, uma ideia, etc.

Jodelet (2001) oferece uma caracterizacdo das representacdes sociais com a qual a
comunidade cientifica esta de acordo: “é uma forma de conhecimento, socialmente elaborada
e partilhada, com um objetivo prético, e que contribui para a constru¢do de uma realidade
comum a um conjunto social” (p.22). E apesar da forma de saber do “senso comum” ser
diferenciada do saber cientifico, a RS € tida como um objeto de pesquisa tdo legitima quanto
este, devido sua importancia na vida social, nos processos cognitivos e nas interagdes sociais.

E entdo através desses processos de formacdo da representacdo social, que ela

adquire um carater representativo, significativo e de importancia social. O que vira nos dar
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base nessa pesquisa, para entender o processo de RS sobre soropositividade para o HIV, e
como essa RS e seu significado influenciam no processo de adesdo ao TARV, pois
entendemos que a forma como as PVHIV representam sua condi¢é@o de ser soropositivo pode
ser um dos determinantes que influenciam nas praticas de adesdo ou ndo adesdo ao

tratamento.

4.4. Saude, Doenca e Representacdo Social

Como bem fala Cardoso (2002) as RS tem uma forte vinculacdo com a area da saude,
pois esta area normalmente tem um grande impacto na vida das pessoas, seja pela curiosidade
relacionada as novas doencas, descobertas e tratamento, como as mudangas que produzem ou
podem vir a produzir na vida delas.

Arruda (2000) afirma que a Teoria das RepresentacGes Sociais é interessante na area
da salde pois permite que se compreenda como as teorias e explica¢fes cientificas ndo sdo
apenas traducgdes, mas também explicacdes do mundo das pessoas leigas. E entende que o
conhecimento cientifico € insuficiente para lidar com as questfes ligadas a salde e a doenca
como um todo, apesar de ser considerado racional, objetivo, analitico, explicativo, preditivo,
especializado, claro e verificavel.

Minayo (2001) argumenta que a RS da doenga passa a expressar estratégias e
experiéncias humanas, tanto particulares como universais. E a analise das representacfes da
doenca, ndo se reduz ao aspecto discursivo, exige uma abordagem que possa articular o
aspecto representacional a pratica. Dessa forma a experiéncia depende muito do que se
entende da doenca e o que esse entendimento reflete, para além dos aspectos subjetivos, as
questdes socioculturais mais amplas.

E mais, é preciso compreender “como tais representacbes sdo utilizadas,
modificadas e ancoradas num conjunto de experiéncias acerca da doenga” (MINAYO, 2001,
p. 117).

Sabe-se que as interacOes sociais e trocas de conhecimentos que sdo feitas atraves de
producdes simbdlicas presentes nas conversas entre pessoas geram saberes, e estes por sua
vez concretizam-se em fazeres e concepcdes socioculturais. Dessa forma, na area da salde, as
concepcdes sobre adoecimento, cura, gravidade e causalidade das doengas, geram

procedimentos e protocolos terapéuticos (GUTIERREZ, 2008). Baseada nessa afirmacdo, a
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presente pesquisa na area da RS voltada para a saude, tem um objetivo muito maior, pois
ultrapassa o proposito de apenas conhecé-la em um contexto, mas também busca influenciar
novas formas de tratamento, seja medicamentoso, sejam as tecnologias leves do acolhimento
do paciente, e propor novos protocolos e procedimentos, para que ocorra, a mais plena adeséo
das pessoas vivendo com HIV, e assim se atinja a meta 90-90-90.

Assim como Cardoso (2002) ao propor investigar as representacdes sociais
envolvidas no processo de adesdo ou ndo adesdo ao tratamento, “estamos procurando
entender qual é a traducgao que os pacientes fazem de sua doenca, da informacdo médica que
recebem, e do impacto que estes contetidos tém na conducéo de seus tratamentos” (p. 23).

As representagdes sociais podem ainda ser vista com um espago em que o individual
e o social se encontram, segundo Gutierrez (2008), e elas sdo sociais porque se desenvolvem e
nascem nessa esfera social-individual. Porém, apresentam uma caracteristica um pouco
utdpica, pois embora o individuo seja o construtor da representacdo, ela sempre tem um fato
que transcende a ele, pois 0 mesmo esta em constante processo de transformacdo e mudanca,
e por tal falta as RS podem néo ser totalmente apreendidas. Assim, de acordo Jovchelovitch
(2000 apud GUTIERREZ, 2008) a aproximacdo individual-social “elas representam 0 espaco
do sujeito social, lutando para dar sentido, lutar e construir o mundo em que ele se encontra”
(p. 41).

Dessa forma, Tura (2005) relata como as RS sobre a Aids vem sendo elaboradas
pelos jovens nessa nova experiéncia, a sexual. Onde foi possivel, através de sua pesquisa,
perceber que a preocupacdo com a Aids ainda € muito nitida, por ser uma doenga que “nao
tem cura € que mata”, e que envolve inquietacdo com a progressio da epidemia, a
discriminacdo e o sofrimento. Esse estudo mostra também a proximidade dos jovens com a
Aids, que relatam que caso de parentes ou conhecidos acometidos pela infecgdo, ou até sido
vitima da doenca, essa aproximacdo causa preocupacdo aos jovens, ao dizerem que cada vez
mais existem pessoas com Aids e que choca ver conhecidos morrendo pela Aids. Bem como a
RS do sofrimento fisico, psicolégico e social que vem com a doenca, e a falta de informacéo
que é traduzida pelo desconhecimento da doenca ou das formas de prevencao.

Joffe (1998) ja apresenta em sua pesquisa a RS da Aids voltada para questdes da
responsabilidade e da culpabilidade de pessoas que vivem com Aids, e que contrair a Aids

esta relacionada com escolha.
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Coelho, Geraldo e Moreira (2015) apresentam uma revisdo integrativa de literatura
sobre as RS do HIS/ Aids, onde os dados evidenciaram que a representagdo da Aids ¢
composta pelos elementos centrais: doenga, morte, medo, sofrimento e preconceito, elementos
ja constatados por estudos anteriores; acrescidos de dois novos elementos: prevengao e
responsabilidade, quando o foco s&o adolescentes. Para PVHIV, a Aids deixa de ser a “doenca
do outro”, muito comum entre pessoas Nd0 infectadas, e passa a ser a “doenca do mundo”.
Essas representacOes ultrapassaram o aspecto biologico e atingem o aspecto psicossocial,
consequentemente influenciam e orientam as condutas destes atores sociais seja em relacdo a
adesdo, ao isolamento, a manutencéo das relagdes interpessoais e ao funcionamento sexual.

O estudo de Costa e Fernandes (2012) apontou algumas fragilidades relacionadas as
fontes de informacdo e a sexualidade, o que indica a vulnerabilidade de adolescentes ao risco
de infecgdes. Nesse contexto, as representacdes ideoldgicas divergem do comportamento dos
jovens que, embora tenham algum conhecimento sobre a importancia dos cuidados na prética
sexual, ainda apresentam limitacOes acerca dessa abordagem.

As publicagbes no campo da Psicologia sobre representacdes sociais e HIV/Aids
caracterizam-se pelo enfoque do conhecimento do fenémeno por parte de individuos
pertencentes a grupos sociais distintos, e relacionam-se RS com elementos relativos a doenga,
que s@o expressas em grupos de adolescentes, de jovens e adultos, que vivem ou ndo com
HIV/Aids. (COELHO, GERALDO, MOREIRA, 2015)

O que nos leva a inferir que a RS do HIV/Aids ndo muda totalmente de acordo com o
grupo, mas que se adapta e tem novas formas de interpreta-la, e a respeito dos avancos
cientificos, tecnoldgicos e de direitos humanos, ainda deixa as PVHIV vulneréveis, frente as

atitudes sociais de preconceito, intolerancia e discriminagéo.

4.5 Masculinidades, género e satde

O debate sobre a identidade masculina tem apontado para uma crise critica da
masculinidade do homem contemporaneo que saiu de um modelo de perfeicdo do corpo do
macho (onde a relagdo entre a reproducdo, sexo e o orgasmo eram seguidas conforme o
modelo masculino) para uma relagdo de diferencas entre dois sexos (ainda que essas
diferencas fossem pensadas a partir inferiorizagdo feminina com a naturalizacdo do dominio
masculino) (SILVA, 2000).

Para inicio desta reflexdo, partiu-se do conceito de Género discutido por Scott (1990),

como sendo uma categoria Util a historia e ndo apenas a historia das mulheres, mas tambem a
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dos homens, além de propiciar um campo fértil de analise das desigualdades e das hierarquias
sociais. A autora ndo nega que exista diferencas entre os corpos sexuados, mas argumenta que
esse conceito foi criado para opor-se a um determinismo biologico nas relacdes e diferencas
entre os sexos, dando-lhes um carater fundamentalmente social. A masculinidade, a partir da
perspectiva de género sé pode ser pensada do ponto de vista histérico e contextual.

Refletindo a partir da concepcao de género, entende-se a pluralidade da masculinidade,
pois esta € sustentada por contextos sociais mutaveis, que acompanham mudancas historicas,
culturais e politicas. Neste sentido, € possivel falar em diferentes maneiras de ser homem na
sociedade (masculinidades) (GROSSI, 2004).

A partir disso, vale destacar o conceito de masculinidade hegemdnica, que é entendida
como um padrdo de praticas que possibilita a dominacdo de homens sobre todo o tecido
social. Ela é normativa (tida como exemplo a ser seguido) e incorpora a forma mais honrada
de ser um homem, exigindo que todos 0s outros homens se posicionem em relacdo a ela e
muitas vezes subordinando outras formas de masculinidades, porém apenas uma minoria dos
homens talvez a adote (CONNELL, MESSERSCHMIDT, 2013). O culto a masculinidade
desde cedo, ¢ estimulado pelos pais. Na adolescéncia, o “homem por natureza”, auto afirma
sua virilidade exacerbando o corpo, gestos e atitudes (NASCIMENTO, LEMES, 2014).

A masculinidade hegemdnica baseia-se na configuracdo relacional das préaticas de
género que sdo aceitas socialmente, estabelecendo e assegurando as posi¢cdes polarizadas de
dominantes e dominados e expressa uma posicdo sempre em disputa (GOMES, 2008).

Além da masculinidade hegemdnica, segundo Connell (1995), existem mais trés
padrdes principais de masculinidade na ordem de género do ocidente: A masculinidade
subordinada, que diz respeito a dominancia e subordinagdo entre grupos de homens, como é o
caso da dominacao dos homens heterossexuais e a subordinacdo dos homens homossexuais. A
masculinidade cumplice se define pela conexdo com o projeto de masculinidade hegemonica,
mas sem a completa incorporacdo deste projeto. S8o0 masculinidades cumplices porque
percebem e desfrutam de algumas vantagens do patriarcado sem defenderem publicamente
esta posicdo e a masculinidade marginalizada, que refere-se a relacbes entre as
masculinidades e classes ou grupos étnicos dominantes e subordinados; é uma masculinidade
que esta marginalizada devido a condicao subordinada de classe ou raca.

Os esteredtipos associados ao universo masculino contribuem para reforcar uma visao

tradicional dos papéis de género. Estes esteredtipos, por sua vez, acabam por sugerir que
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diferentes aspectos relacionados ao universo feminino representam ameacas para a vivéncia
da masculinidade (GUERRA et al., 2015).

O termo cuidado tem sua origem no latim cogitatu e refere-se a dedicacdo, atencao
especial, comportamento precavido, zelo, dedicar-se a alguém ou algo (SILVA et al., 2009).
Cuidado é um fenbmeno intencional, essencial a vida, que ocorre no encontro de seres
humanos que interagem, por meio de atitudes que envolvem consciéncia, zelo, solidariedade e
amor. Expressa um “saber-fazer” embasado em diversas organizacdes da sociedade e é fruto
de uma organizacdo menta (VALEI, PAGLIUCA, 2011).

Em relagdo aos cuidados em saude, Gutierrez e Minayo (2010) discutem que estes sao
sdo produzidos em pelo menos dois contextos que estdo intimamente relacionados: a rede
oficial de servicos, que incorpora o saber biomédico-cientifico e conta com amplo
reconhecimento como agéncia produtora de cuidados e a rede informal, representada
especialmente pela familia, que ndo conta com tanto prestigio, mas que produz cuidados
essenciais a saude (desde as interacdes afetivas, passando pela aprendizagem da cultura e
atingem o nivel da adesdo aos tratamentos prescritos pelos servicos formais, entre outros.

No que tange aos cuidados em saude do homem, a literatura aponta que muitos
homens possuem certa resisténcia na busca pelos servicos de satude (FIGUEIREDO, 2005).
De acordo com o IBGE (2015), na Pesquisa Nacional de Saude (PNS) 2013, 71,2% dos
entrevistados haviam se consultado pelo menos uma vez nos 12 meses anteriores a entrevista.
Entre as mulheres, o indice foi de 78%, contra 63,9% dos homens. Essa baixa procura é
diretamente relacionada ao modelo hegemdnico de masculinidade (GOMES, NASCIMENTO,
ARAUJO, 2007; DA SILVA et al., 2013). Nota-se nesse modelo, a negacio, omissio ou
ocultacdo sobre as necessidades de cuidados e consequentemente reducdo da busca por
assisténcia a salde (COSTA-JUNIOR, MAIA, 2009), ja que a doenca é considerada pelos
homens como um sinal de vulnerabilidade (FIGUEREDO, 2005).

As taxas de uso curativo e preventivo dos servicos de salde sdo maiores para as
mulheres, pois estas sdo consideradas frageis (PINHEIRO et al., 2002; COSTA, 2003). O
maior volume de consultas ao sexo masculino nesses servigos se observa durante a inféncia,
guando estes ainda sdo dependentes de cuidados e sem autonomia (GABRICH et al., 2007), e
na vida adulta, de acordo com Costa (2003), os homens geralmente procuram 0s servigos de

salde levados por suas parceiras.
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H& que se reconhecer que a construcao social das masculinidades tem influéncia direta
na adocdo de comportamentos perigosos e ndo saudaveis, colocando os homens diretamente
suscetiveis a situacao de vulnerabilidade e exposicdo a riscos de doengas, sobretudo aquelas
graves e cronicas, além de morte precoce, por causas que poderiam ser evitadas (CONNELL,
MESSERSCHMIDT, 2013; NASCIMENTO, LEMES, 2014; GOMES et al., 2011a).

O género masculino, em geral, € mais exposto a situag¢des insalubres de trabalho, ao
crescente consumo de alcool e outras drogas psicoativas e também o trafico destas ultimas,
além de buscarem o confronto com as situacdes de risco, como caracteristica estruturante na
construgdo da identidade masculina, aliada a um sentimento de invulnerabilidade, o que
implica taxas elevadas de morte com causas violentas (MACHADO, RIBEIRO, 2012; DA
SILVA et al., 2013).

De acordo com Sousa (et al., 2016), é reconhecida a invisibilidade da utilizacdo dos
servicos de saude por parte dos homens e a dificuldade em inclui-los como sujeitos de agdes e
de direitos. O desafio que surge entdo, é estudar o desenvolvimento de trabalhos voltados para
a saude dos homens em uma perspectiva de género, pois a resisténcia masculina a busca de
tratamento no servico de salde aumenta o sofrimento fisico e emocional do paciente e de sua
familia e também incentivam atitudes de risco entre 0os homens e ndo orientam a percepcao
das vulnerabilidades a que estdo sujeitos, induzindo-os a se colocarem em uma posic¢ao de
“inatingivel” e distante de doencas (NASCIMENTO, LEMES, 2014; FIGUEREDO, 2005).

Ha no ambiente familiar e cultural, uma socializacdo de ideias que ndo estimulam um
comportamento masculino de autocuidado, isso reflete diretamente na maneira como homens
chegam e se chegam, como utilizam o servico de saude. H& uma exigéncia, socialmente
construida de que um homem deve ser forte, desdobrando-se na figura de um homem que
teme e rejeita cuidar de sua saude, adiando tratamentos preventivos (GOMES et al., 2008).
Tais signos contribuem para que homens busquem por acdes de saude com a doenca instalada
ou até mesmo nao busquem (GOMES et al., 2011a).

Comportamentos socialmente construidos, que reafirmam o modelo rigido e
hegemonico de masculinidade (como a exacerbacdo da virilidade, forga, honra, poder e
sentimento de invulnerabilidade) provocam o distanciado masculino das préaticas de
autocuidado, bem como da busca aos servigcos de saude (SILVA et al., 2012). Embora se
possa até reconhecer a importancia da prevencao para a saude em geral, ndo ha a adogéo, na
pratica, de tais comportamentos (GOMES, NASCIMENTO, 2006).
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Os signos da construgdo do género masculino reforcam a percepcao de alguns homens
de que os servicos de salde sdo destinados apenas para mulheres e criancas. Além disso, esses
0s servigos também sdo considerados pouco aptos em absorver a demanda apresentada pelos
homens, pois sua organizacao ndo estimula o acesso e as proprias campanhas de satde publica
n&o se voltam para este segmento (GOMES, NASCIMENTO, ARAUJO, 2007).

H& um desempenho por parte dos profissionais de saude voltado a exploragdo mais
detalhada nas consultas com as mulheres, (e assim estimulando a promocao em saude), e ja no
caso dos homens, as consultas sdo diretamente ligadas as queixas patologicas (SCHRAIBER
et al., 2010). Segundo Couto (et al., 2010), é perceptivel a incapacidade por parte dos
profissionais de salide em notar a presenca do publico masculino, em particular adultos jovens
e em faixa reprodutiva, como usuarios dos servicos de atencdo primaria e sujeitos de plenos
direitos. Outro dado oportuno para esta reflexdo é o fato de os servicos de saude serem
majoritariamente ocupados por profissionais do sexo feminino, parece dificultar a abordagem
de alguns temas, em particular relacionados ao campo da sexualidade (GOMES et al., 2011a).

Deve haver um melhor preparo tanto por parte do usuario como do profissional para o
cuidado em saide do homem. O usuério deve ser preparado para ficar a vontade para
apresentar as suas demandas de cuidados e, em contrapartida, os profissionais devem ser
melhor formados para atendé-lo. Essa melhor formagéo profissional, por sua vez, deve se
vincular a “mudangas nos aspectos gerenciais € organizacionais dos servi¢os de saude, assim
como nas estruturas fisicas, para articular avancos tecnologicos e acolhimento, melhores
condicdes de trabalho e processos comunicacionais (GOMES et al., 2011b), mas vale ressaltar
que a baixa busca pelos servicos de salde, por parte dos homens, ndo sao de responsabilidade
exclusiva dos profissionais que fazem os servicos, ja que os homens, ao responderem as
conformac@es de um padrdo de masculinidade tradicional, (re)produzem o imaginario social
que os distancia das praticas de prevencao e promocao (GOMES, NASCIMENTO, 2006).

Além das dificuldades advindas dos estereGtipos de género, a vitimizacdo e
culpabilizacdo dos homens pelo préprio adoecimento ainda se mostra como uma caracteristica
marcante nos servicos de salde, revelando a necessidade e o desafio de se repensar o papel da
organizacdo e estruturagdo desses servicos no distanciamento dos homens dos espagos
formais institucionalizados de cuidado em saude (MARTINS, MALAMUT, 2013).

Levando em consideracdo a necessidade de mudanca da percep¢do masculina nos

cuidados com a prépria saude e a dos seus familiares e objetivando promover a melhora da
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condicdo de salde dos homens, e assim contribuir, para a reducdo dos indices de
morbimortalidade masculinos (que considerados altos em relagdo aos femininos)
(SEPARAVICH, CANESQUI, 2013), e buscando também promover uma mudanca cultural
da visdo de cuidado dos homens brasileiros (FERREIRA, 2013), em agosto de 2008, o
Ministério da Saude criou a Politica Nacional de Atencdo Integral & Saude do Homem -
principios e diretrizes (PNAISH), que foi implantada em 2009 (BRASIL, 2009). A PNAISH

foi desenvolvida a partir de cinco (05) eixos tematicos:

. Acesso e Acolhimento: objetiva reorganizar as agoes de saude, através de
uma proposta inclusiva, na qual os homens considerem os servicos de salde também
como espacgos masculinos e, por sua vez, 0s servi¢os reconhecam os homens como
sujeitos que necessitam de cuidados.

. Saude Sexual e Reprodutiva: busca sensibilizar gestores(as), profissionais
de salde e a populagcdo em geral para reconhecer os homens como sujeitos de
direitos sexuais e reprodutivos, os envolvendo nas ac¢Bes voltadas a esse fim e
implementando estratégias para aproximéa-los desta tematica.

. Paternidade e Cuidado: objetiva sensibilizar gestores(as), profissionais de
salide e a populacdo em geral sobre os beneficios do envolvimento ativo dos homens
com em todas as fases da gestacdo e nas a¢Oes de cuidado com seus(uas) filhos(as),
destacando como esta participacdo pode trazer saide, bem-estar e fortalecimento de
vinculos saudaveis entre criangas, homens e suas (eus) parceiras(os).

. Doengas prevalentes na populagdo masculina: busca fortalecer a
assisténcia basica no cuidado a salide dos homens, facilitando e garantindo o acesso
e a qualidade da atencdo necessaria ao enfrentamento dos fatores de risco das
doengas e dos agravos a saude.

. Prevencdo de Violéncias e Acidentes: visa propor e/ou desenvolver aces
que chamem atengdo para a grave e contundente relacdo entre a populacdo
masculina e as violéncias (em especial a violéncia urbana) e acidentes,
sensibilizando a populagdo em geral e os profissionais de salde sobre o tema
(BRASIL, 2009).

Com o estabelecimento da Politica na pratica, o Ministério da Saude se comprometeu
a facilitar e ampliar o acesso da populacdo masculina aos servicos de saude, através de um
plano de acdo dividido em diversos eixos (MENDONCA, ANDRADE, 2010). A Politica
almeja promover a¢des de saude que contribuam essencialmente para a realidade vivenciada
pelo publico masculino, nos seus diversos contextos socioculturais, politicos e econémicos, e
respeitando os diferentes niveis de organizacdo dos sistemas de salde e variadas gestdes.
Possibilitando 0 aumento da expectativa de vida, uma vez que o homem é parte integrante da
salde publica e apresenta inimeros problemas de saide. De acordo com a PNAISH, os
principais fatores de morbimortalidade masculina no Brasil poderiam ser evitados caso
algumas acgdes de prevencgdo fossem adotadas como: medidas primérias de atengdo a saude do

homem e a realizagdo de consultas e exames preventivos com maior regularidade pela
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populacdo masculina, a qual demonstra pouca frequéncia de acesso aos servicos basicos de
salde (BRASIL, 2009).

Apesar do cenario atual apresentar politicas publicas voltadas especificamente a
populacdo masculina, as acdes e 0s programas de saude voltados para essa populacao ainda se
apresentam de forma timida e escassa (GOMES et al., 2011a) e esse processo ainda busca,
maturidade e compromisso de todas as partes envolvidas, ou seja, 6érgdos governamentais,
conselhos de saude, médicos, por meio de associacdes, pesquisadores, profissionais de saude
e representantes da sociedade civil (RODRIGUES, RIBEIRO, 2012).

As questbes de género fornecem elementos importantes para o entendimento da (in)
vulnerabilidade masculina. E imprescindivel reconhecer que o género é influenciador de
praticas sociais e ajuda a condicionar a percep¢do do mundo e o0 pensamento. Torna-se
necessario refletir sobre as masculinidades para uma compreensdo dos comprometimentos da
satide do homem (GOMES, NASCIMENTO, ARAUJO, 2009) pois os atributos relacionados
ao masculino tornam os espacos de saude "generificados" e potencializam desigualdades
sociais, invisibilizando necessidades e demandas destes sujeitos (COUTO et. al., 2010). E
necessario a reconstrucdo dos conceitos de salde do homem, a elaboracdo de um olhar
diferenciado para essa populacédo a fim de desmistificar os preconceitos que estes possuem em
cuidar prépria saude (FERREIRA, 2013).
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5. MARCO METODOLOGICO

5.1. Natureza da Pesquisa

Apesar de existir cada vez mais um desenvolvimento de pesquisas qualitativas
voltadas para a dimensdo sociocultural da doenca, algumas dessas pesquisas nem sempre
trazem avancos para a area da saude coletiva, e acabam por se revelar insuficientes
epistemologicamente para ultrapassar a instancia do senso comum e se tornar uma producéo
cientifica. Dessa forma as representac@es sociais enquanto referencial tedrico-metodoldgico, é
um dos eixos de producdo do conhecimento que refletem a interacdo entre atores sociais,
instituicGes e grupos sociais, ou seja, nos faz pensar as interacdes com base naquilo que as
pessoas representam e sua insercao social (MINAYO, 2001).

O desejo de se envolver com 0 objeto da pesquisa, a RS do HIV/Aids para jovens
vivendo com HIV, e de questionar o que podemos fazer com o resultado, é o que faz nossa
pesquisa atrair a classificacdo qualitativa, bem como nosso desejo de representar a voz dos
nossos sujeitos, como bem afirma Kerr e Kendall (2013)

Dessa forma, a pesquisa qualitativa visa a compreensdo da logica interna de
instituigdes, grupos e atores quanto a: “(a) valores culturais e representaces sobre a sua
historia e temas especificos; (b) relacGes entre individuos, instituicdes e movimentos sociais;
(c) processos historicos, sociais e de implementacdo de politicas publicas e sociais”
(MINAYO, 2014, p. 23).

Pelas caracteristicas do objeto de pesquisa em questdo, a RS do HIV/Aids, pode-se
apontar que se trata de uma pesquisa qualitativa do tipo exploratéria. Nos importamos por
investigar os sentidos e as representaces, que estdo envolvidas pelas crencas, histérias,
opinides, as quais sdo produtos das interpretacdes que os humanos fazem acerca do modo que
vivem e de como se constroem (MINAYO, 2014). Explorar a RS do HIV/Aids para essa
parcela da populacdo, nos mostra parte da sua histéria e como eles se constituiram como
sujeito apds o diagnoéstico, e como isso vem influencia suas vivencias, particularmente o uso
da medicacéo antirretroviral.

O estudo exploratério tem foco mais amplo e aberto para investigacdes de
fendmenos e processos complexos e pouco conhecidos e/ou sistematizados, passiveis de
varias perspectivas de interpretacdo, como é o caso da nossa pesquisa, onde ndo é possivel

identificar o objeto sem que seja explorando-o, busca a familiarizacdo com o fendbmeno, a
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percepcdo e a descoberta de ideias a respeito do assunto visado. Descreve detalhadamente a
situagcdo e procura descobrir as relagdes entre os seus elementos, considerando os mais
diversos aspectos envolvidos (BARBOSA, 2001).

Por conta da complexidade do nosso objeto, e com o objetivo que ndo simplifica-lo,
de ndo separar 0 que estd ligado, a pesquisa qualitativa-exploratéria como modelo
multidimensional, nos traz a certeza que foi a melhor escolha para responder nossos objetivos,
entendo a complexidade do fenbmeno e do sujeito que vivencia ele.

Em outras palavras, a pesquisa exploratoria, ou estudo exploratdrio, tem por objetivo
conhecer a variavel de estudo tal como se apresenta, seu significado e o contexto onde ela se
insere, pressupondo assim que o comportamento humano é melhor compreendido no contexto
social onde ocorre (PIOVESAN E TEMPORINI, 1995).

5.2. Contextualizacdo do Local da Pesquisa

A coleta de dados foi feita junto ao Coletivo MANIFESTA LGBT+® com o qual ja
foi feito contato para a indicacdo de sujeitos para a pesquisa. Esse grupo ndo possui sede
fisica, de modo que as entrevistas foram realizadas em lugar, data e hora combinados com
cada participante ap6s contato telefénico, ficando o 6nus do transporte por conta do
pesquisador. O termo de anuéncia se encontra no anexo 1.

O MANIFESTA LGBT+® é um coletivo de interesses relacionados a discusséo,
elaboracdo e proposicao de projetos, suporte emocional, acdes e politicas publicas em prol da
comunidade LGBT+ na cidade de Manaus.

Que tem como alguns principios: O suprapartidarismo — todos 0s integrantes, como
agentes ativos, reflexivos e bem como no exercicio da sua cidadania e liberdade, tem suas
ideologias e inclinagdes politicas. Entretanto, o carater suprapartidario é irrevogavel dentro do
coletivo, para preservar o interesse inicial que é a acdo independente e voluntaria da sociedade
civil na construgdo de um novo panorama da comunidade LGBT+ na cidade de Manaus. A
interacdo com qualquer iniciativa politica so sera aceita de dentro pra fora, ou seja, quando for
de interesse do coletivo o apoio do poder publico e com a aprovagdo dos integrantes
fundadores, ficando vetado assim que, a interagdo ocorra de fora para dentro, no intuito de
ndo corromper a fidelidade do coletivo para com os ideais universais do movimento LGBT+.

A Lideranca compartilhada — todos os integrantes fundadores sao representantes oficiais do
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coletivo, ou seja, a lideranca é compartilhada uma vez que todos tém a responsabilidade de
representar o coletivo e a voz ativa nos momentos onde houver a necessidade de um
posicionamento oficial. De acordo com a situacdo e a disponibilidade dos integrantes, a
representacdo oficial fica sujeita a aprovacdo de % integrantes fundadores, apos discussdo da
pauta a ser representada e devida votacdo mais simples entre os mesmos. O Dialogo e
mediacao — o coletivo acredita no dialogo e na mediacdo de ideias. O principio das atitudes
tomadas sera norteado pela problematizacdo de todas as partes e, em seguida, a busca de um
meio termo entre as problematizacfes apresentadas, evitando desta forma que as ideias se
sobreponham e dentro do grupo o conceito de respeito, democracia e construgdo coletiva de
ideias seja fortificado e tido como exemplo para a sociedade civil, para a consequente
aquisicdo de credibilidade popular. O Ativismo virtual e cotidiano — todas as atitudes do
coletivo devem ocorrer de forma virtual e também cotidiana. Isso quer dizer que, para fugir do
que ja se repete e mostrar a solidez quanto ao ativismo, as a¢fes diarias dos integrantes devem
esta de acordo com suas acles virtuais. Somos todos 0s rostos e a imagem de um movimento
que precisa de um novo significado e uma maior visibilidade, entdo nos entendemos de fatos
como ativistas, e, como tais, temos o papel de educar as pessoas quanto a questdo LGBT+,
procurando sempre promover o didlogo e a aproximacdo da nossa comunidade, sem
imposic¢des, mas com explicagfes objetivas e fundamentadas visando a quebra de paradigmas.
N&do devemos ter medo de levantar nossas vozes diante da sociedade e dar a cara a tapa.
Juntos, somos mais fortes. E 0 Compromisso e voluntarismo — o coletivo, como iniciativa
civil e independente, desenvolve nos integrantes o espirito do voluntarismo e espera dos
integrantes o compromisso dentro do que for possivel. Por isso, ao participar do coletivo, é
importante que o integrante entenda que ele tem papel fundamental para as tomadas de
decisbes do coletivo, e, por tanto, é necessario 0 compromisso do mesmo para com 0 grupo,

para que todas as acdes tenham sucesso.

5.3. Sujeitos

Os participantes foram indicados por integrante do coletivo manauara MANIFESTA
LGBT+®, que atua juntamente com a Rede Nacional de Adolescentes e Jovens Vivendo com
HIV/Aids niucleo Amazonas (RNAJVHA/AM), a qual nos forneceu uma lista de contatos de

31



possiveis participantes para a pesquisa dentro dos critérios de inclusdo assumidos aqui, logo
abaixo.

Realizamos contato telefénico com esses potenciais participantes, em que fizemos
uma breve apresentacdo da proposta da pesquisa, para que fosse analisado por parte do sujeito
e averiguada sua participacdo. Em caso de aceite, foram considerados os aspectos de incluséo
e exclusdo, para somente entdo realizarmos a coleta de dados, a qual ocorreu em um lugar,

data e hora combinados com cada participante apds contato telefonico.

5.4. Operacionalizacéo

5.4.1. Procedimentos para coleta de dados

a) Como preparo para nossa entrada em campo fizemos contato com um integrante-
fundador do coletivo manauara MANIFESTA LGBT+® a fim de obter indicagcdo de
possiveis participantes para a realizacdo das entrevistas. Explanamos a tematica da pesquisa,
0s objetivos e a relevancia do estudo para a area, bem como os procedimentos éticos. A partir
disso, o integrante concordou em nos auxiliar, e ja realizou um levantamento prévio de modo
informal com alguns membros do coletivo, dos quais, alguns deles concordaram de imediato
em participar da pesquisa, garantindo assim sua exequibilidade. A partir disso o integrante
realizou um levantamento com os dados de 14 homens que se encaixavam nos critérios de
inclusdo da pesquisa, que foram: Jovens vivendo com HIV, com idade entre 18 e 29 anos,
idade onde se encontram os maiores indices de deteccdo do HIV, independente de orientacdo
sexual, raca ou religido, que tivessem o diagnostico positivo para HIV ha pelo menos 01 (um)
ano, pois compreendemos que este tempo permite ao sujeito acimulo de experiéncia e
vivéncia em sua condicao frente a nova sorologia e para entender questfes de adesao e ndo-
adesdo e aqueles que, mediante consentimento, assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE. E foram excluidos aqueles que mesmo sendo integrante do
MANIFESTA LGBT+®, residiam fora da cidade de Manaus; mesmo aceitando participar da
pesquisa, ndo quiseram assinar o TCLE; pessoas incapacitadas de comunicarem-se
verbalmente; indigenas; portadores de sofrimento psiquico; pessoas que apresentavam estado

de embriaguez ou entorpecimento no momento da pesquisa.

32



b) Entramos em contato telefénico com cada voluntério, por meio do qual
explanamos o tema da pesquisa, seus objetivos e relevancia académica, social e cientifica,
bem como os cuidados éticos respeitados na entrevista — previstos nas resolugdes n° 466/12 e
n° 510/16 do Conselho Nacional de Saude. Sanadas todas as duvidas, agendamos data,
horério e lugar de acordo com a preferéncia do participante para que fosse realizada a leitura e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice B);

c) Apds assinatura do TCLE, realizamos a entrevista semiestruturada, gravando-a em
audio e transcrevendo literalmente.

d) Como nossa coleta de dados obedeceu a técnica de amostragem por saturacdo
tedrica, finalizamos a pesquisa ap0s as 14 entrevistas, onde percebeu-se que ndo constava
mais novos elementos para subsidiar a teorizacdo almejada a partir do campo de observacao.
(Quadro 2).

Na técnica de amostragem por saturacdo tedrica interrompe-se o0 processo de coleta
qguando se evidencia que novos elementos para subsidiar a teorizagcdo almejada ndo sdo mais
obtidos, destacando-se apenas a recorréncia dos dados (FONTANELLA et. al., 2011).

Considera-se que houve saturacdo empirica quando o pesquisador constata deles
dispor, e que ha saturagdo tedrica quando a interacdo entre campo de pesquisa e investigador
n&o fornece mais elementos para aprofundar a teorizacdo da pesquisa (PIRES, 2008).

Esse conceito encontra respaldo cientifico no pressuposto da constituicdo social do
sujeito que, na Teoria das RepresentacGes Sociais, reflete-se no conceito de determinacéo
social das representacdes individuais e, na Analise do Discurso, no conceito de determinacéo
historica e social das formacdes discursivas e da fala (FONTANELLA, RICAS E TURATO,
2008).

Assim foi importante adotar essa forma de construir o tamanho da amostragem dessa
pesquisa, porque o pesquisador se torna capaz de designar o momento em que 0 acréscimo de
dados ndo altera a compreensido do fendmeno. E um critério que permite estabelecer a

validade de um conjunto de observagcfes em pesquisas de carater qualitativo.

No quadro abaixo é possivel visualizar como se chegou a saturagao:
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Quadro 4: Amostragem por Saturacao

ENTREVISTAS REALIZADAS

Elementos 112 /3 /4 /567 8 9 10 11 12 13 14 Total de
encontrados nas recorréncias
entrevistas

Situacéo pesada X 1
Recomeco X o o O o o o o o |o 10
Prevencao X o o o o 0 0 O o o o o o 13
Doenca X o o oo 0 0O o o o 11
Tomar Remeédios X/o oo 0O 0o o/lo o 0 'O 12
Prolongar a vida X|o o 0O 0 0 /0 0 0 O o o 12
Controle do Virus X' o o oo o o o o0/0 0 o0 0 (0 14
Possibilidade de X o/o o o o o 0 0 O O O o 13
Cura
Superacéao X 1
Susto/ Medo X'o o o o o o0 o o0 o0 0 0 o0 14
Problemas da TARV X' o 0 O 0 o 6
Relacdo com Equipe X' o o o0 o 0O 0 0 O 9
Medica
Exposicéo da X 0 o 0 4
sorologia
Vulnerabilidade X 0O o 3
Total de elementos que surgiram: 123

Total de novos 8 4/1 0 0 0O 1 /0 0 0 O O O O 14

elementos
Fonte: Dados empiricos, 2018.

5.4.2. Procedimentos para analise de dados

De acordo com Bardin (2011), do ponto de vista metodologico, a definicdo de

Andlise de Conteudo surge no final dos anos 40-50, elaborada por Berelson, auxiliado por
Lazarsfeld, afirmando que se trata de uma técnica de investigacdo que tem por finalidade a
descricdo objetiva, sisteméatica e quantitativa do conteddo manifesto da comunicacéo.
Posteriormente, houve outras tentativas de aprimoramento, aprofundando o significado, regras
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e principios do método. Mas foi em 1977, que foi publicada a obra notavel sobre andlise de
conteido, na qual o método foi configurado em detalhes: Bardin, L analyse de contenu, que
serve de orientacdo até a atualidade.

A anédlise de conteddo € um método que pode ser aplicado tanto na pesquisa
quantitativa quanto na qualitativa. Nessa Gltima ird se investigar a presenca, ou a auséncia, de
uma dada caracteristica de contetdo, ou de um conjunto de caracteristicas, num determinado
fragmento de mensagem que € levado em consideracdo (BARDIN, 2011).

Para Silva (2005), a aplicacdo da técnica de analise de conteudo nas ciéncias sociais
apresenta-se como uma ferramenta Gtil & interpretacdo das percepgdes dos atores sociais. O
papel de interpretacdo da realidade social configura ao método de andlise de conteddo um
importante papel como ferramenta de analise na pesquisa qualitativa nas ciéncias sociais
aplicadas.

As fases de anélise de contelido, organizam-se em torno de trés polos cronoldgicos,
segundo Bardin (2011):

e Pré-Andlise: E organizagdo propriamente dita do material, quer dizer de todos os
materiais que serdo utilizados para a coleta dos dados, assim como também como
outros materiais que podem ajudar a entender melhor o fenémeno e fixar o que o autor
define como corpus da investigacao.

e Exploracdo do Material: E a fase mais longa e fastidiosa, que consiste nas operacdes
de codificacdo, decomposicdo ou enumeracdo, sempre em funcdo das regras que ja
foram previamente formuladas.

e Tratamento dos resultados: E a fase de analise propriamente dita, onde os resultados

brutos serdo tratados de maneira a serem significativos.

Ao adotar a analise de conteddo como conjunto de procedimentos sistematicos
implica determinar quais procedimentos serdo adotados, de forma a dar seguranca ao
pesquisador no caminho a seguir. Assim, Oliveira (2008) desenvolveu uma sistematizagéo de
procedimentos exigidos pela analise de conteido tematico-categorial, a qual adotaremos nessa

pesquisa, e descreveremos abaixo:
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1. Leitura flutuante: Consiste em fazer uma leitura exaustiva do conjunto de textos que
serdo analisados, deixando-se impressionar pelos conte(dos presentes, sem a intencéo
de perceber elementos especificos.

2. Definicdo de hipoteses provisorias sobre o objeto estudado e o texto analisado: Que é
orientado pela leitura flutuante, sendo hipdteses provisoria sobre o objeto e contetdo
estudados.

3. Determinagdo das unidades de registro (UR): Onde serd escolhido o tipo de UR
utilizada, que serdo palavras, frases, paragrafos, temas (regra de recorte do sentido e
ndo da forma, representada por frases, pardgrafos, resumo, etc). Para que possamos
categorizar, segundo Bardin (2011), ou seja, separar o material bruto através do
recorte de conteldos mais expressivos que aparecerem na pesquisa.

4. Definicdo das unidades de significacdo ou temas: Que sdo associacdo das UR as
unidades de significacdo ou temas, ou seja, cada tema sera composto por um conjunto
de UR.

5. Analise tematica das UR: Seré feira a quantificacdo dos temas em namero de UR, para
cada entrevista.

6. Analise categorial do texto: Com os temas determinados e quantificados, serdo
definidas as dimensdes nas quais os temas aparecem, agrupando-0s segundo critérios
tedricos ou empiricos e as hipoteses de analise.

7. Tratamento e apresentacdo dos resultados: os resultados poderdo ser apresentados em
forma de descri¢des cursivas, acompanhadas de exemplificacdo de UR significativas
para cada categoria ou, ainda, em forma de tabelas e gréaficos.

8. Discussdo dos resultados e retorno ao objeto de estudo: Onde as categorias
representardo a reconstrucdo do discurso a partir da I6gica impressa pelo pesquisador,
numa intencionalidade de reapresentar o objeto de estudo, a partir do olhar teérico das

representacdes sociais.

Serdo utilizados ainda os quadros propostos por Oliveira (2008) para a analise do

conteddo da pesquisa, conforme anexos 4 e 5.

5.4.3. Cuidados éticos
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Para o desenvolvimento da presente pesquisa foram respeitadas as normas e
pardmetros contidos nas resolucdes 466/12 e 510/16 do Conselho Nacional de Salde para
pesquisas com seres humanos. Dessa forma, a participacdo dos sujeitos foi de carater livre,
voluntario e isento de remuneracdo. Foram explicados 0s objetivos da pesquisa, bem como
sua natureza e 0s possiveis riscos e beneficios para o sujeito. Apo6s entendimento, 0s
voluntérios assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE, autorizando a
participacdo na pesquisa com a gravacao em audio para posterior transcricao.

A pesquisa apresenta riscos minimos nas areas sociais, culturais, morais e intelectuais;
e ndo apresenta riscos fisicos para o voluntério, tendo em vista que ndo sera realizado nenhum
tipo de intervencao fisico/fisiol6gico, entretanto, caso o participante venha a ter algum tipo de
complicacdo causada direta ou indiretamente pela pesquisa em qualquer aspecto, sera
realizada assisténcia imediata e/ou integral ao participante, sem qualquer tipo de dnus para o
este.

Destacamos que a participacdo na pesquisa pode acarretar riscos na area psiquica,
emocional e espiritual, uma vez que o participante podera relembrar situacdo de crise em sua
vivéncia enquanto soropositivo. Caso o participante apresente algum tipo de constrangimento
psiquico, emocional ou espiritual, imediato ou em longo prazo, decorrente direta ou
indiretamente de sua participacdo na pesquisa, 0 pesquisador 0 encaminhara para o servico de
atendimento psicoldgico gratuito fornecido pela Faculdade de Psicologia da Universidade
Federal do Amazonas (ANEXO 6).

O pesquisador se compromete a indenizar e/ou ressarcir, quando houver a necessidade
de cobertura material para reparacdo de dano, se este for causado pela participacdo na
pesquisa, de acordo com a CNS 466/12 e 510/2016.

A participacdo na pesquisa possibilita ao participante a oportunidade de reflexdo e a
possibilidade de ressignificacdo de contetdos relativos a descoberta de sua sorologia e ao seu
tratamento, bem como de suas implicacOes subjetivas e de suas estratégias de enfrentamento
ao virus. Além do mais, a divulgacdo dos resultados da pesquisa visa um maior entendimento
acerca do tema, auxiliando profissionais, do sistema de salde e Ministério da Saude, para
pensar novas formas de intervencGes que ajudem na manutencdo da adesdo ao tratamento

antirretroviral.
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O projeto foi submetido ao CEP/UFAM com CAAE n° 83575718.1.0000.5020,
namero do parecer: 2.520.867, tendo sido aprovado conforme consta no Parecer do Comité de
Etica (Anexo 7).
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nessa secao traremos os resultados e a discussao das categorias encontradas através da
Andlise de Conteudo Categorial. Cada categoria final serd explicada através da teoria das

representacdes sociais.

6.1. Analise do contelido das entrevistas

Como ja abordado anteriormente, visando responder os objetivos propostos, optamos
por utilizar a Analise de Contetido de Bardin (2011) para o tratamento dos dados, através da
qual realizamos a divisdo e aglutina¢ao de trechos das narrativas, com base nas semelhancas
tematicas, para a composicao das categorias.

A divisdo em categorias ¢ o resultado de um esforco analitico, constituindo-se numa
tentativa de sistematizacdo de conteudos internos, de cunho subjetivo. Para o sujeito ndo ha
diferenciagdo em categorias, hd apenas a vivéncia pura e particular.

Ao se debrugar sobre as categorias abaixo discutidas, o leitor poderd notar que
algumas delas estdo imbricadas e se inter-relacionam, havendo uma série de sobreposigdes
entre elas. Embora cada uma tenha as suas especificidades, elas ndo sdo mutuamente
exclusivas, justamente por resultarem de conteudo vivencial.

Como resultado da andlise das falas dos entrevistados, encontramos as seguintes
categorias iniciais: Medos; Prevencdo e Responsabilidade; Exposicao da Sorologia; Tomar
remédios; Problemas da TARV; Prolongar a vida; Recomeco; Doenga e Cura. Essas
categorias se referem as primeiras interpretacdes.

Apds darmos continuidade ao entrelagamento significativo-tematico, encontramos
cinco categorias finais: HIV permeado pelo processo de vulnerabilidade; HIV sob o ponto de
vista de transmissdo e da prevencdo; HIV frente a discriminacdo e ocultamento; O processo
de adesdo ao tratamento na cotidianidade de individuos vivendo com HIV e O enfrentamento
cotidiano experienciado pelos sujeitos que vivem com o HIV. Montamos o quadro abaixo
(Quadro 3) para melhor visualizagdo das categorias iniciais e suas correlagdes com as

categorias finais.
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Quadro 3 - Procedimentos analiticos das categorias

Categorias Finais Categorias iniciais

I. HIV permeado pelo preconceito, estigma e relagdes vulneraveis 1. Medo

2. Prevencio

II. HIV sob o ponto de vista de transmissdo e da prevengdo 3. Responsabilidade

4. Exposicao da

III. HIV frente a discriminacao e ocultamento .
sorologia

5. Tomar remédios
6. Problemas da TARV
7. Prolongar a Vida

IV. O processo de adesdo ao tratamento na cotidianidade de
individuos vivendo com HIV.

8. Recomeco

V. O enfrentamento cotidiano, experienciado pelos sujeitos que 9. Doenca
vivem com o HIV 10. Controle do Virus
11. Cura

Fonte: Dados empiricos, 2018.

6.2. HIV permeado pelo preconceito, estigma e rela¢Ges vulneraveis

Essa categoria ¢ resultante basicamente ao que foi vivenciado como primeiro
impacto ap6s o diagnostico, suas vulnerabilidades, bem como os medos decorrentes dessa
primeira vivencia.

Os conteudos abordados pelos sujeitos foram variados, porém, alguns foram
enfatizados, considerando as suas consequéncias individuais e sociais. Dentre eles: falta de
informagdo e falta de conhecimento, ndo me preocupava e ignorava o assunto, achava que
nunca ia acontecer comigo, me entender como pessoas que tinha limitagoes. Apos relatarem
essas consequéncias, elas vém seguidas de medos, tais como: eu nunca mais vou ter um
relacionamento; medo de contaminar outra pessoa, ser imundo, sujo, contaminante; medo de
ndo conseguir realizar seus sonhos, o futuro de repente deixa de existir, ha uma
reconfiguragdo temporal da existéncia; medo de ser rejeitado pelo parceiro o estigma e
desprezo; medo de ser criticado por ter HIV. O contetido das respostas é pesado, porque tem
conteudo afetivo que toca a todos, pois envolve também as relagdes sociais € os diversos
conteudos presentes no universo sociocultural de nossa sociedade.

O tom afetivo ¢ bem negativo, como podemos ver a seguir:
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“Eu era muito narcisista com meus 18/19 anos, entdo a primeira
coisa que eu pensei foi “caramba eu nunca mais vou ter um

relacionamento” (E3)

“se to ficando com alguém, e na hora de, sei la... eu ja tive, passei por
uma fase que ndo eu ndo vou ficar com ninguém porque eu ndo quero
ter essa conversa... porque eu ndo ia gostar de ficar com alguém

(quem tem HIV)” (E4)

“eu me frustrei muito, porque ja junto vinha a falta de informacdo, ja
junta todo preconceito e estigma que eu vi e cresci desde a

infancia...” (E5)

Como bem retrata Silva (2013) na analise bioética, refletiu-se que a morte social
muitas vezes antecedia a morte fisica — concluindo que o pior virus que disseminou com o
advento da Aids, certamente foi o virus do preconceito. As falas também apontam para os
relacionamentos afetivos. De acordo com Reis e Gir (2010), o diagnéstico positivo para HIV
causa um forte impacto nos sujeitos e esses impactos refletem nos comportamentos sexuais
destes. O estigma gera medo e muitas vezes um comportamento de abstinéncia sexual até a
aceitacdo e boa convivéncia com o virus, o que s6 ocorre com a aquisi¢do de conhecimento
critico sobre o HIV. Nesse sentido, a adesdo a TARV apresenta-se como uma boa
possibilidade de enfrentamento, pois a rede de acolhimento proposta pela equipe de saude

auxilia na convivéncia com o HIV.

“um medo de me relacionar com as pessoas e levar fora, eu tenho

muito medo, acho que é por isso que até hoje eu nunca me relacionei”

(E6)

“em nenhum momento eu cogitava essa possibilidade de ser
soropositivo, entdo foi bem, os planos que eu tinha quando... antes
disso, naquele momento parece que desabaram todos, e eu me vi um

pouco sem rumo.”(E7)
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O Reconhecimento da vulnerabilidade individual frente ao HIV influencia,
sobretudo, as praticas e os comportamentos humanos. Portanto, obter informagdes concretas
sobre o HIV/AIDS, quanto aos meios de transmissao e¢ de prevencdo favorece, de forma
positiva, no enfrentamento da epidemia. (MANN, TARANTOLA, NETTER, 1993). Vale
ressaltar o momento da vida que estes sujeitos estdo. A juventude ¢ um campo aberto de
possibilidades e conflitos, onde o jovem ¢é pressionado de diversos lados a atender diversos
papéis. E neste contexto de vida que aparece o HIV/Aids, despertando diferentes reacdes nos
jovens que vivem com ele. Entre esses individuos, além do confronto com as mudancas e
conflitos esperados na, existe, a partir do diagndstico, a necessidade de conviver com uma
doenca crbnica, com um tratamento complexo, e que apresenta significacdes psicoldgicas e
sociais marcantes na subjetividade (CASTELLANI, MORETTO, 2016). O novo momento da
vida (o diagndstico) vai requerer diversas (re)significagdes. Agora, a partir do momento em
que se faz um plano de vida, é preciso considerar a positividade para o HIV.

“eu me arrisquei, eu confiei nas pessoas muito...”(E8)

“eu era muito ignorante, era um assunto que era tabu pra mim
mesmo, que eu ndo queria saber e eu ndo queria falar sobre com
ninguém, eu ndo procurava saber porque, e no meu pensamento ndo

ia ser comigo, ndo ia acontecer comigo...”(E10)

“eu fazia parte dessa galera que ndo me via na situag¢do de

risco...”(E11)

“eu ndo conhecia nada, eu sempre tive medo, com todo o
conhecimento do HIV, como é que se fica com Aids, assim eu ainda

tinha muito medo... ”(ES8)

Quando um determinado grupo sofre discriminagdo, abuso e repressdo, existe uma
maior chance de ndo procurar testagem, prevengao ou servico de tratamento para Aids. Assim

a reproducdo e acentuagdo de preconceitos que favorecem a marginalizagdo e as
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consequéncias sociais (TRIGUEIRO, 2016). O MS aponta que a fantasia de
invulnerabilidade é recorrente em jovens no que diz respeito ao HIV (BRASIL, 2013). Ao ver
que essa invulnerabilidade ndo é nada mais que um mito, o impacto da soropositividade pode
causar diversas reagdes, dentre elas medo, raiva, inseguranca, tristeza, depressao, ansiedade,
isolamento social e afins. Essas reag0es podem dificultar a tomada de deciséo de aderir ao
TARV.

“muito complicado, ndo sabia de nada, a mamde também, minha tia

também, foi muito dificil... "(E12)

“antes eu ndo tinha uma preocupagdo comigo e com meu

parceiro...”(E12)

“De contaminar outras pessoas...(medo)” (E14)

As falas acima confirmam o que Silva (2013) ele apresenta em seu estudo, que as
pessoas que vivem com HIV apresentam medo e sofrimento continuo, e para sua a protecao,
segredam o diagnoéstico, ndo confiam ou ndo procuram cuidados para a satde, o que aumenta
o sofrimento e a vulnerabilidade pessoal. Sendo assim, escondem o status soroldgico pelo
medo de expor, carregam culpa e sentem medo da morte.

A descoberta diagnostica para a pessoa com HIV é marcada por um conjunto de
sentimentos, atitudes e praticas que revelam sofrimento e dificuldade de ressignificar a vida e
o sofrimento, caracterizada principalmente por sentimentos e sensacfes de culpa, medo,
frustragdo, confusdo, estar “sem chao”, ndo saber o que fazer e afins (SANTO, GOMES,
OLIVEIRA, 2013).

Nessa primeira categoria, as falas também apontaram para as categorias de género. A
nocao de “invulnerabilidade” aponta para a constru¢do da masculinidade hegemdnica, que
afasta do homem o senso de autocuidado com a saude. Além de todas as dificuldades ja
enfrentadas para que informagdes de qualidade sejam repassadas as pessoas, a masculinidade
muitas vezes impoe que se os sujeitos sdo invulneraveis, ndo ha a necessidade de informacao
(FIGUEREDO, 2005; COSTA-JUNIOR, MAIA, 2009; CONNELL, MESSERSCHMIDT,
2013; NASCIMENTO, LEMES, 2014; GOMES et al., 2011a).
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Bem como afirmou Furtado (et. al, 2016a) e também foi percebido na nossa
pesquisa, outras representagdes que remetem ao inicio da epidemia estdo relacionadas a
culpabilizacao e julgamento dos sujeitos que dela padecem, essas RS trazem a ideia da Aids
como castigo pelos pecados, especialmente quando vivenciada pelo “outro”, faz emergir
aspectos relacionados & comportamentos pecaminosos e depravados, a promiscuidade e
imoralidades. O uso recorrente de expressdes como castigo denota uma posi¢ao que ndo pode
ser compreendida simplesmente como justificativa ou desculpa, e sim como uma resposta a
um contexto de julgamento moral sobre a infeccdo que remete ao discurso de culpa crista
(HAMANN, 2017).

“as vezes eu acabo pensando, ah eu sai da igreja e isso foi meio que

um castigo de Deus, entendeu?...”(E6)

Essa RS dobre o HIV, embora tenham perpassaram o inicio da epidemia, ainda se faz
presentes enquanto norteadoras de condutas e de interpretacdo da realidade sobre o HIV/Aids.
A atribuicdo da Aids como uma expressdo do pecado, também ajuda na introjecdo ligadas a
sentimentos de medo e terror citados anteriormente, bem como constrangimento ou vergonha
de ser diagnosticado com a doenga. O pecador deve ser evitado e condenado, pois implica em
ameacas a sociedade. Tal visdo se expressa no preconceito e discriminacdo que, de forma
dolorosa, ainda faz parte da vivéncia das pessoas soropositivas e ainda estdo arraigados na
nossa sociedade. A pessoa soropositiva é entdo duplamente vitimizada: tanto pela doenca
como pelas atitudes discriminatérias que estas suscitam. Todas essas representacfes podem
dificultar a adesdo a TARV, ja que o castigo divino € consequéncia do pecado do homem
(FURTADO et. al.,2016b).

6.3. HIV sob o ponto de vista de transmissao e da prevencao
Os participantes do estudo apresentaram quase todas as formas cientificamente
comprovadas sobre os meios da transmissdo do HIV, tais como: a transfusdo de sangue,

contato com ferimentos e/ou secregdes organicas, relagdes sexuais, materiais perfuro cortantes

e acidentes de trabalho, caracterizando o universo reificado das representagdes. Bem como ja
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aparecem também nas falas dos sujeitos as novas tecnologias de preven¢ao do HIV como a

PREP.

“Ja pegam preveng¢do, métodos preventivos contra o HIV antes de ter
contato com ele, ou depois de ter contato com ele. E hoje se tem
tecnologia pra pessoas que tem HIV e pra pessoas que ndo tem o HIV

e antes ndo tinha isso...” (E2)

“A questdo da preven¢do combinada, ndo é so o tratamento pra quem
tem HIV, mas também o tratamento pra quem quer se prevenir no

casa do PREP, existe a PEP também...” (E4)

A Prevengdo Combinada ¢ uma estratégia que faz uso simultdneo de diferentes
abordagens de prevengdo (biomédica, comportamental e estrutural) aplicadas em multiplos
niveis (individual, nas parcerias/relacionamentos, comunitario, social) para responder a
necessidades especificas de determinados segmentos populacionais e de determinadas formas
de transmissao do HIV (BRASIL, 2017a).

Dessa forma a prevenc¢do combinada da ao sujeito a decisdo de se cuidar conforme
seu proprio julgamento, para além do uso do preservativo, fazendo com que os
comportamentos considerados de risco sejam diminuidos e o processo de culpabilizagdo por
contrair alguma (IST) seja minimizada. O que aumenta o processo de autocuidado.

Vale ressaltar que o uso de tecnologias de prevencdo ao HIV é perpassado pelas
desigualdades econdmicas, sociais e de género, pelo estigma e discriminacdo, pela falta de
vontade politica, pela ma gestdo de recursos e pela sua escassez, pela falta de preparo e
sensibilidade dos profissionais de saude ao lidarem com populacGes marginalizadas, porém,
as tecnologias podem beneficiar amplos contingentes da populacdo, desde que o padrdo de
relacfes sociopoliticas vigentes seja alterado (MAKSUD, FERNANDES, FILGUEIRAS,
2015).

O desafio para as politicas publicas € pensar o acessos desses processos tecnologicos a
partir da perspectiva de género, embora se possa até reconhecer a importancia da prevengéo

para a saude, o acesso de homens para adocdo de tais comportamentos é rara, 0 que limita o
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acesso ao uso desses direitos conquistados pela populagdo brasileira (GOMES,
NASCIMENTO, 2006).

Os sujeitos declararam que, algumas vezes, adotaram comportamento sexual
comprometedor, de risco, que culminou em sua soropositividade, demonstrando forte
sentimento de culpa. Os temas que se seguem descrevem tal situagdo: ndo me preveni/nao
usava camisinha; tinha comportamento duvidoso/me arriscava; acreditava no sentimento do

outro. As falas seguintes retratam um pouco essa realidade:

“eu ndo me arrependo de ter errado no momento que eu fui

diagnosticado”(E1l)

“Através da nossa irresponsabilidade no momento da rela¢do sexual,

no meu caso foi na relagdo sexual....”(El)

“mas teve momentos que eu me via com nojo de mim, com raiva de
mim, porque eu pensava que eu fui muito leso, muito besta, eu ficava

me culpabilizando....”(E2)

“primeiro porque as vezes vocé acredita demais no sentimento do
outro e ai como o HIV ndo tem rostinho, vocé acha que ta tudo bem

manter uma relagdo sexual sem preservativo e .... esse que é meu

caso”(E3)

“a minha médica praticamente me julgou muito pela minha forma de
pessoas que eu me relacionava, a quantidade de pessoas que eu me

relacionava”(ES)

As falas acima apontam para uma dupla culpabiliza¢do. A culpabilizacdo de si por
ndo ter tido o cuidado com a satide, mas também o julgamento e culpa no atendimento com o
profissional de saude. A culpa remete a impossibilidade de poder refazer a escolha passada e
ter que lidar com as consequéncias pelo resto de sua histéria. O duplo viés da culpa faz parte

dos estigmas provenientes do HIV, que além de atingir o portador do virus, também atinge o
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profissional de saude que o atende (PANARRA et. al., 2017). O despreparo dos profissionais
para lidar com outras formas de viver a sexualidade a ndo ser a definida pela heteronormativa
fragiliza ainda mais o paciente e dificulta a adesao ao TARV.

Foi possivel identificar também nas falas dos participantes, o quanto as questdes de
género influenciam no cuidado a satde, de que os meninos nao sdo ensinados a se cuidar, a

procurar um posto de satde, etc.

“o0 adolescente ndo tem muita responsabilidade nem consigo mesmo,
porque ele ndo é ensinado, ndo ele, mas as meninas elas sdo sempre
ensinadas pela mde que elas precisam se cuidar, ja os meninos ndo,
eles s6 vdo em casos médicos quando ele ja ndo aguenta mais... e

culturalmente essa questdo do género acaba entrelacando as questoes

de saude.”(E2)

O HIV/AIDS est4 diretamente relacionada com questdes relativas a sexualidade, e
devemos perceber as diferengas existentes entre homens e mulheres neste campo, como bem
traz Oltramari (2003), existem varias crengas e valores referentes a sexualidade masculina e
feminina que seréo influenciados a partir das representacfes sociais que temos sobre elas, no
caso do HIV/Aids estas representacdes ndo podem ser desprezadas devido ao fato destas

mediacdes sociais interferirem nos comportamentos prevencao.

A representacdo social da AIDS articula-se, também ao sentido
atribuido a mulher, ao homem e a sexualidade, no contexto concreto
de vida e de relacdo destes jovens: passividade e independéncia,
submisséo e autonomia configuram assimetrias que se complementam
na atribuicdo do prazer e de sua busca, ao homem, e da passividade e
da negacéo de si, a mulher” (MADEIRA, 1998, p. 72).

Os dados colhidos corroboram com a literatura, no que diz respeito aos esteredtipos da
constru¢ao do género masculino como uma das barreiras que dificultam o acesso a saude. Os
espacos de cuidado sdo pensados como espacos femininos, € isso gera ameacas a
masculinidade, que deve ser protegida e isso gera um afastamento do homem no que diz
respeito aos servigos de saude (SILVA et al., 2009; GOMES, NASCIMENTO, ARAUJO,
2007; DA SILVA et al., 2013; COSTA-JUNIOR, MAIA, 2009; FIGUEREDO, 2005). Sobre
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homens procurarem tais servicos somente quando “ndo aguentam mais”, a literatura explica
que o uso preventivo dos servicos de saude ¢ quase que exclusivo das mulheres e homens sao
percebidos como invisiveis nessas questdes (PINHEIRO et al., 2002; COSTA, 2003). Os
dados corrobam com a relacdo direta entre a construgdo da masculinidade e a adocdo de
praticas de ndo-cuidado (CONNELL, MESSERSCHMIDT, 2013; NASCIMENTO, LEMES,
2014; GOMES et al., 2011a).

6.4. HIV frente a discriminacio e ocultamento

Os temas que retratam o processo de ocultamento foram variados, dentre eles: as
pessoas tentam esconder que sdo soropositivos/tem vergonha; minha familia ndo sabe; meus
amigos ndo sabem/as pessoas ndo sabem; ndo falo para poupar os meus pais (por ja ter tido
perda na familia pra AIDS); ndo sofro preconceito porque as pessoas nao sabem; ndo falo para
me poupar, no trabalho contar a sorologia pode ser motivo de critica e perder tudo. E apesar
de algumas pessoas afirmarem que tem a sorologia aberta, elas afirmam que ndo saem
contado pra todo mundo e ainda se sentem desconfortaveis ao ter que revelar a sorologia para
um parceiro, por exemplo.

As falas abaixo ilustram bem essa RS:

“me coloquei dentro de um quadradinho ne, onde eu me enxergava
como tando dentro de varias marginaliza¢oes que a sociedade faz ne,
entdo porra, eu sou gay, vez ou outra consideram um gay afeminado,
apesar de ter um pouco de normatividade tbm, é e agora eu vivo com

HIV, tudo que a sociedade detesta.”(E3)

“eu acho que eu to preparado para levar um ndo de um crush, eu to
preparado pra uma parte da minha familia ter preconceito, apesar de
isso ser muito impossivel de acontecer, mas eu ainda ndo sei como vai
ser no momento que de repende, sei la, se eu chegar num cargo

politico, alguém expor isso, como eu vou reagir..”(E3)
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“eu ndo escondo de ninguém, mas eu também nao saio falando sabe,

oi gente eu sou soropositivo... E dificil lidar com o preconceito social

disso”(E5)

“Dificil, talvez por conta do preconceito também, por que as pessoas,
por mais que... eu como sendo futuro profissional da saude, e também
por ta atuando numa area de beleza ¢ uma... se eu abrir a minha
sorologia por exemplo, eu seria uma pessoa muito criticada, e

também seria uma pessoa que poderia perder tudo no caso...”(E6)

[ . 14 . ry . ~

como ninguém da minha familia sabe, e eu ndo quero, pelo menos
agora, correr o risco de alguém saber, eu me privei dessa
possibilidade de expandir digamos, a minha roda de amigos, pra

diminuir o risco de alguém saber”(E7)

“ndo tenho nenhum problema em falar que eu sou uma pessoa
vivendo com HIV, mas ainda é dificil, a gente contar pra alguém e a
pessoa saber, é uma coisa muito desconfortavel pra mim ainda” (E8)

6

do td exposto pra todos, algumas pessoas sabem...”(E12)

A experiéncia de intenso medo diante da revelacao da sorologia positiva para o HIV ¢

algo comum na literatura. O que mostra que a dificil carga psicoldgica em lidar com os

estigmas sociais da condi¢do. O segredo se expressa principalmente pela inexisténcia de

coragem de compartilhar a sorologia para pessoas mais proximas e pelo medo de possiveis

retaliagdes que vao desde o afastamento/quebra de vinculos com pessoas queridas até sansoes

no mercado de trabalho (DE JESUS et. al., 2017). Isso mostra a esfera social que o HIV

atinge. A contemporaneidade fez da doenga um horror que instaura o siléncio como uma das

principais formas de enfrentamento. E esse segredo/siléncio acaba por funcionar como forma

de enfrentamento e preservacdo de si, das relacdes sociais e de demais esferas, dentre elas, a

afetivo-sexual, onde o segredo também € preponderante, pois 0 HIV é percebido como um
obstaculo a vinculacdo afetiva (BORGES, SILVA, MELO, 2017).
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O HIV/AIDS pode ser compreendido como um fendmeno social possuidor de uma
imensa carga estigmatizadora, na qual o portador do virus vivencia duplamente o seu
sofrimento. De um lado o sofrimento fisico de uma doenca que, mesmo com 0s avangos da
ciéncia, ainda nao tem cura, enquanto do outro, observa-se o sofrimento social causado pelo
olhar excludente, pela intolerancia, pelo medo e preconceito para com as pessoas que
convivem com o virus. Dessa forma, a AIDS é percebida como uma doenca que traz, além do

preconceito, uma serie de incertezas com respeito ao futuro (PASCHOA, et al., 2014).

6.5.0 processo de adesdo ao tratamento na cotidianidade de individuos vivendo com

HIV

A adesdo ao tratamento € um processo colaborativo que facilita a aceitacdo e a
integracdo de determinado regime terapéutico no cotidiano das pessoas em tratamento,
pressupondo sua participacdo nas decisdes sobre o mesmo. Consiste em um processo de
negociacdo no qual se busca a adequacdo aos habitos e necessidades individuais e que visa
fortalecer a autonomia para o autocuidado, transcendendo, assim, a simples ingestdo de
medicamentos (PASCHOA et. al., 2014).

Os participantes da pesquisa demonstraram que compreendem a importancia do uso
correto dos antirretrovirais, porém, existem diversos fatores que influenciam o uso adequado
dessas medicagdes, levando, muitas vezes, ao abandono do tratamento. Identificou-se que um
dos motivos que levam a tal atitude relaciona-se aos efeitos colaterais dessas drogas,
especialmente a alteracdo da imagem corporal e reagdes adversas a longo prazo, esquecimento
e também a preocupacgdo se podia utilizar dos ARV’s e fazer uso de alcool e outras drogas.

Exemplos dessas RS:

“No comego ele foi meu pesado pra mim, devido o meu organismo
ndo ter, ndo ta acostumado, os efeitos colaterais foram bem
assustadores ... Eu tenho medo so futuramente dos efeitos colaterais

do remédio...”(El)
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“ndo aguentei, eu fiquei todo inchado, meus bragos, meus dedos,
ficaram bem inchados mesmo, eu tive efeito colateral muito grande

dele...”(E2)

“eu tomava so um remédio, tomava o remédio, ai me dava ndusea,
vomito, o remédio me dava ndusea, vomito, outras coisas, por isso eu
ndo tomava, eu tomava um més sim, um més ndo, uma semana Sim,

outra ndo, era assim a minha vida”(E12)

“ele ta afetando meu metabolismo também e eu to ficando muito lento
também, lerdo... eu nunca parei, teve quebra de um dia, dois dias,

mas assim, semanas e meses, ndao..”(E8)

Os efeitos colaterais das medicagdes aparecem como um fator de risco para a nao
adesdo a TARV (COLOMBRINI, DELA COLETA, LOPES, 2008). O inicio da utilizacdo dos
ARV ¢é marcado por uma representacdo estritamente negativa, expressa na imagem de
isolamento social, medo de vivenciar o preconceito, dificultando o processo de adesdo. A
questdo do segredo observado anteriormente pode dificultar ainda mais a adesdo, pois a
pessoa com HIV/AIDS tende a ndo fazer uso dos ARV por medo de ser reconhecido como
soropositivo ao HIV. Evidencia-se que o medo de ser reconhecido esta relacionado a fatores
como a descoberta dos antirretrovirais por terceiros, principalmente familiares e a percepcao
por outros quanto aos efeitos colaterais (PASCHOA et al., 2014).

O remédio algumas vezes aparece como produtor de uma doenga até entdo ‘“‘sem
sintomas”, o remédio passa entdo a objetivar a propria doenga, tornando-a palpavel e real.

Processo esse que ¢ muito bem definido por Moscovici (2003).
“porque eu tinha saido pra uma balada e eu queria beber, e eu ndo

sabia se eu podia misturar a bebida com o remédio, tava com medo

dele causar, sei la, impulsionar mais o dlcool...” (E2)
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“entrar no uso da TARV e ai tipo pra balada, esquecer de tomar na
balada, ndo ter consciéncia de que poderia tomar ate uma hora antes,

eu tinha medo ate de misturar dlcool com medicagdo entendeu...”(E3)

“em se divertir e beber loucamente por exemplo, que a gente, que a
gente sabe que o efeito do dlcool acaba inibindo o efeito dos TARVs
ne, entdo a gente tem que ta sempre se policiando quanto a

isso...”(E6)

“O tratamento de acordo, a indicacdo do medico, tomar cuidado com
a alimentagdo, com os horarios certinho pra dormir, com alguns
vicios que antigamente eram mais intensos e hoje precisam ser

controlados, mas é uma vida tranquila assim, normal...” (E11)

“quando vocé sabe que tem HIV, quando vocé tem, ao aderir o
tratamento. Mesmo que vocé ndo va tomar o remédio vocé tem que ta
cuidando da sua saude, tem que ir no medico, tem que fazer exame....
¢ adesdo ao tratamento, ela tem que procurar ir no medico, tem que
procurar fazer os exames, tem que procurar o psicologo cuidar da

saude mental ”(E9)

A adesdio a TARV causa mudangas no ciclo social dos sujeitos, interferindo no

autocuidado e na qualidade de vida dos mesmos (DE JESUS et. al, 2017). Essas mudancas

também apontam para a ressignificacdo da construcdo da masculinidade, ou seja, para este

grupo, o HIV trouxe praticas de auto cuidado em saude que antes da descoberta soroldgica,

comumente ndo eram adotadas. A expressao “beber loucamente” aponta para uma exposi¢ao a

riscos voltados ao uso de alcool e outras drogas e a literatura aponta que homens estdo mais
expostos a utilizacdo de drogas psicoativas que mulheres (MACHADO, RIBEIRO, 2012; DA

SILVA et al., 2013). Portanto, podemos refletir sobre como o HIV pode produzir cuidados

com a saude e diminuir exposi¢des a comportamentos nao saudaveis:
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“, quando vocé sabe que tem HIV, quando vocé tem, ao aderir o
tratamento. Mesmo que vocé ndo va tomar o remédio vocé tem que ta
cuidando da sua saude, tem que ir no medico, tem que fazer

exame...”(E9)

“em alguns momentos eu esqueco de tomar, alguns dias, mas fora

isso eu nunca quis parar o tratamento mesmo ndao...”’(E9)

Os beneficios dos remédios sdo mais valorizados que os aspectos negativos dele,

como ¢ possivel ver a seguir.

“entdo o remédio que eu tomo ndo me causa nenhum efeito colateral,
ndo que eu perceba, a ndo ser o fato de que meu metabolismo mudou

um pouco, e eu ganhei uns pesos...”(E6)

“Logo no comego eu achei ruim ne porque me dava essas coisas
tudinho, mas depois que a dra trocou eu me sinto muito bem, e eu
aprendi muito, pq eu ndo tomava remédio, eu sabia que tinha mas ndo

tomava”(E12)

E possivel ver nos relatos, que a maioria dos entrevistados nunca parou o tratamento,
mas todos relataram que ja esqueceram as vezes, e ficaram alguns dias sem tomar. Apenas
trés dos entrevistados ja pararam realmente de tomar a medicacao (por 1 ano ou mais) € iSso
gerou graves consequéncias para sua vida, pois acabaram contraindo toxoplasmose, o que
acabou culminando em sequelas fisicas. E somente um deles relata ndo estar em uso da
TARYV por escolha propria.

Eles também entendem que apesar das dificuldades que a TARV traz, ela traz
também o prolongamento da vida de quem vive com HIV, melhorando assim seu cuidado

com a saude, ndo so fisica, mas mental também:

“Manter habitos saudaveis, jamais abandonar o tratamento, é... e

principalmente trabalhar na area psicologica... ”(E1)
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“o psicologico ¢ o principal e o restante vem acarretado do
tratamento, é importante fazer o tratamento, com  0S

retrovirais...”(E4)

“aderir a um tratamento, entende, tanto na questio medicamentosa
quando na questdo psicologica, porque HIV e saude mental é um

assunto que deveria ser tratado junto..”(E5)

“Ter bons habitos de vida mesmo, alimentagdo e exercicios fisicos,
uma coisa que antes eu desvalorizava um pouco e agora eu to vendo a

necessidade de eu buscar pra mim mesmo, é cuidar da minha saude

mental..” (E7)

A salde mental aparece como algo que merece atencdo e cuidado. Patologias, como
depressdo e transtornos de ansiedade sdo relacionadas ao HIV, além da ideacdo suicida e
abuso de drogas. Essas questdes psicoldgicas relacionam-se diretamente a ndo adesdo ou
adesdo irregular a TARV (CAMARGO, CAPITAO, FILIPE, 2014). A promocao da saude
mental das PVHA e das pessoas que vivem com transtornos mentais e sofrimento psiquico
deve considerar as condi¢cdes de vulnerabilidades destas em diferentes situacdes sociais,
demogréaficas e socioecondmicas, por faixas etarias, origens raciais, identidades de género e
orientacdes sexuais. Trata-se de criancas, adolescentes, adultos e idosos, homens e mulheres
com diferentes condic¢des de instrucdo, cultura e acesso a servigos sociais basicos, educacao,
salde e trabalho (BRASIL, 2012).

A adesdo a TARV também representou um prolongamento da vida dos sujeitos:

“E bom ne, é bom ficar vivo! Mas o tratamento é muito bom, é

importante ter acesso ao tratamento pra ficar vivo... " (E4)

“Eu vejo que eu tenho que fazer o tratamento pra eu me manter

vivo...”(E4)
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“tomando todos os medicamentos no hordrio certo, nos dias certo,

pra mim é ser uma pessoa normal como qualquer outra... ”(E10)

“eu precisava deles (ARV’s) pra me manter vivo, porque eu sabia que
eu tinha que cuidar da minha propria vida, que eu sabia que a minha

vida estava nas minhas maos.” (E10)

O avanco tecnologico, o desenvolvimento da TARV e campanhas de conscientizacao
ajudaram a desmitificar o virus e potencializar o acesso a saude dos portadores. No Brasil, a
partir da garantia do acesso a TARV, houve uma reducdo da letalidade da doenca, o que
representou uma queda de 50% da mortalidade por AIDS no pais. Assim, a sobrevida das
pessoas com AIDS cresceu 12 vezes, passando de cinco meses, quando do aparecimento da
doenca e quando ndo havia tratamento, para quase cinco anos (PEREIRA, MACHADO,
RODRIGUES, 2007). Percebeu-se associa¢do entre manter-se vivo e a adesdo continua da
TARV.

Os cuidados com a alimentacdo também emergiram dos dados:

“Olha a pessoa que vive com HIV ndo pode primeiramente esquecer
de ter uma boa alimentagdo, é pra ser ne, mas ndo é, ter uma boa
alimentagdo saudavel primeiramente... a parte de exercicio fisico, ndo
importa o que que vocé faca, se vocé nada, corra, faca academia... e
se cuidar ne, ndo so porque vocé possui o HIV mesmo vocé tando
indetectavel, sempre na preservativa por conta das outras IST’s, que
eu também acabei contraindo outras IST’s em decorréncia do HIV e
em decorréncia mesmo de eu ndo gostar, antes de aderir mesmo o
preservativo, entdo as pessoas tem que ter foco na alimenta¢do, no

seu fisico e no seu cuidado sexual...” (ES)

“Bom ter uma alimentag¢do, tomar sua medicagdo sempre, nunca

faltar suas consultas, é sempre se cuidar e se cuidar.”(E13)
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“Tenho uma qualidade de alimentagdo saudavel, tomando o
medicamento na hora certa, fazendo a parte de tratamento
corretamente, ndo me deixando influenciar por falatorios

negativos...”(E14)

A Aids é uma doenca degenerativa, crénica e de carater progressivo, que tem a sua
evolucdo marcada por perda de peso e desnutricdo, de origem multifatorial. Assim, é nitida a
relacdo entre Aids e nutricdo, de forma que a assisténcia nutricional pode ajudar aos seus
portadores a lidar com as complicagcfes relacionadas a doenga, promover boas respostas ao
tratamento e melhorar a qualidade de vida do individuo (SENA, FREITAS, PONTES, 2014).

6.6. O enfrentamento cotidiano, experienciado pelos sujeitos que vivem com o HIV

Parte dessa categoria foi moldada atrelada aos temas sentimentos negativos,
relacionados a AIDS e a AIDS relacionada a morte. Foi observado que o primeiro impacto do
diagndstico para os sujeitos foi a relagdo direta da AIDS com a morte. Para eles, a AIDS era o

fim e aquele resultado positivo representava uma sentenga fatal.

“apesar de tudo em 2011 ainda tinha um pouco da década passada,
onde vocé tinha medicamentos muito toxicos, vocé tinha pessoas,
como hoje ainda, mas antes era com mais frequéncia pessoas
morrendo por conta das co-infeccoes e estarem muito debilitadas por

conta das AIDS...”(E2)

“E a minha made as vezes, eu acordava de madrugada ela tava

chorando, dizendo que eu ia morrer... ”(E2)

“é ndo ser uma pessoa vivendo com AIDS, é eliminar a AIDS da
nossa historia, e ser so pessoas vivendo com HIV, e pra isso a
qualidade de vida é importante, saber que tudo em exagero vai

danificar tua saude”
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“meu pai ficou mais abalado mas é porque ele teve um irmdo que

morreu de AIDS..”(E4)

“eu acho que morrer de AIDS, me preocupa sabe... ”(E5)

“eu ndo queria chegar no estagio que meu tio chegou a fica entendeu,
entdo eu me pressionei a melhorar minha qualidade de vida pra eu ter

uma, chegar a ter uma longevidade... ”(E7)

“é um doeng¢a que matou muitas pessoas um tempo atrdas, que mata

muitas pessoas hoje em dia...”(E13)

O estigma de morte por Aids assombrou (e ainda assombra) a populacéo nos anos 90.
Ser diagnosticado com o virus era certeza de morte imediata. A angustia pela possibilidade da
morte é um fator dificultador e gerador de sofrimento, pois pode impedir mudancas
necessarias para se continuar vivendo nesse novo contexto (MOREIRA, BLOC,
ROCHA,2012). Mesmo com diversos avangos nas politicas publicas para PVHIV, o medo da
vulnerabilidade e finitude, o fato de enfrentarem um "perigo real de morte", parecem ser
aspectos ainda presentes (MOREIRA, MESQUITA, MELO, 2010).

A associacdo entre AIDS e morte é apontada pelos profissionais da saide como um
dos principais fatores das "complicacBes neuropsiquiatricas” apresentadas pelas pessoas
infectadas pelo HIV. A associacdo entre AIDS e morte é presente também nas representacdes
dos membros dos grupos populares, tanto que para muitos a definicdo de AIDS é a de doenca
gue mata. Mas percebe-se que a associacdo Aids-morte ndo passa de uma analise linear e
preconceituosa. Diversos outros fatores estdo associados a mortalidade de pessoas portadoras
do virus HIV. Percebe-se que pessoas de baixa renda e em condi¢des socias vulneraveis estao
entre as que mais morrem vitimas da Aids do que pessoas de classes altas que possuem
condicGes favoraveis a adesdo da TARV. Além do mais, vale destacar as categorias de género
como produtoras de sentidos que influenciam a adesdo/ndo adesdo a TARV (KNAUTH,
1998).

O controle do virus vem como processo de ancoragem (MOSCOVICI, 2003) apds o

baque do diagnostico, da AIDS e da morte. Processo esse que ocorre como forma de se obter
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um controle sobre o que se passa com o proprio sujeito, onde ele incorpora, ate entdo do
universo reitificado (universo cientifico), parte da linguagem utilizada pelos profissionais,
aqueles que ajudam e transmitem seguranga. Assim, junto com a doenca (HIV), vem também
0s ARVs o controle do virus e do CD4 e um mundo novo que permite ao sujeito acender ao

universo cientifico como forma de nomear e controlar o que € vivido.

“A contagem dele no seu sangue fica insignificante (do virus), ele ndo
ta mais se reproduzindo num nivel que ele poderia baixar sua
imunidade e poderia causar problemas maiores, também a questdo de

vocé nao transmitir” (E4)

“Ele (ARV) suprime toda carga viral, faz com que ndo tenham

replicagdo do virus no corpo.”(E2)

“eu preciso controlar a carga viral dentro no meu corpo, pro virus

ndo proliferar, e assim eu ter uma adesdo de vida maior”

“Ela diminui a carga viral, e nos torna indetectdvel. indetectdvel é

como se tu sentisse uma conﬁanga em si mesmo, entendeu? Ate

A melhor maneira de saber se 0 TARV esta funcionando é ter um teste de carga viral
regular, que mede a quantidade de HIV em uma amostra de sangue. Ele é usado
rotineiramente nos paises desenvolvidos, mas em muitos paises com recursos limitados, nao
esta disponivel devido ao custo e outras barreiras. O resultado da carga viral é expresso como
0 numero de cdpias do HIV por mililitro de sangue. O objetivo de fazer o tratamento TARV é
ter uma carga viral baixa ou indetectavel. Isto significa que o HIV parou de fazer mais copias
de si mesmo em seu corpo por causa da eficacia dos TARV (ITPC, 2016).

Apos o empoderamento de sua “soro-identidade”, muitas vezes fortalecida pelas
redes de apoio (como a Rede de Jovens Vivendo com HIV) e pela RS do controle do virus, ¢
possivel ver sentimentos de recomeco, de nova chance apos o diagnostico, bem como uma

esperanca de cura, nas falas dos sujeitos.
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“eu me vejo como uma pessoa transformada, renovada, entendeu?
Porque o diagnostico ele serviu como uma fonte de inspira¢do, ou
seja, tudo que eu tinha deixado de lado eu decidi recomegar... Mas ser
soropositivo pra mim, como eu ja disse, é ser uma pessoa que supera,

uma pessoa que se renova, mais ou menos isso.”’(E1)

“o diagnostico foi uma fonte de vida, acordei pra vida, voltei a fazer,
busquei novos objetivos, me proporcionou conhecer pessoas

maravilhosas...”(E1)

“eu vivo com HIV mas ndo é por isso que minha vida terminou e eu
preciso ter foco, ter objetivos e a partir disso comegou uma outra

trajetoria da minha vida...”(E2)

“foi uma coisa ruim que se tornou uma coisa boa. Porque me tira da
minha zona de conforto, me tira de uma pessoa que foi literalmente
violada desde a infancia por inumeras coisas, e me traz de fato pra
minha historia, me torna protagonista... viver com HIV pra mim é

além da superagdo, pra mim é protagonismo...” ' (E2)

“me reconhecer como pessoa que tem HIV foi entender meu papel
como cidaddo na luta por espacgo, e foi quando realmente eu comecei
a pensar em um movimento, no coletivo, eu deixei de ser menos
individualista porque eu sabia que eu ia precisar de outras pessoas

que estivessem ao meu redor”(E3)

“eu acho que eu me tornei muito mais responsavel com a minha

saude...”(E4)

“o psicologico ¢é o principal e o restante vem acarretado do
tratamento, é importante fazer o tratamento, com  0S

retrovirais...”(E4)
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“vocé vai ter um cronograma medico maior, vocé vai ter uma rotina
de exames maior, vocé vai tomar remédio todo dia, entdo isso gera

um cuidado a mais pra vocé...”(E5)

“alimentagdo e exercicios fisicos, uma coisa que antes eu
desvalorizava um pouco e agora eu to vendo a necessidade de eu
buscar pra mim mesmo, é cuidar da minha saude mental... uma
pessoa soropositiva também, tem que conseguir equilibrar os dois
aspectos, o mental e o bioldgico, pra poder ter uma qualidade de vida

melhor.”(E7)

“agora eu vejo assim em torno do indetectavel pra mim, é ser uma
pessoa normal, tomando todos os medicamentos no horario certo, nos

dias certo, pra mim ¢ ser uma pessoa normal como qualquer

outra.”(E10)

“eu precisava deles pra me manter vivo, porque eu sabia que eu tinha
que cuidar da minha propria vida, que eu sabia que a minha vida

estava nas minhas maos... ”(E10)

“o tratamento eu aprendi muitas coisas, muitas coisas mesmo, e a
cada dia um obstdaculo, cada dia uma vitoria que eu vou conquistando

aos poucos com o tratamento.”(E12)

“ter uma alimentagdo, tomar sua medicagdo sempre, nunca faltar

suas consultas, é sempre se cuidar e se cuidar...”(E13)

As falas corroboram com a literatura, nas discussdes em que o HIV causa mudancas
na busca por saude nos portadores do virus. Apds o impacto da descoberta e com o
acolhimento de uma rede de apoio, 0s pacientes podem passar a mudar a forma como

enxergam sua vida e sua histdria para uma maneira positiva, ndo permitindo que o HIV pare
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suas vidas (MOREIRA, MESQUITA, MELO, 2010; KNAUTH, 1998; MOREIRA, BLOC,
ROCHA, 2012)

E possivel ver a seguir, que existe uma crenga generalizada de cura, apesar dos
sujeitos saberem que nao ha cura pro HIV hoje, mas acreditam que ela pode acontecer, e tem
fé e esperanca nisso. O tema cura pode ser visto de duas formas: a cura “clinica” que ainda
ndo existe mas que vem projetada no futuro, e a cura “paliativa” ou “terapéutica” que incluiria

as questoes de estar indetectavel.

“gente tem a esperanca disso né?, mas a gente sabe que a inddstria

farmacéutica tem, abre embate pra isso... ”(E1l)

“Olha é um sonho que a gente ndo pode desistir de te né?, mas... é...

eu tenho esperanca, eu tenho muita esperanga...”(E2)

“Eu espero que a cura chegue, pra tanta gente ndo precisar tomar

remédio, assim, e passar o problemas sociais do HIV...”(ES)

“Talvez com a evolugdo da ciéncia biomédica talvez algum dia teja

uma cura né?, mas a gente tem essa esperanca...” (E6)

“E uma esperanca que eu tenho mas eu ndo alimento, porque eu

tenho medo de me frustrar...” (E7)

“Olha eu acredito muito na medicina, eu espero que futuramente

sim”(ES)

“Futuramente quando descobrirem a cura, talvez, é uma meio que
uma utopia, mas pelo avanco da ciéncia eu acredito que seja possivel
um dia”(E11)

“Cura terapéutica, a gente fala muito isso, principalmente os meninos

vivendo que é o grupo que eu faco parte, é.. eu acredito na cura
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terapéutica, é vocé faz uso da tarv, vocé tenta fazer um

acompanhamento terapéutico pra sua saude mental. ”(E3)

“quando vocé adere ao tratamento, vocé fica indetectavel, vocé ndo
transmite mais o virus, entdo € uma coisa assim... mas nao tem muita
coisa de errado com a gente pra ter que curar, eu entendo dessa
forma”(E9)

Os avangos tecnologicos ainda ndo possibilitaram a cura do HIV, mas a inser¢ao da
TARV no cenario social fez com que a qualidade de vida de PVHIV melhorassem
exponencialmente. E possivel ver que todos nossos entrevistados sio sujeitos ativos e
protagonistas da sua propria histdria, o que influencia nas questdes de adesdo e autocuidado
com sua saude. O sentido da responsabilidade consigo mesmo, na relagdo com o tratamento e

com o futuro fortalece os processos de adesao.

62



7. CONSIDERACOES FINAIS

Essa pesquisa iniciou-se com o objetivo de tentarmos compreender quais sao as
representagdes sociais que jovens vivendo com HIV tém sobre a soropositividade e verificar
se a representacdo social da soropositividade tem influéncia na adesdo ou ndo adesdo ao
tratamento antirretroviral.

Para isso, propusemos atender a trés objetivos especificos: a) Conhecer as
representagdes sociais da soropositividade para jovens vivendo com HIV; b) Discutir o
impacto destas representagdes sociais na adesdo ou ndo-adesdo a terapia antirretroviral; e c)
Analisar as possiveis relacdes entre as representacdes sociais sobre HIV e as préaticas de
cuidado de si e a sociocultura local.

Na medida em que iniciamos a investigacdo, um amplo mundo foi abrindo-se diante
de nos. As representacOes sociais da Aids sdo formadas através da ancoragem da Aids a
ideologia que ja circulam em determinada sociedade, e através da objetificacdo da Aids em
certos lugares, praticas ou grupos.

E importante enfatizar novamente o papel do afeto incluindo sentimentos de medo,
ansiedade e impoténcia na formacdo da representagdo social, ja que a Teoria da RS nos alerta
para o fato de que essas respostas nao se originam isoladamente nos individuos, séo produtos
da representacdo emocional da doenca, que surgiram historicamente, mas que ainda hoje
circulam no meio cientifico, no meio de circulacdo em massa e do pensamento popular.

Tivemos entdo como RS da soropositividade para jovens que vivem com HIV, os
seguintes temas: HIV permeado pelo processo de vulnerabilidade; HIV sob o ponto de vista
de transmissdo e da prevencdo; HIV frente a discriminacdo e ocultamento; O processo de
adesdo ao tratamento na cotidianidade de individuos vivendo com HIV; E o enfrentamento
cotidiano, experienciado pelos sujeitos que vivem com o HIV.

Dessa forma percebemos que esses temas tém forte impacto na adesédo a TARV,
principalmente os temas relacionados a vulnerabilidade, discriminacéo e ocultamento, pois ao
se perceber na condicdo de pessoas vivendo, elas também se percebem como pessoas
vulneraveis, algo que antes elas achavam que ndo eram. Junto a vulnerabilidade, vem a
discriminacao que parte dos proprios pares, da familia, e ate do servico de saude, e isso pode
ser justificativa muitas vezes do processo de ocultamento da soropositividade, para evitar

preconceitos, exclusdes e discriminagdes.
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Os temas relacionados a questdo de transmisséo, prevencdo, adesdo e enfretamento
cotidiano, mostram mais claramente as ferramentas hoje utilizadas pelas PVHA nas praticas
de autocuidado, utilizando de novas tecnologias de prevencdo com parceiros, como PREP e
PEP, e se apropriando das questdo da intransmissibilidade do HIV por meio do uso continuo
da TARV, o que da a eles forga pra continuar o tratamento, com qualidade de vida, e sem a
preocupacao de transmitir o virus pro parceiro.

Foi possivel perceber através da pesquisa o carater coletivo das RS acerca do
HIV/Aids para PVHA, e como 0 contexto historico-social relacionado a epidemia de
HIV/Aids, também contribui para a construgdo das representagdes sobre esse objeto, mas para
quem ja tem o diagnostico é possivel ver novas formas de RS, e vemos como esses aspectos
positivos estdo em ascensdo, ajudam as pessoas PVHA enfrentar a infeccdo pelo virus e seguir
a adesdo da medicacdo, questdo essa que deve ser avaliada como um todo, em seu contexto
global, incluindo os fatores subjetivos desses sujeitos. Dessa forma, as PVHA poderiam ser
melhores compreendidas, a partir da real percepcdo das necessidades que permeiam tal
condicdo, principalmente nos servicos de saude que oferecem atendimento e
acompanhamento desses casos.

Um paradoxo aparece quando as pessoas no uso continuo da TARV, que apesar de
possibilitar uma vida mais longa e sem sintomas relacionados a Aids, estd fortemente
relacionado a avaliagdes negativas da qualidade de vida das PVHA, uma vez que a TARV
exige mudanca nos habitos de vida, adaptacdo dos horarios para tomar os medicamentos, e
também, os tdo temidos efeitos adversos provocados, principalmente a longo prazo, pois
como tantas medicac¢Bes novas sendo incorporadas no tratamento, ainda ndo é possivel prever
esse efeito colateral a longo prazo, o que ainda causa certo desconforto na maioria dos nossos
entrevistados.

Ao longo deste estudo percebemos que as atuais RS do HIV/Aids tém tido uma
inclinacdo para aspectos positivos e de ressignificacdo da doenca, apoiados ou ancorados nas
novas simbologias atribuidas ao objeto aids, principalmente pela incorporacdo das novas
tecnologias de prevencdo ao HIV. Parte significativa dos conteudos representacionais
revelados ratificaram processos de transformacdo na forma de pensar e vivenciar a
soropositividade objetivados na percepcdo sobre 0s objetivos do tratamento, tornando-se um
fator favoravel a adesdo terapéutica medicamentosa, na mudanca dos habitos de vida na

tentativa de uma adaptacéo do seu autocuidado e sua saude, na possibilidade de conceber boas
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expectativas futuras, assim como, ndo ficar mais doente, ter melhor relagdes com a familia
que configura-se como uma das fontes de apoio mais importantes para o grupo, e poder se
relacionar afetivamente/sexualmente sem o medo de transmitir o HIV para o parceiro que néo
tem a infeccéo.

N&o podemos deixar de mencionar que este trabalho se faz presente, sua defesa, em
um momento bastante peculiar da nossa historia politica. A pesquisa de campo foi realizada
em um periodo pos-golpe politico, com a deposicdo covarde da primeira mulher presidente
eleita. Entretanto, os direitos das PVHA foram mantidos e uma sensacdo de seguranca se
manteve presente, com a manutencdo da Dra Adele Benzacren a frente do departamento no
Ministério da Saude. Entretanto, com a campanha politica presidencial dos Gltimos meses,
bem como antigas declaracdes do presidente eleito, ndo podemos deixar de citar a incerteza e
inseguranca que hoje toma conta dos movimentos sociais que lutam pelas PVHA bem como
todos os temas relacionados a sexualidade e género.

Estamos a poucos dias de iniciarmos um novo governo federal, que escolheu para a
pasta da saude uma médico com visdo biologicista e centrada na figura do médico, afirmando
gue ndo acredita nas campanhas de prevencdo ao HIV. Assim como 0 novo ministro da
educacdo, ambos tem dado declaracbes que alertam todos 0s movimentos sociais sobre as
intervencdes relacionadas a sexualidade e género, seja negando o papel do Estado nestas
funcdes, sejam deixando duvidas sobre a existéncia ou ndo de campanhas preventivas, uma
vez que assumem que cabe a “familia” e ndo ao Estado o papel de orientar os cidaddos. Paira
ainda sobre nossas cabecas a incerteza de oferta de TARV de forma universal e gratuita, o que
geraria sérios problemas a curto prazo.

Essa dissertacdo, em sua contribuicdo, também se faz presente como um grito de
resisténcia. Um grito académico e cientifico que se contrapfe a essas afirmacdes, mostrando
gue nem todas as familias participam ativamente das construcfes sociais que a sexualidade e
género necessitam, e nem sempre estando presente como o poder publico deseja. Ela traz em
seu bojo um alerta de quanto tanto as campanhas, quanto 0s movimentos sociais, S&o
essenciais ndo somente na prevencdo quanto na adesdo, ndo podendo jamais o Estado se
eximir dessa fungdo. Como menciona a campanha virtual recente, da artista Thereza Nardelli,
“Ninguém solta a mao de ninguém” e seremos resisténcia, usando o que temos como armas:

nossa ciéncia e nossas pesquisas.
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9. ANEXOS
9.1 Termo de Anuéncia - Manifesta LGBT

MA
NIFE
STA

LGBT

TERMO DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins que estamos de acordo com a execugdo do
projeto de pesquisa intitulado “AS REPRESENTACOES SOCIAIS DA
SOROPOSITIVIDADE PARA HIV E SUA RELACAO COM A ADESAO AO
TRATAMENTO”, coordenado pela pesquisadora Tirza Almeida da Silva, desenvolvido
em conjunto com a orientadora Prof® Dr.* Denise Machado Duran Gutierrez do
Programa de Pés-Graduagio em Psicologia da Faculdade de Psicologia da Universidade
Federal do Amazonas — UFAM, o qual terd o apoio deste coletivo.

Declaramos conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial as
Resolugdes 466/2012 e 510/2016 do CNS. Este coletivo estd ciente de suas
corresponsabilidades como coletivo coparticipante do presente projeto de pesquisa, e de
seu compromisso no resguardo da seguranga, sigilo e bem-estar dos sujeitos de pesquisa

nela recrutados.

Manaus, 15 de janeiro de 2018.

Op) Lt

Gabriel Mota
Integrante fundador e Presidente no Manifesta LGBT+



9.2 Roteiro de Entrevista

A Y UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAZONAS
y FACULDADE DE PSICOLOGIA
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO
MESTRADO EM PSICOLOGIA

ROTEIRO DE ENTREVISTA
Quial sua idade?
Quial seu nivel de escolaridade?
Qual sua profissdo/ocupacao?
Qual sua religido?
Qual sua renda pessoal?
Raca/etnia

NoookrwnpE

10.
11.
12.
13.
14.
15.

16.
17.
18.

19.
20.
21.
22.
23.

24,

Quando eu falo a palavra soropositivo para vocé, o que lhe vem a cabeca?

Quando foi que vocé soube do diagnoéstico de HIV?

Como é que se fica soropositivo?

Porque as pessoas ficam soropositivas?

Qualquer um pode ficar soropositivo?

Como ¢é que foi saber, se conhecer soropositivo?

Quando vocé soube, vocé compartilhou isso com alguém de sua familia ou alguém
mais proximo?

Quem sabe? Colegas de trabalho? Amigos? Namorado(a)?

Como é ser soropositivo?

O que mais preocupa vocé em relacdo a ser soropositivo?

Vocé sente que a sua vida mudou muito depois que vocé soube que tinha o HIV?
O que foi que mudou?

Como era antes?

O que vocé acha que um soropositivo deve fazer para se cuidar?

Neste momento, vocé estd tomando os ARV? Quais?

Caso néo esteja tomando os ARV: Desde quando parou? Depois de quanto
tempo de tratamento? Aconteceu alguma coisa que fez vocé parar o
tratamento? Como é que vocé ficou depois que parou o tratamento?

Desde guando vocé faz o tratamento?

Em relacdo ao tratamento antirretroviral (TARV), 0 que vocé acha do mesmo?

Em algum momento parou o tratamento? Quando? Porque? Por quanto tempo?
Porque voltou a tomar os remédios?

Vocé toma os remédios no trabalho? Quando sai para passear?

Vocé sabe porque tem que fazer o tratamento com 0s ARV?

O que o tratamento faz com a soropositividade?

Vocé conversa sobre o tratamento com seu médico?

Se vocé fosse comparar a sua vida antes e depois do tratamento ARV, o0 que vocé
diria?

Quem é soropositivo pode se curar?
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9.3 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
Pag. 1/2

(AR
/ I~ R UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAZONAS
-84 FACULDADE DE PSICOLOGIA
% & PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO
g MESTRADO EM PSICOLOGIA

UFAM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
Convidamos vocé a participar da pesquisa AS REPRESENTACOES SOCIAIS DA
SOROPOSITIVIDADE E SUA RELACAO COM A ADESAO OU NAO-ADESAO AO
TRATAMENTO ANTIRRETROVIRAL (TARV), sob a responsabilidade do pesquisadora Tirza
Almeida da Silva, o qual pode ser contatado no endereco Av. Gen. Rodrigo Octévio Jorddo
Ramos, 3000 - Coroado | - Campus Universitério - Senador Arthur Virgilio Filho - Setor Sul,
Bloco X, pelos telefones: (92) 3305-4127 ou (92) 98446-0131 ou ainda pelo e-mail:
tirza_almeida@hotmail.com; e da Prof.2 Dr.2 Denise Machado Duran Gutierrez, a qual pode
ser contatada no endereco Av. André Araujo, 2.936 - Petrdpolis, telefone: (92) 99984-7127 ou

pelo e-mail: dmdgutie@uol.com.br. Com essa pesquisa pretendemos compreender as

representacdes sociais da soropositividade e sua relagdo com a adesdo ou ndo-adesdo ao
tratamento antirretroviral (TARV). E ainda analisar os objetos discursivos dos relatos acerca
da soropositividade; descrever as significacdes atribuidas as implicacbes subjetivas que
implicam na adeséo ao tratamento; e ainda caracterizar a relacdo do sujeito com sua condicéao

de soropositividade e com seu tratamento.

Contudo, como toda pesquisa envolve riscos, esclarecemos que, caso o (a) senhor (a) venha a
sentir qualquer tipo de desconforto e, devido a isso, deseje um atendimento especializado,
garantimos seu encaminhamento a servicos especializados de atendimento psicol6gico para
devido acompanhamento junto ao servi¢o de salde mais proximo de sua residéncia ou ao
Centro de Servico de Psicologia Aplicada da Universidade Federal do Amazonas, localizado
Av. General Rodrigo Octavio Jorddo Ramos, 6200, Coroado I, Campus Universitario Senador
Arthur Virgilio Filho, Setor Sul, Bloco X, CEP 69077-000, Manaus, AM.
Como beneficios dessa pesquisa vocé estara contribuindo para o desenvolvimento cientifico
na area, ajudando a melhorar politicas publicas de adesdo ao tratamento e sujeitos que

Pag. 2/2
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enfrentaram o0 mesmo tipo de vivéncia que vocé. Ademais sera uma oportunidade para que
vocé expresse livremente tudo o que sentiu e vivenciou em um ambiente de respeito, sigilo e
seguranca. Se depois de consentir em sua participacao vocé quiser desistir, tem todo o direito
e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, seja antes ou
depois da entrevista, independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua pessoa.
Destacamos que vocé ndo terd nenhuma despesa e, também, ndo receberd nenhuma
remuneracdo pela sua participacdo. Qualquer prejuizo material resultante da pesquisa e sua
situacdo de entrevista serdo indenizados pelo pesquisador integralmente.

Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas ndo se preocupe, pois sua
identidade ndo sera divulgada, sendo guardada em sigilo. Para qualquer outra informacéo,
vocé pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFAM, na Rua
Teresina, 495, Adrianopolis, Manaus/AM, telefone: 3305-1181, Ramal 2004, e-mail:
cep.ufam@gmail.com.

Consentimento Pos—Informacéo

Eu, , fui informado

sobre 0 que a pesquisadora quer fazer e o motivo pelo qual precisa da minha colaboracéo, e
entendi a explicacdo. Por isso, eu concordo em participar da pesquisa, sabendo que néo vou
ganhar nada e que posso sair quando quiser. Este documento é emitido em duas vias que serdo

ambas assinadas por mim e pelo pesquisador, ficando uma via com cada um de nos.

Assinatura do participante Impressdo Dactiloscépica
Data: __ / /
Assinatura da orientadora Assinatura da pesquisadora
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- AMEXD) 1 -

QUADRD SINTESE DS UMIDADES DE REGISTRO E UNIDADES DE SIGMIFICACAD MA AMALISE DE CONTRUDO
Modelo elaboado por SUIVEIRA, D.C. Andlise de Conteddo Temdbico-Categonial: uma propesta de sisiematizagio. Revists Enfemmagenm LER] 2008

kdenitifica 30 da Pesquisa:
Ho. Piginas Analiadas:

1 ] 3 4 5
COMGO DO TEMASAUNIDADES DE SIGNIFCACAD NUMERGC DE UNIDADES DF REGISTRO (UR) TOTAL| Mo TOTAL
TEMA CORPUS | CORPUS | CORPUS [ CORPUS CORPLE [CORPUS| LR CORPUS
ol w 03 04 05 06 ANALISADOS

TOTALUR

9.4 Quadro sintese das unidades de registro e unidades de significacdo na andlise de

conteudo.
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9.5 Quadro de sintese da construcéo de categorias na analise de contetdo

- AMEXC 2 -

QUADRD SINTESE DA COMSTRUCAD DE CATEGORLAS MA ANALISE DE CONTEODO
Modelo elabordo por OLVEIRA, D.C. Andlse de Coneddo Temdboo-Categonal: uma proposta de sistematizagdo. Revists Enfermrapens LA 2008
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idertificagio da Pesquisa:
Mo, Piginas Analicadas
2 4 [] 7 ['] E] 10
TEAASALINIDADES DE SICHIRCACAD M, £ CATECORIAS Mo, UR | % UR [ OESERW AL DES
UK f Ui J CATEGORA  CATEGORIA
THAA THAMA

TOTAL UR




9.6 Termo de Anuéncia do CSPA — UFAM

TERMO DE ANUENCIA DO CSPA

~

Declaramos para os devidos fins que estamos de acordo o atendimento
psicolégico, caso necessario, dos participantes da pesquisa intitulada “AS
REPRESENTAGAO SOCIAIS DA SOROPOSITIVIDADE PARA O HIV E SUA RELAGAO
COM A ADESAO AO TRATAMENTO”, sob a orientacdo da Professora Doutora
Denise Machado Duran Gutierrez, a ser desenvolvida pela mestranda Tirza Aimeida
da Silva. Projeto vinculado ao Programa de Pds-graduagdo em Psicologia da
Universidade Federal do Amazonas, o qual terd o apoio deste Centro de Servico de
Psicologia Aplicada (CSPA).

Manaus, 10 de janeiro de 2018.

UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAZONAS
rmgmmum-csn
e o Catgt Fr oAl -Ya\(
Reboaca Pevas

SIAPE: 2127358
Vice-Coordenadara

Rebeca Louise Pevas Lima de Freitas
Psicologa responsavel
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