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RESUMO

A dissertacdo tem como objetivo identificar praticas e discursos de discriminacao
ocorridos nos servicos de salde a partir da perspectiva das pessoas que vivem com HIV/AIDS
(PVHA), em acompanhamento no Hospital Universitario Pedro Ernesto, inseridos no Grupo
Com Vida. Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa que se utilizou da Observacéo
Participante e Grupo Focal para proceder a coleta dos dados. Para analise, utilizou-se da
Anélise Critica do Discurso na perspectiva dos autores Fairclough (2001) e van Djik (2008).
Os resultados obtidos indicam que os participantes concebem a discriminacdo através de
atitudes de negacdo e rejeicdo do outro, percebendo também que a discriminacgédo ocorre pela
forma ndo verbal, feita através olhares e gestos. Além disso, apontam que 0s participantes
percebem a mudanca de percepcéao da discriminacdo ocorrida no inicio do diagnéstico para o0s
dias atuais; identificam que a imagem negativa do HIV, comumente, ainda ligada a
homossexualidade, ao castigo divino, a imoralidade, promiscuidade, sentenca de morte e
masculinidade. Outro aspecto importante indica que espacos de reflexdo, informacéo e troca
de experiéncia, como o grupo Com Vida, representa uma extensdo importante do cuidado em
salde e principalmente como suporte para criar mecanismos de defesa frente a discriminacao.
Foram citados o ambiente familiar, trabalho e unidades intersetoriais como locais que
vivenciaram a discriminacdo. Os participantes identificam que a pratica da autodiscriminacéo,
em um dado periodo, foi vivenciada apds o diagnostico e destacam o sofrimento decorrente da
discriminacdo como potencial destruicdo. Por Gltimo, a resignacdo frente ao HIV. Concluimos
identificando a relevancia de mais formacéo de grupos informativos, reflexivos e terapéuticos
no SUS como suporte de tratamento para as PVHA e a ampliacdo do debate nos servigos de
salide e em outros espacos sobre a discriminagdo, como forma de enfrentamento e construcao

do discurso de vida ligado ao HIV.

Palavras-chave: discriminacdo e HIV; cuidado em salde; pessoas que vivem com HIV;

discurso e pratica discriminatoria; servicos de saude.



ABSTRACT

The aim of this dissertation is to identify practices and discourses of discrimination
that occur in health services from the perspective of people living with HIV/AIDS, being
followed up at the Pedro Ernesto University Hospital, inserted in the group called “Com
Vida”. This is a research with a qualitative approach that used, Participant Observation and
Focus Group for data collection. For analysis, Critical Discourse Analysis was used from the
perspective of the authors Fairclough (2001) and van Djik (2008). The results obtained
indicate that participantsconceive discrimination through attitudes of denial and rejection of
others, also realizing thatdiscrimination occurs non-verbally, through looks and gestures.
Furthermore, they point outthat participants notice the change in perception of discrimination
that occurred at thebeginning of the diagnosis to the present day; identify that the negative
image of HIV is stillcommonly linked to homosexuality, divine punishment, immorality,
promiscuity, deathsentences and masculinity. Another important aspect indicates that spaces
for reflection,information and exchange of experience, such as the Com Vida group, represent
an importantextension of health care and mainly as support to create defense mechanisms
againstdiscrimination. The family environment, work and intersectoral units were cited as
places thatexperienced discrimination. The participants identify that the practice of self-
discrimination,in a given period, was experienced after the diagnosis and highlight the
suffering resultingfrom discrimination as potential destruction. Finally, resignation in the face
of HIV. Weconclude by identifying the relevance of more formation of informative, reflective
andtherapeutic groups in the SUS as treatment support for people living with HIV/AIDS and
theexpansion of the debate in health services and in other spaces about discrimination, as a

wayof confronting and constructing the discourse of life linked to HIV.

Keywords: discrimination and HIV; health care. people living with HIV; discriminatory

discourse and practice;health services.
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APRESENTACAO

Sou Evellyn do Nascimento Silva, natural de Manaus, Estado do Amazonas. Sou
graduada em Servico Social pela Universidade Augusto Motta (UNISUAM) e Especialista em
Servi¢o Social e Saude pela Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ). Em 2021
participei do processo seletivo para mestrado em Saude Publica pela Escola Nacional de
Saude Puablica Sérgio Arouca, Fundacdo Oswaldo Cruz, e iniciei o curso em abril de 2021.

No inicio da minha atuag&o profissional, em 2018, trabalhei como assistente social no
Servico de Assisténcia Especializada (SAE), localizado em um municipio da regido
metropolitana do Rio de Janeiro. O SAE atende adultos e criangas com diagnostico de
tuberculose, hanseniase, sifilis, HIV, dentre outras doencas infecciosas. Neste espaco de
trabalho, pude conhecer experiéncias de vida e de salde das pessoas com doencas infecciosas
sexualmente transmissiveis e ndo transmissiveis, sobretudo, das pessoas que vivem com HIV.

Posteriormente, atuei como residente no Hospital Universitario Pedro Ernesto - HUPE
(UERJ) no subprograma "Servico Social da Saude do Adulto”, na Unidade Docente
Assistencial (UDA) "Doencas Infecciosas e Parasitarias" (DIP). A equipe de assistentes
sociais! da DIP atende e acompanha pessoas que vivem com HIV/AIDS e seus familiares,
assistidas no HUPE, tanto nos ambulatérios como nas enfermarias. E como parte do processo
de formacdo, as residentes participam do grupo de apoio "Com Vida".

O Com Vida é um grupo de reflexdo e informacdo composto por profissionais de
salde da unidade e por pessoas que vivem com HIV em acompanhamento no HUPE. O
projeto é vinculado ao Departamento de Medicina Integral Familiar e Comunitaria (DMIFC)
da Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM) da UERJ, coordenado por uma médica do DMIFC.

O interesse pela temética discriminacdo nos servigos de salde a partir da perspectiva
das pessoas que vivem com HIV e AIDS (PHVA), se deu pelas inquietagfes durante minha
experiéncia profissional como assistente social em unidades do SUS.

Nos espacos de trabalho, SAE e HUPE, pude aproximar-me do universo das pessoas
que vivem com HIV e AIDS (PVHA) e pude perceber como as PVHA, sejam elas recém-
diagnosticadas ou ndo, presenciam a discriminacdo associado ao diagnéstico. E 0 que mais
chamou a atengdo foram os relatos de constrangimentos ocorridos nos servigos de salde
vivenciados pelas PVHA, como a forma de identificar a farmacia que dispensa o remédio

(terapia antirretroviral - TARV), a sala de espera para consulta ser especifica para o

a equipe do Servico Social é formada por assistentes sociais servidoras e residentes do primeiro ano (R1) e
residentes do segundo ano (R2).



atendimento de infectologista, encontrar pessoas de sua convivéncia trabalhando na unidade
de saude e sentir inseguro quanto o sigilo, ser obrigado apresentar o exame da carga viral para
atendimento em outras especialidades.

As inquietagcbes foram acentuadas no momento do processo de formagdo como
assistente social residente no Hospital Universitario Pedro Ernesto (UERJ) que culminaram
em diversos questionamentos.

O Com Vida é um espaco de troca de saberes entre as pessoas que vivem com HIV e
os profissionais de saude. Neste espaco houve falas recorrentes das PVHA expondo seus
medos de revelarem a sorologia positiva para HIV aos amigos e familia e ainda alguns deles
mencionavam a rejeicdo do atendimento em unidades de saude mais préxima de sua
residéncia pelo receio de serem identificados pelas pessoas de seu convivio social.

As PVHA do grupo também compartilhnavam situacfes que traziam constrangimentos
ao serem identificados como pessoas com HIV e dividiam atitudes tomadas, vistas como
estratégicas, utilizadas para ndo serem associados com a doenca AIDS e o0 virus.

Todo discurso compartilhado pelas pessoas que vivem com HIV durante o Com Vida
mostrou aos profissionais participantes do grupo como ainda € desafiador enfrentar a
discriminagdo associado ao virus e a AIDS.

As experiéncias compartilhadas pelos usuarios durante os atendimentos trouxeram
alguns questionamentos entre eles se as pessoas que vivem com HIV/AIDS em tratamento,
percebem as formas de discriminagdo nos servigos de saide? Como no ambito da salde pode
ocorrer praticas e discursos discriminatérios as pessoas que vivem com HIV ou AIDS? E
quais praticas e discursos sdo percebidos pelas PVHA durante o cuidado em satde? Nisso
consiste 0 objeto desta pesquisa identificar as praticas e discursos de discriminagdo ocorridas
nos servicos de salde a partir da perspectiva das pessoas que vivem com HIV/AIDS (PVHA)
em acompanhamento no Hospital Universitario Pedro Ernesto.



11

1 INTRODUCAO

O avango cientifico e tecnologico no &mbito do cuidado e tratamento de salde
proporcionado as pessoas que vivem com HIV tornando-lhes possivel obterem qualidade de
vida é inegavel. Hodiernamente, o HIV é tratado como uma doenca cronica, a assisténcia se
da, prioritariamente, pela atencao basica, visto o processo de descentralizacdo dos Servicos de
Assisténcia Especializados (SAE), o que vem propiciando o cuidado ampliado a populacéo,
somado ao acesso medicamentoso oferecido & populacdo através da terapia antirretroviral
(TARV), a profilaxia pré-exposicdo (PREP) e a profilaxia pos-exposi¢édo (PEP).

Houve também avanco no reconhecimento dos direitos sociais das pessoas que vivem
com HIV, previstos legalmente, fruto da mobilizacdo social. Os movimentos sociais foram
um dos pilares de importante influéncia na luta pelo reconhecimento dos direitos sociais.

O Brasil, no ano 2000, foi considerado referéncia mundial pela sua resposta a
epidemia de AIDS, sendo reconhecido a melhor resposta mundial quando comparada a
experiéncia de outros paises (Duarte; Ledo, 2019). Esse mérito é fruto de um longo processo
de mobilizacéo social no enfrentamento da epidemia AIDS iniciado nos anos 80 que buscou a
afirmacéo dos direitos sociais.

A resposta brasileira combinou o acesso gratuito do tratamento e remédio pelo Sistema
Unico de Satde (SUS) com campanhas de prevencéo e incentivo & participagio da sociedade
civil por meio do apoio as organiza¢des ndo governamentais. (Costa, 2020).

O Brasil foi o primeiro pais em desenvolvimento a oferecer medicamentos
antirretrovirais a toda populagdo (Guimardes, 2021). Com a criagdo da lei n® 9.313/96,
estabeleceu-se a distribuicdo gratuita do medicamento pelo SUS, necessario ao tratamento do
HIV.

Entre outras conquistas, temos no ambito juridico o direito de antecipar o saque do
Fundo de Garantia por Tempo de Servi¢o (FGTS), a gratuidade do transporte pablico para

tratamento:

[...] medicamentos de acesso universal, politicas de integralidade de tratamento,
transversalidade de agBes como assisténcia, previdéncia, trabalho, educacédo, entre
tantas outras. A participacdo e o controle social se fizeram concretos nos conselhos
de saude (Nacional, Estaduais e Municipais); em comissdes de gestdo como
CNAIDS (Comissdo Nacional de DST, AIDS e Hepatites Virais); grupos de trabalho
de diversidade, como de prostitutas, gays e outros HSH, travestis e usuarios de
drogas; reunido dos Foruns; Comités de Vacinas e no CTA — Comité Técnico
Assessor. A articulacéo criada entre sociedade civil, academia/servicos e a gestdo foi
um grande diferencial na resposta brasileira a AIDS, construindo uma resposta
conjunta entre esses trés segmentos sociais (Duarte; Ledo, 2019, p. 5)
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Contudo, apesar dos avancos direcionados para o tratamento do HIV e das politicas
publicas de enfrentamento da doenca, apds quarenta anos do surgimento da doenca, alguns
aspectos de violagdo de direitos humanos da pessoa que vive com HIV persistem e precisam
ser enfrentados.

O primeiro a ser refletido sdo os problemas estruturais e programaticos do sistema
publico de saude gerado pelo modelo de sociedade capitalista em que estamos inseridos.
Neste modo de producdo, impera a logica do lucro, da mais valia e da exploracdo e isso cada
vez mais impulsiona para a destruicdo do meio ambiente, o desmonte da protecéo social e do
trabalho, desigualdade social, pobreza e fome.

Cerqueira e Pinto (2020) ponderam:

Nos ultimos 40 anos, o neoliberalismo, projeto politico adotado por praticamente a
totalidade dos governos no planeta, foi a escolha para a busca da recuperagdo do
crescimento da curva com base em trés eixos: primeiro a alteragdo do modelo de
producéo e circulacdo de mercadorias em ambitos nacional e mundial, por meio da
adocdo da flexibilidade na criacdo de demanda e oferta; segundo da terceirizacdo das
plantas fabris e da flexibilizacdo das relagdes de trabalho com destruicdo de direitos;
alteracdo no modelo de Estado, com reducdo da sua intervencdo na esfera social,
mercantilizagdo do direitos sociais; e por fim a adogéo da ideologia individualista e
ataque ao sentido do coletivo e da coisa publica, seja no fundamento filoséfico, seja
nos processos organizativos de agdo e politica. Derivam dai, as contrarreformas nos
mais distintos campos de reconhecimento e validacdo de direitos, os processos de
privatizacdo diretos e indiretos, as novas concep¢des e metodologias de educacéo e
pesquisa, a defesa de modos de sobrevivéncia como a falsa ideia de que é possivel
constituir um largo espectro de individuos que seriam “patrdes de si mesmos”
(Cerqueira; Pinto, 2020, p. 40).

Os ataques do projeto politico-econémico neoliberal, citado por Cerqueira e Pinto
(2020) séo revelados na pobreza, exploragdo da forca de trabalho, auséncia de saneamento
bésico, precariedade nas politicas publicas, desemprego, precarizacdo do trabalho, fome etc.
Apresentadas de formas individuais, obscurecendo a relacdo intrinseca do modo de
sociabilidade capitalista que vivemos, por meio dos ‘problemas’ originados pela contradigao
da acumulacdo capitalista (Matos, 2017, p.68).

No ambito da politica de salde, os ataques desse projeto sdo apresentados pelo
sucateamento da politica de saude, reducdo de investimento de recursos humanos e materiais
e expresso no adoecimento da populacdo. Dessa maneira, a salde torna-se cada vez mais
precéria, na medida em que ha falta de politicas publicas direcionadas no reconhecimento da
importancia dos determinantes sociais em saude, como a alimentagdo, a moradia, 0
saneamento bésico, 0 meio ambiente, o trabalho, a renda, a educacédo, a atividade fisica, o

transporte, o lazer e 0 acesso aos bens e servigos essenciais.
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Especialmente, a reconfiguracdo das politicas publicas no contexto complexo de
pandemia, sobretudo, no governo Bolsonaro, marcado fortemente pelo negacionismo da
ciéncia e da vacina, pelo reacionarismo, visto pelas propostas do governo federal em acabar
com o “comunismo”, o modelo educacional centrado no Programa Nacional das Escolas
Civico-Militares e os fortes ataques as universidades publicas.

Para além dos problemas estruturais impostos pelo modelo de sociedade capitalista
regente, as pessoas que vivem com HIV/AIDS lidam com as manifestacdes da discriminacao,
preconceito e estigma baseados em crencas e valores morais, principalmente associados a
sexualidade e imoralidade. Desse modo, pode-se dizer que as vivencias de discriminacdo
atravessam todos os ambitos da vida da pessoa que vive com HIV, seja no @mbito do trabalho,
familiar, social e no ambito da assisténcia a saude, acentuadas por questdo de raga/cor,
género, classe social.

No ambito da assisténcia de salde nem toda populacdo que vive com HIV acessa-a de
forma igualitaria e equanime, assim como as demais politicas (assisténcia social, habitacéo,
educacdo, dentre outras), por vivenciarmos um contexto de sucateamento das politicas
publicas.

E de certo, compreender a discriminacdo ¢ um fator tdo importante que o Programa
Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS) 2 toma a discriminagdo como um
dos principais obstaculos para a prevencao, o cuidado e o tratamento em relacdo ao HIV.

Jonathan Mann, Diretor Fundador do Programa Global de AIDS da Organizagdo
Mundial da Saude, durante a Assembleia Geral das Na¢des Unidas, em 1987, evidenciou que
a discriminacdo em relacdo a AIDS é uma questdo tao central quanto a doenga em si.

Parker e Aggleton (2001) apontam que:

Mann observou que é possivel identificar pelo menos trés fases da epidemia de
AIDS em qualquer comunidade — fases tdo distintas que podem ser descritas como
trés epidemias diferentes. Ele descreveu a primeira dessas fases como a epidemia da
infecgdo por HIV — uma epidemia que geralmente entra em todas as comunidades de
forma silenciosa e sem ser notada, e frequentemente se desenvolve ao longo de
muitos anos sem ser amplamente percebida ou entendida. Ele descreveu a segunda
fase como a epidemia de AIDS propriamente dita, a sindrome de doencas
infecciosas que podem ocorrer devido a infeccdo pelo HIV, mas tipicamente (devido
a acdo particular do virus no sistema imunolégico humano) somente ap6s um certo
nimero de anos. Finalmente, ele identificou o que descreveu como a terceira
epidemia, potencialmente a mais explosiva, como a epidemia das respostas sociais,
culturais, econémicas e politicas a AIDS — reacBes que vém se caracterizando,
principalmente, por niveis excepcionalmente altos de estigma, discriminagdo e,

2Fonte:https://unaids.orq.br/estiqma-e
discriminacao/#:~:text=Por%20exemplo%2C%20uma%20pessoa%20pode,ou%20ela%20tenha%200%20H1V.
Acesso em: 25 nov 2023.



https://unaids.org.br/estigma-e%20discriminacao/#:~:text=Por%20exemplo%2C%20uma%20pessoa%20pode,ou%20ela%20tenha%20o%20HIV
https://unaids.org.br/estigma-e%20discriminacao/#:~:text=Por%20exemplo%2C%20uma%20pessoa%20pode,ou%20ela%20tenha%20o%20HIV
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certas vezes, negagao coletiva que, para usar as palavras de Mann, “sdo uma questao
tdo central para a AIDS global quanto a doenga em si” (Parker; Aggleton, 2001,

p.7).

A discriminacdo enfrentada pelas pessoas com HIV e AIDS acompanha a doenca
desde o seu surgimento, atitudes discriminatorias continuam sendo uma realidade vivida ao
longo dos 40 anos de epidemia da AIDS. A exemplo quando € solicitado a testagem para HIV
para ocupar um cargo de trabalho, como no caso dos editais de carreira militar que cobram
obrigatoriamente a sorologia para admissdo, ou no atendimento desigual e/ou injusto ou
quando é revelado o diagnostico sem o consentimento.

A UNAIDS aponta que pesquisas recentes mostram como a violagédo dos direitos
humanos dificulta o diagndstico, o tratamento, a prevencéo e reforca o medo, a inseguranca e

a desinformacé&o sobre a doenca:

[...] o estigma e a discriminacdo prejudicam os esforcos no enfrentamento a
epidemia do HIV, ao fazer com que as pessoas tenham medo de procurar por
informacg0es, servigos e métodos que reduzam o risco de infeccdo e de adotar
comportamentos mais seguros com receio de que sejam levantadas suspeitas em
relagdo ao seu estado sorolégico. Por exemplo, uma pessoa pode deixar de usar um
preservativo (ou ndo pedir para o parceiro/usar o preservativo) ou deixar de fazer um
teste para 0 HIV em um posto de satde, com medo de que suspeitem que ele ou ela
tenha o HIV (UNAIDS, 2022).

No Brasil, em 2014, com a Lei Federal 12.894, tornou-se crime a discrimina¢do contra

a pessoa que vive com HIV ou AIDS:

Art. 1° Constitui crime punivel com reclusdo, de 1 (um) a 4 (quatro) anos, e multa,
as seguintes condutas discriminatorias contra o portador do HIV e o doente de
AIDS, em razdo da sua condicdo de portador ou de doente:

| - recusar, procrastinar, cancelar ou segregar a inscricdo ou impedir que permaneca
como aluno em creche ou estabelecimento de ensino de qualquer curso ou grau,
publico ou privado;

Il - negar emprego ou trabalho;

I11 - exonerar ou demitir de seu cargo ou emprego;

IV - segregar no ambiente de trabalho ou escolar;

V - divulgar a condicéo do portador do HIV ou de doente de AIDS, com intuito de
ofender-lhe a dignidade;

VI - recusar ou retardar atendimento de salde.

Cabe resgatar que no inicio da epidemia de AIDS, o desconhecimento sobre o virus e a
doenca favoreceu o surgimento de diversas associacdes entre a AIDS e o individuo afetado
pelo HIV. E a partir da interpretacdo moral, considerava-se a doenga como uma punic¢ado ou

castigo. Do mesmo modo, 0s meios de comunicacgéo fortaleciam expressdes oriundas de uma
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“sociedade permissiva, que representavam uma condenagdo pelas condutas degeneradas”
(Barbard, Sachetti, Crepaldi, 2005, p. 334).

Em 1982 surge, temporariamente, o0 nome dado a doenca como Doenca dos 5H. O
termo representava 0s homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroinémanos (usuarios de
heroina injetavel) ehookers (denominagdo em inglés para as profissionais do sexo)
(MinistériodaSaude, 2018).

Para Gomes et al (2011), o uso do termo Doenca dos 5H marcou a construcéo
histérica, cultural, imaginaria e social da AIDS e, posteriormente, marcado pelo
“comportamento de risco” de um determinado “grupo de risco” do qual faziam parte os
homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroinbmanos, ou seja, culpabiliza o individuo por ter
falhado na sua protecdo. Ja Barbard, Sachetti e Crepaldi (2005, p. 333) observam que a
caracterizacéo inicial da AIDS “apresentada a populagdo pela ciéncia médica e amplamente
reforcada pela midia incluia dominios de fortes investimentos afetivos configurados pela
morte, pelo contagio, pelo sexo”.

A discriminacédo associada ao HIV desde a descoberta da doenca € objeto de estudo e
também de enfrentamento, tanto que o Programa Conjunto das Nacgdes Unidas sobre
HIV/AIDS (UNAIDS) lidera campanhas globais contra a discriminacdo. A campanha mais
recente adotada pela UNAIDS foi a criacdo da Estratégia Global para AIDS 2021-2026,

Acabar com as Desigualdades, acabar com a AIDS:

Entre os principais obstaculos que bloqueiam o caminho para acabar com a AIDS
como uma ameaga a salde publica até 2030 estdo o estigma e a discriminagao.
Ambos violam os direitos e a dignidade das pessoas vivendo com ou afetadas pelo
HIV, que veem negado 0 acesso aos servigos de prevencdo, testagem e tratamento
do HIV. O PCB fez apelos diretos para acabar urgentemente com o estigma e a
discriminagdo, os quais continuam a impedir 0 progresso de forma igualitaria
mesmo em paises e regides que mostram forte progresso no sentido de acabar com
suas epidemias de AIDS (UNAIDS, 2022).

Diante disso, podemos destacar que o enfrentamento a discriminagdo associada ao
HIV e a AIDS ao longo dos quarenta anos de epidemia permanece como pauta de
preocupacao e discussao, pois atravessa a vida das PVHA.

Para Parker e Aggleton (2021, p. 63) o estigma e a discriminacéo ligados ao HIV e a
AIDS possuem diversas causas de origem, ter diferentes formas e podendo surgir em varios
contextos. Os autores ressaltam seis contextos centrais afetados pela estigmatizacdo e
discriminagdo. A primeira dela as familia e comunidade local, segundo as escolas e demais

instituicdes de ensino e posteriormente local de trabalho; servicos de salde, viagens, migracédo
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e imigracdo, e, por Gltimo, dentro do proprio contexto de programas de controle e prevencao
de HIV/AIDS.

A discriminacdo associada ao HIV é compreendida como uma violacdo do direito
humano é evidenciada em varios espagos da vida social, inclusive nos servi¢os de salde.
Como citado por Parker e Aggleton (2021) o sistema de salde e o proprio contexto dos
programas de controle e prevengdo funcionam como espacos frequentes de discriminacéo e
estigmatizacdo, assim como no ambiente de trabalho. Os autores destacam que a auséncia de
privacidade e do sigilo tem sido um problema recorrente nos ambientes de cuidado a salde.
(Parker; Aggleton, 2021, p. 70).

A relacdo dos usuérios que vivem com HIV nas unidades de salde € de suma
importancia de serem compreendidas. E nesse espaco que ocorre o conhecimento do
diagndstico, acolhimento e escuta, cuidado e tratamento necessario. Portanto, criar um vinculo
de confianga, de respeito e de cuidado entre as PVHA e os profissionais de saude é
fundamental para uma boa adesdo de tratamento e um atendimento equanime.

Todavia, a0 mesmo tempo em que 0 servico de saude efetiva o direito a saude,
contraditoriamente, é espago de violacdo e discriminagdo. Inclusive, Oliveira e colaboradores
(2017, p. 21) analisam que “as politicas e programas de saide tém a capacidade de promover
ou violar os direitos humanos, incluindo o direito a satde, dependendo da forma como sao
concebidos ou executados”, a politica de satide, na medida em que ¢ formulada e executada,
pode por outro lado, violar os direitos humanos.

No grupo Com Vida as falas compartilhadas pelos integrantes que vivem com HIV
expressaram a execucao da politica de saude de forma a violar seus direitos humanos. Relatos
sobre situacdes vivenciadas nas unidades de satude como falas dos profissionais de salde a
pessoa que vive com HIV direcionando para ser o Ultimo da fila para realizar determinado
exame devido a sua sorologia. Outra situacdo é a exigéncia de declaracdo médica ou exame de
carga viral para ser atendido em consulta odontolégica, esses usuarios percebem o excesso de
cuidado do profissional de saude ao fazer exame de sangue ao utilizarem duas luvas ou
pedirem que outro profissional faca o procedimento.

Assim, podemos evidenciar a grande relevancia e necessidade de estudos que busquem
analisar como a discriminacgdo, percebida pelas pessoas que vivem com HIV e AIDS,
compreendida como uma violacdo dos direitos humanos ocorre durante a assisténcia em
saude.

No contexto da dissertacdo pretende-se identificar praticas e discursos de

discriminacgdo ocorridas nos servicos de salde a partir da perspectiva das pessoas que vivem
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com HIV/AIDS (PVHA) em acompanhamento no Hospital Universitario Pedro Ernesto. Do
ponto de vista especifico, pretende-se descrever o cuidado em saude das PVHA preconizados
pelo SUS e caracterizar as praticas e discursos discriminatérios na perspectiva das PVHA.

A discriminagdo, o preconceito e o estigma sdo debates que andam lado a lado,
separados apenas por uma linha ténue. Conquanto, essa pesquisa possui como objeto principal
a discriminacdo, é indispensavel a compreensdo dos demais temas. Dessa forma, estard
presente a analise dos demais conceitos, visto que a discriminacdo ndo deve ser compreendida
isoladamente, exigindo analisar também teoricamente o estigma e o preconceito, bem como as
suas diferenciagdes.

O esforco para identificar praticas e discursos que produzem formas de discriminacédo
acometida nos servigos de saude relacionados ao HIV e a AIDS parte da compreensdo que
esse processo resulta da articulagdo entre marcadores sociais de desigualdades, como classe,
género, cor/raga/etnia, levando em conta a relacdo da doenga aos fatores de ordem social,
politica, econdmica e cultural (Monteiro, et al., 2013). Isto significar dizer que a
discriminacdo ndo ocorre de forma isolada, ela estd conectada e articulada com marcadores
sociais que historicamente produzem desigualdades (Monteiro, Villela, 2013)

O estudo sobre discriminacdo nos servi¢os de salde significa oferecer pistas para
efetivar um dos principios do SUS, o da equidade. Isto porque efetivar a equidade na politica
de salde significa reconhecer as diferencas de salde e vida de cada pessoa, compreendendo as
diversidades existentes. Massignam, Bastos e Nedel (2015, p. 541) reforcam isto, pois
consideram prioritérias pesquisas sobre a discriminagdo para garantir o principio da equidade
No acesso a servicos de saude.

Dessa forma, o campo de estudo sobre discriminacdo nos servicos de salde, se faz
necessario, na medida em que contribui para a construcdo de respostas no enfrentamento da
AIDS.

Enfim, enseja-se que esta leitura proporcione reflexdes e indagagOes acerca das
praticas e dos discursos discriminatorios nos servicos de saude e incitar mudangas no
cotidiano dos profissionais, gestores e usuarios do SUS.

A dissertacdo esta composta por quatro capitulos. No primeiro, debatemos sobre a
discriminacdo associada ao HIV, diferenciando-o do estigma e preconceito, pois sdo conceitos
diferentes, entretanto interligados e por isso a necessidade de analise. Apresentamos ainda o
resgate historico sobre o virus e a doenca, discorrendo sobre o desenvolvimento da

discriminacdo associado ao HIV.
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No segundo capitulo discute sobre a discriminacdo, preconceito e estigma ocorridas
nos servigos e saude, apresentando uma breve analise sobre o processo de cuidado em saude
das pessoas que vivem com HIV/AIDS. No terceiro, a metodologia do estudo, no qual
descreve o caminho que a pesquisa teve que percorrer para obter os dados a partir das

vivéncias das PVHA. Por fim, a apresentagéo e discusséo dos resultados da pesquisa.
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2 HIV E DISCRIMINACAO

O HIV (Humanimmunodeficiency Virus) é uma sigla em inglés que se refere ao virus
da imunodeficiéncia humana e causador da doenca Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(AIDS). J& a AIDS com traducdo no portugués SIDA é uma doencga que ataca o sistema
imunoldgico, responsavel por defender o organismo das doencas.

O Ministério da Saude (2017) conceitua a AIDS/Sida como:

E uma sindrome, porque apresenta um conjunto de sinais e sintomas que no dizem
respeito apenas a uma doenca. E uma sindrome da imunodeficiéncia, porque o virus
prejudica o sistema imunoldgico, tornando-o deficiente. E é adquirida, uma vez que
resulta da agcdo de um agente externo ao organismo humano (BRASIL, 2017, p. 13).

A historia da AIDS, segundo Pereira e Nichiata (2011, p. 3251), esta vinculada a
homossexualidade, e isto acarretou um reforco ao preconceito e discriminagdo contra as
pessoas que vivia com AIDS. Nos primeiros anos de disseminacdo da doenca, houve
caracteristicas comuns entre a populacdo infectada associada a valores morais que
impulsionaram a excluséo social e a marginalizacdo das pessoas que viviam com o virus. E
esses valores associados com fatores econdmicos, politicos e culturais contribuiram para a
discriminagdo associada ao HIV.

Nesse sentido, é importante analisar como a relacdo do HIV e discriminacdo se

desenvolveu historicamente na sociedade.

2.1 “A VIDA GRITA. E A LUTA, CONTINUA.”: CONTEXTUALIZANDO O VIiRUS E
A DOENCA

A frase que nomeia o titulo é referéncia ao jornalista, dramaturgo e escritor brasileiro
Caio Fernando de Abreu, ex-colunista do jornal Estado de S. Paulo, no qual publicou trés
cronicas intituladas “Cartas para Além dos Muros”. Revela ao final seu diagnostico e
descreve seus sentimentos com as seguintes palavras: “A vida grita. E a luta, continua”. Esse
sentimento de luta que impulsionou a construcdo desta dissertagéo.

Os primeiros casos da Sida ocorreram entre 1977 & 1978 nos EUA, Haiti e na Africa
Central, sendo apenas em 1982 classificado e definido como uma nova sindrome. Segundo 0s
dados do Ministério da Saude, no Brasil, o primeiro caso da doenca aconteceu em 1980, no

estado de Sao Paulo e classificado como AIDS dois anos mais tarde.
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Desde 1980 até junho de 2022 foram notificados 1.088.536 casos de AIDS detectados
no Brasil, conforme divulgado no Boletim Epidemioldgico HIV/AIDS de 2022.3E, segundo a
UNAIDS* em 2021, a estatistica global contabilizou mais de 38,4 milhdes de pessoas no
mundo vivendo com HIV.

Para Daniel e Parker (2018) a epidemia da AIDS néo chegou no Brasil de surpresa, ela
ja era anunciada pelos médicos, cientistas, politicos e jornalistas antes do primeiro caso
confirmado da doenca. A imprensa brasileira esteve atenta, acompanhando o noticiario
internacional, mais precisamente os acontecimentos nos EUA, aguardando apenas o primeiro
caso a ser confirmado no Brasil para “produzir uma manchete ja preparada de antemao”
(Daniel; Parker, 2018, p. 34).

Os autores apontam que 0s noticiarios reforcavam a doenga como uma peste, praga
gay ou cancer gay, alimentando o lado mais provocante e enigmatico da epidemia. Como
exemplo, citam em seu artigo uma manchete da revista Veja, de 15 de junho de 1983, cujo
titulo era “O Enigma que Mata” para demonstrar como a imprensa brasileira tratava a AIDS
COMO uma sentenga € um mistério que “transcendia a capacidade tecnoldgica do mundo
moderno e que estabelecia a morte como um elemento praticamente definidor” (Daniel;
Parker, 2018, p. 34).

Os autores Daniel e Parker (2018), Barbara, Sachetti e Crepaldi (2005) aduzem que a
maioria dos primeiros casos de AIDS no Brasil foram identificados em homossexuais
masculinos, assim como ocorreu em outros paises.

Daniel e Parker (2018, p. 18) comparam 0s primeiros casos identificados no Brasil
com os ocorridos nos EUA e na Europa, surgido em homossexuais homens. Os autores
analisam que a maioria das pessoas com o virus, no Brasil, viveu muito tempo fora do pais ou
viajando e por causa disso a nogdo de que eles teriam contraido o virus em outros paises. Para
0s autores, o fato da doenca ter atingido inicialmente uma elite (artistas, viajantes e ricos), isto
ndo chamou a atencdo do Estado para que houvesse alocagédo de recursos significativos com

acdes governamentais logo no inicio do aparecimento dessa doenca infecciosa no Brasil.

portanto, eram considerados, em geral, individuos relativamente ricos que dividiam
seu tempo entre Rio de Janeiro e S&o Paulo e grandes cidades estrangeiras como
Nova York ou Paris. Talvez seja ainda mais importante o fato de terem sido
caracterizados, quase uniformemente, em termos de sua conduta sexual promiscua—
uma espécie de perigosa imoralidade que rapidamente se tornou central na

3Recorte dos casos de 6bitos do ano de 1980 até 31 de dezembro de 2021. Fonte:https://www.gov.br/saude/pt-
br/assuntos/noticias/2022/dezembro/arquivos/boletim_hiv_aids -2022 internet 24-11 finalizado.pdf
“Fonte: https://unaids.org.br/estatisticas/Acesso: 12 jul 2023.



https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/noticias/2022/dezembro/arquivos/boletim_hiv_aids_-2022_internet_24-11_finalizado.pdf
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/noticias/2022/dezembro/arquivos/boletim_hiv_aids_-2022_internet_24-11_finalizado.pdf
https://unaids.org.br/estatisticas/
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concessdo popular de AIDS (Daniel; Parker, p. 17, 2018).

Igualmente, Pereira e Nichiata (2011, p. 3252) observam que a auséncia de acGes por
parte do Estado refere-se a compreensdo que a doenga atingia uma pequena dimensao, um
grupo especifico e minoritario. Da mesma forma, parte da sociedade também tinha uma viséo
convergente com a do Estado, pois compreendiam que “a doenca era entendida pela sociedade
como sendo externa ao Brasil, uma vez que as pessoas acometidas eram de classe econémica
alta, sobretudo, homossexuais que viajavam para o exterior’. As autoras enfatizam ainda que
0 proprio Ministério da Saude ndo reconhecia a magnitude da AIDS (Pereira; Nichiata, 2011,
p. 3252).

A doenca era entendida pela sociedade como sendo externa ao Brasil, uma vez que
as pessoas acometidas eram de classe econémica alta, sobretudo, homossexuais que
viajavam para o exterior, principalmente para o Estados Unidos. De acordo com
Rocha, o Ministério da Saude classificava a AIDS como algo restrito a classe
endinheirada e ignorava a necessidade de politica de intervengdo: doenca de uma
minoria rica [...] ndo havendo relevancia na construgdo de qualquer estratégia por
parte do setor governamental para intervir nesta doencga (Pereira; Nichiata, 2011, p.
3252).

Paiva e Afonso (1992) apud Barbara, Sachetti e Crepaldi (2005) observam que a
construcdo social da AIDS, na sociedade ocidental, foi baseada por ideias de morte e
promiscuidade determinando um atraso considerado criminoso nas intervengdes realizadas
nas areas de salude publica.

O fendmeno social gerado pela representacdo da AIDS ndo foi desconstruido com a
mudanca do perfil epidemioldgico, pois poucos anos apos a classificacdo da doenca em 1983
foi notificado no Brasil o primeiro caso de AIDS em mulher e o primeiro caso notificado
mundialmente em crianca.

Posto isto, a sociedade deparava-se com uma nova doenca que se espalhava aos
poucos e com numero alarmante de Obitos, tornando-se um problema em salde publica.5
Paralelamente, o fortalecimento do panico e da intolerancia em relacdo a AIDS, por meio de
noticias imprecisas agravaram ainda mais as formas de discriminagdo, preconceito e estigma

da doenga.

5Segundo Marques (2002, p. 48) o periodo de 1982 a 1992 corresponde o espaco de tempo para que houve o
reconhecimento da aids como um problema de satide publica: “as respostas politicas estabelecidas nesse periodo
compreendem, em nosso entender, um espago metodolégico importante e intenso na analise da emergéncia
politica da epidemia, nas articulagdes que permearam as decisdes oficiais para assumir a Aids/HIV como
problema de saiude publica”.
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Diante do agravamento da epidemia AIDS crescia a necessidade de uma resposta

estatal capaz de oferecer politicas publicas de enfrentamento, prevencdo e protecdo como

forma defrear a infeccdo pelo virus associada, principalmente, a politicas sociais e

econdmicas, pela forma como a doenca afetava a vida das pessoas.

Marques (2002, p. 47) salienta que as respostas politicas e sociais tomadas no Brasil

caracterizaram-se por distintas fases, considerando “conhecimentos cientificos em relagdo a

doenga, a participacdo de diferentes segmentos sociais e institucionais na construcdo das

respostas a epidemia, e as articulagbes que permearam o0 espaco de organizacdo dessas a¢les
oficiais” (Marques, 2002, p. 47).

Considerando que a AIDS/HIV aportou no Brasil no inicio da década de 1980,
periodo de intensa mobilizagdo politica e social, as respostas iniciais a epidemia se
deram de formas diversas em diferentes estados brasileiros. Nos estados, como S&o
Paulo, onde as forcas progressistas oriundas do movimento pela reforma sanitaria
assumiram as coordenadas das politicas de salde nesse periodo, a resposta foi
norteada segundo os principios comprometidos com um pensamento social em
salde. Este parece ter sido o efetivo avango no estabelecimento do primeiro
referencial politico para uma agdo contra a AIDS no periodo inicial: garantir que o
ideario politico do direito a salde estivesse instalado, ao menos nas propostas
oficializadas (Marques,2002, p. 61).

A autora alude quatro fases da historia da AIDS no Brasil caracterizada pelo autor

Parker (1997):

A primeira fase de resposta politica a AIDS/HIV no Brasil comegou, segundo 0
autor, em torno de 1982, quando os primeiros casos foram notificados e um
programa inicial de mobilizacdo foi estabelecido no estado de Séo Paulo, até 1985.
Esse periodo também se caracterizou pela formacédo das primeiras Ongs de servigos
relacionados a doenca, negacdo e omissdo por parte das autoridades governamentais
e uma onda moral de panico, medo, estigma e discrimina¢do. Com o surgimento de
uma resposta no nivel federal, iniciada, segundo Parker (1997) pela pressdo de um
namero crescente de programas estaduais e municipais de AIDS, a segunda fase da
resposta politica a epidemia no Brasil parece estender-se aproximadamente de 1986
até o inicio de 1990, quando a lideranca do Programa Nacional de AIDS (PNA)
mudou pela primeira vez os seus dirigentes, seguindo as mudangas politicas no
periodo do governo Collor. A terceira e a quarta fases na evolucdo da resposta
politica & epidemia de AIDS/HIV, ainda segundo o autor, no Brasil correspondem
respectivamente aos periodos de 1990 a 1992, quando ocorreu um antagonismo
crescente entre o Programa Nacional e todos os outros setores envolvidos com a
resposta a epidemia, e de 1992 até o presente momento, periodo que se caracteriza
pela reorganizacdo do PNA no Ministério da Salde e pela efetivacdo da politica de
controle da epidemia (Parker, 1997, apud, Marques, 2002, p. 47-48).

Com base nas quatro fases caracterizada por Parker (1997) Marques (2002) estabelece

periodos de anélises da evolucdo das politicas de enfrentamento ao HIV e AIDS. A primeira,

nomeada como “pré-histéria da AIDS no Brasil”. Fase compreendida de 1970 até 1982,

analisado pela autora como o periodo gque antecede no Brasil o conhecimento do virus pelo
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publico e institucional, marcado pelo cenario politico de redemocratizacdo que foram
essenciais para a construcdo das respostas politicas a epidemia. A segunda fase corresponde
entre 0s anos de 1983 a 1986, periodo marcado pelo: reconhecimento do virus e 0 aumento
dos casos, inicialmente em Sdo Paulo e depois no Rio de Janeiro, periodo também das
primeiras respostas oficiais nos estados e pelas articulagbes dos movimentos sociais que
pressionava o Estado. A seguinte fase, 1987 a 1989, instalou e configurou o Programa
Nacional de AIDS. A quarta fase analisada por Marques (2002) chama-se “A era Collor”,

caracterizada por agdes contra a AIDS no Brasil do &mbito federal.

é referido na historiografia existente sobre o tema como um dos mais obscuros e
desastrosos nesses vinte anos da politica de salide no que se refere a epidemia no
pais. Em consonancia com o desastre politico e social pelo qual passou o pais no
periodo do governo Fernando Collor, as mudangas no Programa Nacional da AIDS,
tanto de sua equipe central como de agBes programaticas no combate a epidemia,
causaram, segundo as analises existentes e depoimentos coletados, um hiato no
processo de construcdo de uma politica nacional efetiva para a AIDS/ HIV.
Entretanto, apesar de o referido periodo ser apontado como retrocesso nha
implantacdo de diretrizes e principios importantes no combate a epidemia, foi nesse
tempo também que a distribuicdo gratuita da medicacdo necessaria ao portador de
HIV e pacientes de AIDS foi autorizada pelo governo federal, fato que significou
um grande avanco (Marques, 2002, p. 55).

A tultima fase que a autora avalia, a partir do ano 1993, ¢ nomeada como “uma nova
era”. Marques (2002) considera que neste periodo os acordos internacionais, principalmente
do Banco Mundial, passaram a ser os principais financiadores das acdes de enfrentamento ao
HIV/AIDS.

[...] na mesma medida em que os empréstimos do Banco Mundial vieram intensificar
e financiar o combate contra a AIDS/HIV no Brasil, também causaram uma
vinculagcdo maior das entidades ao Programa Nacional. Esses aspectos, se néo
avaliados com o devido cuidado, podem significar o enfraquecimento de uma das
caracteristicas mais presentes na primeira década da construgdo das respostas
nacionais diante da epidemia no Brasil, a atuacdo das Ongs como canais constantes e
consistentes de participacdo da sociedade na construcdo dessas respostas e de
cobranga da responsabilidade governamental (Marques, 2002, p. 60).

Em suma, é importante destacar que a explosdo dos casos de AIDS no mundo e no
Brasil ocorreram no mesmo periodo em que a sociedade brasileira vivenciava uma luta
coletiva pela redemocratizacdo social, que culminou com o fim da ditadura militar em 1985. E
uma das pautas de reivindicacdo popular a época foi a construcdo de novo modelo de saude,
inspirado pelo movimento da Reforma Sanitaria. O Sistema Unico de Sadde é uma conquista

que busca romper com o paradigma de saide como auséncia de doenca, considerando tambem
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as determinacg0es sociais do processo salde-doenca. Essa perspectiva convoca o conceito de
integralidade do cuidado porque permite uma visdo mais abrangente que se deve levar em
conta 0os aspectos sociais, culturais e econdmicos (ndo restritos a eles) relacionados ao
processo de saude-doenga.

Anteriormente a Lei Orgéanica de Saude (Lei 8080/90) que cria o SUS, a saude era
garantida apenas para os trabalhadores e seus dependentes que possuiam vinculo de trabalho
com carteira assinada ou por meio filantropico e hospitais universitarios. O SUS estabelece 0
principio da universalidade com a perspectiva de oferecer salude para todos, sendo um dever
do Estado oferecé-la. O SUS mesmo com carater universal ndo rompe com o setor privado,
pois sua funcionalidade é como saude suplementar (Silva; Ruiz, 2020, p. 1).

Entretanto, segundo Galvédo (2002) o primeiro programa de AIDS no Brasil ocorreu
antes do SUS, criado no dmbito da Secretaria de Saude de S&o Paulo em 1982. Marques
(2002) verifica alguns aspectos que favoreceu o primeiro programa no estado de S&o Paulo

devido:

As primeiras mobiliza¢bes de grupos sociais, bem como as primeiras iniciativas e
articulacdes oficiais para enfrentar a AIDS, aconteceram, portanto, em S&o Paulo.
Os motivos para esse pioneirismo na histéria politica da AIDS no Brasil sdo
referidos na historiografia da epidemia como sendo: o aparecimento dos primeiros
casos nesse estado e o significante crescimento do nimero de casos; a Secretaria da
Salide, como outros cargos estratégicos no ambito da satde publica sendo confiados
a profissionais identificados com os principios da reforma sanitaria a partir de 1982;
e as pressdes sociais exercidas pelos grupos, nesse momento classificados como os
mais vulneraveis & contaminacéo, tornando-se mais definidas e articuladas (Teixeira,
1997; Camargo Janior, 1999; Galvao, 2000, apud Marques, 2002, p. 52).

Dentre outras agdes estabelecidas que marcou a trajetoria da politica da AIDS no
Brasil destacam-se: a Portaria do Ministério da Saude n°® 236 em 1985, que estabeleceu as
diretrizes para “o programa de controle da Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida, SIDA
ou AIDS; a criacdo de fundacdes ndo governamentais dedicadas a AIDS como o Grupo de
Apoio a Prevencdo a AIDS (GAPA), a Casa de Apoio Brenda Lee, e a Associacdo Brasileira
Interdisciplinar de AIDS (ABIA) (Galvéo, 2002, p. 9-11).

A mobilizacdo social foi um dos importantes pilares de luta e reivindicacOes para que
houvesse respostas governamentais de enfrentamento a epidemia, principalmente o
movimento social gay. O movimento social homossexual no Brasil foi um dos pioneiros com
forte expressdo na década de 80 e de grande influéncia norte-americana (Pereira; Nichiata,
2011, p 3250).
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O movimento homossexual incluia-se, assim, entre 0s novos movimentos sociais de
carater identitario e de subjetividade do final da década de 70 que desenvolviam um
potencial de resisténcia cultural dirigido as questBes de direitos sociais modernos:
igualdade e liberdade quanto a raca, ao género e ao sexo. Uma caracteristica que
distinguia 0 movimento homossexual em relacdo aos tradicionais era a pluralidade
quanto a classe social, enquanto os outros grupos tinham uma base popular. Porém
se assemelham quando passam a compreender o Estado ndo como inimigo, mas sim
como o interlocutor das variadas demandas (PEREIRA e NICHIATA, 2011, p
3250).

O GAPA (Grupo de Apoio a Prevencdo a AIDS), por exemplo, foi uma organizacao
voluntaria formada no estado de S3o Paulo com o objetivo de “fornecer ajuda bésica e
servigos de aconselhamento para pessoas com AIDS, bem como para educar e informar o
publico em geral” (Daniel; Parker, 2018, p. 28).

Os autores apontam que 0 GAPA cresceu rapidamente e outros grupos independentes
foram fundados em varios estados brasileiros. Posteriormente, sobre influéncia do GAPA,
outras organizagdes foram surgindo como a ABIA (Associacdo Brasileira Interdisciplinar de
AIDS), ARCA/ISER (Apoio Religioso Contra a AIDS, um programa do ISER, Instituto
Superior de Estudos da Religido), o Projeto Nomes e o Grupo Pela VIDDA (Grupo pela
Valorizacdo, Integracéo e Dignidade dos Doentes de AIDS).

Através da pressdo exercida pelos movimentos sociais por respostas publicas, algumas
politicas e acdes governamentais foram conquistadas. A primeira delas apontada por Pereira e
Nichiata (2011) remete a iniciativa da Secretaria Estadual da Saude de S&o Paulo (SEESP).

Dentre outras conquistas, destacam-se a aprovacdo da “Lei 7.670 de 08/09/1988 que
garantiu as pessoas que vivem com HIV/AIDS beneficios previstos para doengas
incapacitantes ou terminais, como o Fundo de Garantia por Tempo de Servico (FGTS),
auxilio-doenga, pensdo e aposentadoria, sem periodo de caréncia” (Pereira; Nichiata, 2011, p
3250). As autoras, portanto, reforcam que s6 foi possivel tais conquistas por meios de
politicas publicas devido a correlacdo de forcas entre o Estado, sociedade civil e mobilizacdo
politica da sociedade civil.

A politica de distribuicdo dos medicamentos para o tratamento do HIVV/AIDS no Brasil
também é fruto da mobilizacdo social. O inicio da distribuicdo dos medicamentos gratuitos,
em 1988, foi timido como aponta Galvdo (2002) era realizada para pacientes que tinham
desenvolvido alguma doenga devido ao virus. Posteriormente, em 1991 com o advento da
terapia antirretrovirais, conhecido como coquetel, passou a ser oferecido ainda restrito a

populacdo que desenvolvia outras doencas oportunistas.

Em 1988, foi iniciada no Brasil, na rede publica de satde, de uma forma classificada
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como “timida” em publicagdio da CNDST/AIDS, a distribuicdo de medicamentos
para infecgBes oportunistas em pacientes com AIDS e, em 1991, comegou a ser
oferecida a terapia antirretroviral (MS, 1999a). Mas somente a partir de 1996 — apds
a Xl Conferéncia Internacional de AIDS, realizada em Vancouver, Canad4, onde a
terapia tripla, popularmente conhecida como “coquetel”, foi apresentada — é que a
questdo tomou a dimensdo que conhecemos hoje (Galvéo, 2002, p.214).

A distribuicao ampla e obrigatéria dos “anti-HIV” pelo SUS s6 aconteceu no ano de
1996 quando foi efetivada com a Lei no 9.313, de 13 de novembro de 1996 (Galvéo, 2002, p.
214).

Outras medidas construidas com a participacdo da mobilizacéo social foi o modelo de
atendimento e cuidado as pessoas que vivem com HIV e AIDS, na busca de um tratamento
integral de salde como prioriza 0 SUS, como forma de sobrepujar a ideia de cuidado
centralizado na satde como auséncia de doenga (modelo biomédico).

O Servigo de Assisténcia Especializada (SAE) foi o0 modelo de atendimento criado

para atender as necessidades das PVHA.

O SAE é uma unidade assistencial de carater ambulatorial, que propicia o vinculo do
paciente portador do virus HIV/AIDS e outras DSTs com uma equipe
multiprofissional ao longo de sua enfermidade. Presta atendimento médico, com
resolutividade diagnostica, e oferece tratamento com assisténcia farmacéutica e
psicossocial aos pacientes e familiares (MS, 2005).

O SAE foi implantado em 1994 tendo a finalidade oferecer “grande resolutividade
diagnostico-terapéutica em nivel ambulatorial. A qualidade do atendimento seria assegurada
pela assisténcia integral prestada por equipes de satde multidisciplinares, aos pacientes e seus
familiares” (MS, 1998). O atendimento ambulatorial é composto por uma equipe

multidisciplinar, integrado por:

O Servico possui uma equipe multidisciplinar que deve atender por quarenta horas
semanais. Os profissionais integrados sdo: médico infectologista (03), enfermeira
(01), psicélogos (02), assistente social (01), farmacéutica (01) e coordenador (01)
(Silva, 2007, p. 159).

De acordo com o site do Ministério da Saude®, o Brasil possui 693 unidades de SAE
em todo territorio brasileiro e no estado do Rio de Janeiro 91 unidades cadastradas.

Com a Portaria n® 77, de 12 de janeiro de 2012 adotou-se a proposta de
descentralizacdo do acesso ao diagndstico para a atencdo basica, por meio da oferta de teste

rapido para HIV e sifilis, e aconselhamento nas unidades bésicas de saude. Posteriormente,

®Fonte:http://antigo.aids.gov.br/pt-br/acesso_a_informacao/servicos-de-
saude?province=All&field_end_servicos_disponiveis_tid=All&field _endereco_tipo_tid=379Acesso em: 21 jul
2023.



http://antigo.aids.gov.br/pt-br/acesso_a_informacao/servicos-de-saude?province=All&field_end_servicos_disponiveis_tid=All&field_endereco_tipo_tid=379
http://antigo.aids.gov.br/pt-br/acesso_a_informacao/servicos-de-saude?province=All&field_end_servicos_disponiveis_tid=All&field_endereco_tipo_tid=379

27

descentralizou o cuidado e acompanhamento de saude das pessoas que vivem com HIV/AIDS
do SAE para a atengdo basica.

Apesar da existéncia dos SAE, com a nova portaria a prioridade do atendimento das
PVHA é dado pela atencdo bésica. A descentralizacdo foi um processo gradual que previa as

seguintes mudancas:

insercdo de teste rapido e aconselhamento nas UBS com e sem ESF; solicitagdo de
exames de CD4 e CV pela UBS, assim como realizagdo da primeira consulta médica
pos-diagndstico; acompanhamento das PVHA assintoméaticas nas UBS;
encaminhamento das PVHA assintomaticas atendidas nos servicos especializados
para servicos de Atencdo Basica; atribui¢do da funcdo de matriciamento aos servigos
especializados, como SAE e CTA (Zambenedetti; Silva, 2016, p. 790).

Toda reconfiguracdo do atendimento as PVHA considera que o acompanhamento
padrdo assintomatico exige consultas periddicas, exames para acompanhamento da carga viral
e situacdo imunoldgica, pode ser realizado pela atencdo basica. Nos demais casos quando
surgem intercorréncias da AIDS, coinfec¢do (sifilis, tuberculose, hepatites) ou quando houver
problemas relacionados a adesdo ao tratamento a recomendac¢do de acompanhamento é
indicado 0 SAE. (Zambenedetti; Silva, 2016, apud, BRASIL, 2014a),Zambenedetti e Silva

(2016) caracterizaram a transicdo como:

uma mudanga na relagdo entre as acbes em HIV/AIDS e os niveis de atencdo do
SUS, evidenciando que a atribuicdo de acfes a um nivel do sistema é uma
convencdo, atravessada por condicBes histéricas e politicas: histéricas em
decorréncia de estarem situadas no tempo e politicas por envolverem disputas entre
posicdes, atores, recursos e concepgdes. A implantacdo de uma politica é permeada
por movimentos contraditorios, que oscilam da aderéncia ao rechaco, e que
envolvem, muitas vezes, a recusa das propostas de mudanca (ZAMBENEDETTI,
SILVA, 2016, p. 792).

A transicdo do modelo SAE para a atengdo bésica, ainda ndo esgotada, ndo ocorreu de
forma automatica e tem sido uma mudanca complexa que tenciona as potencialidades da nova
proposta e as dificuldades de implementacdo, podendo significar ainda perda da assisténcia
multiprofissional aos moldes do SAE, ao atender a composicéo e fluxo da atencédo basica.

Em 2017, o Ministério da Saude justificou a transicdo do modelo SAE para a atencéo
basica por verificarem que o atendimento centrado no SAE apresentava deficiéncias visto o
avanco do cuidado e a simplificagdo do tratamento. Dessa forma, amplia-se o cuidado para
AB e 0 servico especializado passa a funcionar como suporte.

Entretanto, a critica ndo se da pelo fato da ampliacdo a AB, pois incluir o cuidado das

PVHA na atencdo basica é fundamental para a melhoria em saude. Porém, expandiu-se para
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um setor sem que houvesse investimento na politica de salde, principalmente na atencédo
basica. Os problemas e enfrentamentos da AB permaneceram, agora com a absorcdo das
pessoas que vivem com HIV.

Embora ao longo dos avangos e tecnologias frente aos desafios para materializar as
conquistas das novas ofertas em saude, enfrentamos uma redugéo dréstica dos direitos sociais,
associado a uma conjuntura politica adversa que esta sendo direcionada para a violacdo do
direito humano, que incide na politica de salde e como consequéncia afeta 0s servicos de

salde ofertados a populagéo.

2.2 O CENARIO POLITICO E AS IMPLICACOES AS PVHA

O SUS desde sua origem é alvo de reformas e desfinanciamento cooptados pela légica
neoliberal e o cenario posto é de sucateamento da politica.

Cohn (2020) analisa a conjuntura politica nos ultimos anos e aponta que os direitos
fundamentais e sociais dos cidad@os no pais estdo na mira de um ataque mortal.

A autora descreve como traco maquiavélico o periodo de transicdo entre 2016 e os
pesadelos que inicia em 2019 para a area social “caracteriza-se ndo pela destruicdo
propriamente dita do arcabouco social que vinha sendo construido e consolidado, mas pela
sua desconstru¢do” (Cohn, 2020, p. 153).

Asfixia-se a area social com o congelamento de recursos para seu financiamento, e
promove-se o empreendedorismo individual como substituto do trabalho com
estabilidade. Esvazia-se 0 SUS com restricdo de recursos e de contratacdo de pessoal
e enxugamento de programas, porém seu arcabouco institucional continua o mesmo,
utilizando-se a tatica de um ninho vazio (Cohn, 2020, p. 153).

E, a partir de 2019, o jogo endurece conforme Cohn (2020, p. 153-154) inicia-se um
processo de destruicdo da protecdo social, do meio ambiente, do direito a terra por parte dos
trabalhadores rurais, indigenas e ribeirinhos, dos direitos dos negros, dos LGBTQIA+ e da
pessoa com deficiéncia.

A matéria publicada por Fernanda Costa no Jornal Universitario da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) analisa o cenario de retrocesso que atinge a politica

de salde e a politica de HIV nos ultimos anos e os golpes significativos no ano de 2019.

Pesquisadores e ativistas temem o aumento da epidemia no pais por conta dos
progressivos sucateamentos do Sistema Unico de Saude (SUS) e da politica
especifica para HIV. Regionalmente, o Norte e 0 Nordeste ja tiveram alta na taxa de
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deteccdo de casos de AIDS (doenca desenvolvida caso o HIV ndo seja tratado).
Conforme o Boletim Epidemioldgico de HIV/AIDS publicado em dezembro de
2019 pelo Ministério da Salde, o Norte passou de 23,3 casos de AIDS por cada 100
mil habitantes em 2017 para 25,1 em 2018 — uma alta de 8%. O Nordeste teve
crescimento menos significativo, de 15,7 para 15,8, situagdo que ainda assim
acendeu um sinal de alerta (Costa, 2020).

Em relacdo a politica especifica para HIV, em 2019 o governo federal resolveu
rebaixar o Departamento de Vigilancia, Prevencdo e Controle das IST, do HIV/AIDS e das
Hepatites Virais, que atuava desde 1986, para duas coordenagdes dentro do recém criado
Departamento de Doencas de CondicOes Croénicas e Infecgdes Sexualmente Transmissiveis
(DCCI): a Coordenacgdo-geral de Vigilancia do HIV/AIDS e das Hepatites Virais e a
Coordenacdo-geral de Vigilancia das Infeccbes Sexualmente Transmissiveis, por meio do
Decreto n.° 9.795 em maio de 2019. A mudanca foi amplamente criticada pelas ONGs e
considerada pelo Movimento Nacional de Luta contra a AIDS como uma politica de morte.
(Costa, 2020)

Iniciada no governo de Michel Temer, o Programa de Revisdo dos Beneficios por
Incapacidade, instituido por Lei n° 13.457/2017 e acirrado no governo de Jair Bolsonaro,
ficou conhecido como "operacdo pente fino do INSS". O governo de Jair Bolsonaro deu
continuidade e intensificou o programa de revisdo iniciado pelo presidente em exercicio
anterior, uma vez que o mandato de Temer durou um periodo curto.

A operacdo retirou de uma parcela da populacdo a aposentadoria por invalidez ou o
beneficio de prestacdo continuada (BPC). A medida previa a realizacdo da pericia médica de
revisdo dos beneficiarios por incapacidade a qualquer momento. Afetando varios aposentados,
inclusive as pessoas que vivem com HIV aposentados por invalidez decorrentes do virus ou

da doenga.

Art 1° § 4° O segurado aposentado por invalidez podera ser convocado a qualquer
momento para avaliacdo das condi¢des que ensejaram o afastamento ou a
aposentadoria, concedida judicial ou administrativamente, observado o disposto no
art. 101 desta Lei (Brasil, 2017).

De acordo com a Nota Técnica n. 18/2018, de 20 de novembro de 2018, emitida pelo
Centro Nacional de Inteligéncia - Justica Federal informou que tinham alcancado o corte de
450.00 beneficios, com a perspectiva de 1 milhdo de beneficios a serem cancelados.

Nesse processo de reavaliagdo as pessoas com HIV ndo foram consideradas na sua
totalidade da condigcdo de saude e social, apenas consideraram o olhar biomédico sobre a

doenca, entendendo que por ser uma doenca cronica de controle medicamentoso o retorno as


https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8213cons.htm#art43%25C2%25A74.
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atividades laborativas seria indicado. Ignorou-se “o envelhecimento precoce, efeitos adversos,
atividade viral [...], além das questdes de estigmas, discriminacao, e necessidade de avaliacao
psicossocial” (AgénciaAlDS, 2022).

Através da Lei n° 13.847/2019, conhecida como Lei Renato da Matta, passou a
impedir a reavaliacdo pericial para as pessoas que vivem com HIV. Entretanto, muitos ja
haviam sido convocados pelo INSS e tiveram seus salarios cortados, necessitando buscar
judicialmente a reativacao da aposentadoria.

De acordo com o jornal Extra, em reportagem de 04 de setembro de 2022, 3.500

pessoas ainda buscavam judicialmente reativar suas aposentadorias:

Trés anos ap6s a promulgacdo da lei que garante isengdo de revisdo de
aposentadorias por invalidez para portadores de HIV, cerca de 3.500 pessoas ainda
lutam para reabilitar seus beneficios, suspensos apds pente fino do INSS (Jornal
Extra, 2022).

Em 2020, o mundo inteiro deparou-se com a pandemia imposta pelo novo coronavirus
(covid-19) o que afetou a populacdo PVHA. A COVID-19, que além do fator bioldgico,
acarretou impactos na economia, na saude, na relacdo de trabalho, no ambito social, na
politica, colocando, sobretudo, a necessidade de ajustes nas politicas publicas para o seu
enfrentamento. A pandemia exigiu uma serie de modificagbes para frear a curva
epidemioldgica de propagacdo da COVID - 19. A necessidade de reorganizacdo foi estrutural,
envolvendo varios setores.

Os servigos de saude foram considerados como ‘servigo essencial’, mantendo seu
funcionamento irrestrito, conquanto que houve mudancas adotadas visando as medidas
sanitarias de protecdo, por exemplo, a suspensao de cirurgia eletiva, a suspensao de visitas aos
pacientes internados com covid-19, a suspensdo de consultas ambulatoriais mantendo as
consideradas prioritarias (pré-natal, oncologia, quimioterapia e radioterapia).

Conforme pesquisa de Martins et. al (2022) o impacto da pandemia na vida de PVHA

trouxe prejuizo na adesdo a TARYV, interrupgdo de exames, etilismo e transtornos psiquidtrico:

a pandemia de Covid-19 causou grande impacto na vida de PVHA, levando ao
aumento do etilismo e da ocorréncia de transtornos psiquiatricos. A prevaléncia da
Covid -19 nos pacientes estudados foi baixa, com pouca necessidade de internagéo.
Além disso, houve prejuizo na adesdo a TARV e interrup¢do da realizacdo de
exames essenciais para monitorar resposta e seguranca dos medicamentos (Martins,
et al.,2022).


https://extra.globo.com/noticias/saude-e-ciencia/hiv/
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Contudo, podemos perceber que o cenario estrutural de ataques as politicas de
protecdo tem sido de violacdo dos direitos humanos, inclusive para as PVHA. Nos ultimos
anos o cenario politico ndo foi favoravel para as politicas publicas, igualmente para a politica
de satde. A conjuntura politica de reformas e desfinanciamentos favorece a destruicdo das
politicas de protecdo (Cohen, 2020), tornando-se um terreno fértil para a manutencdo da

discriminacdo e exclusdo social das pessoas que vivem com HIV.

2.3 A DISCRIMINACAO ASSOCIADA AO HIV

Jodo Luiz Bastos diz que a discriminacdo esta presente nos quatro cantos do mundo,
atravessada na vida das pessoas com intensidades diferentes e “percebida consciente ou
inconsciente como processo sombrio, que insiste em se perpetuar e permear nas relagoes”
(Bastos; Faerstein2012, p. 7). Com este olhar sensivel e atento, podemos perceber que, de
fato, a discriminacdo definida pelo autor, esta presente na sociedade, seja por questdo racial,
género, orientacdo sexual, religido, etnia, deficiéncia, inclusive por condicdo de saude.

A discriminacdo € uma categoria analitica que sofreu mudancas ao longo dos tempos,
como afirmam Bastos; Faerstein (2012) e Parker (2013), e acrescentam que o estudo
sistematico sobre a discriminacdo passou por diversas transformacdes ao longo dos anos.
Parker (2013), por exemplo, diz que o desenvolvimento das pesquisas sobre a discriminacédo
“parece ter sido motivado pela crescente preocupagao social com a compreensao das questdes
relacionadas a raga e racismo e a necessidade de lhes apresentar respostas”. (Parker, 2013, p.
27).

Na metade do século XX, ocorreram um conjunto de mudancas sociais e politicas no
mundo conforme apontam Pereira e Lima (2004, p. 9). Mudancas histéricas que expressaram
a evolucdo tedrica e metodoldgica sobre temas de preconceito e discriminacdo, como exemplo
a critica ao regime nazi-facista, a Declaracdo dos Direitos Humanos (1948), Declaracdo da
UNESCO sobre as classificacdes raciais (1950), o movimento feminista, dentre outros
movimentos sociais na Europa e Africa do Sul.

Segundo Massignam, Bastos e Nedel (2015),

com o reconhecimento da Sociologia enquanto ciéncia capaz de elucidar os
fendmenos sociais, as diversas formas de manifestacdo do preconceito e da
discriminagdo deixam de ser tratadas como “consequéncias naturais” das relagdes
entre grupos distintos para serem compreendidas como problemas sociais, objeto de
escrutinio académico e enfrentamento (Massignam; Bastos; Nedel, 2015, p.541).
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Isto significa que por longas décadas o preconceito e a discriminacdo eram legitimados
e fortalecidos pela ideia da superioridade racial (Massignam; Bastos; Nedel, 2015, p.541).
Parker (2013) conceitua a discriminagdo da seguinte forma:

discriminacdo tem sido vista como uma espécie de resposta comportamental causada
por essas atitudes negativas — ou, como por vezes tem sido descrito na literatura,
como uma forma efetivada de estigma ou preconceito. Em acepcfes mais populares,
tanto o estigma quanto o preconceito tém sido considerados, em certo sentido, como
a teoria, e a discriminagdo como a pratica (PARKER, 2013, p. 28).

Através da analise de Parker (2013) sobre discriminacdo podemos perceber que falar
sobre a discriminagao convoca o conhecimento sobre o estigma e preconceito.
Concomitante a Parker, os autores Massignam; Bastos; Nedel (2015) compreende a

discriminagdo como:

uma espécie de resposta comportamental ao estigma e ao preconceito, definidos
como atitudes negativas em relagdo ao valor de grupos sociais especificos, ou como
uma forma efetivada de estigma ou preconceito, e dessa forma, constituindo uma
nitida distincdo entre as ideias, atitudes ou ideologias, e suas consequéncias
comportamentais em agdes discriminatorias. Assim, a discriminacdo é a perpetracao,
sobre os individuos de um determinado grupo social, de uma relacdo de poder que
os exclui, atribuindo-lhes caracteristicas de menor valor moral, enquanto os
membros dos grupos dominantes sdo investidos de virtudes que faltam aos demais
(Massignam; Bastos; Nedel, 2015, p.541).

Ambos os autores convergem com o entendimento de que a discriminagéo resulta de
atitudes comportamentais carregadas de estigmas e preconceitos, evidenciando a relagdo entre
essas praticas com a exclusao social.

Segundo Bastos e Faerstein (2012, p. 25), a discriminagdo “geralmente ¢&
compreendida como um comportamento enviesado, o qual inclui ndo somente acGes que
trazem prejuizos ou desvantagens para outro grupo como também aquelas que favorecem
injustamente o grupo do proprio perpetrador [...]” (Dovidio, et al.,2010; apud, Bastos;
Faerstein, 2012). Ponderam ainda que grupos e individuos socialmente estigmatizados séo
submetidos a uma carga maior de discriminagéo e preconceito.

Para Monteiro e Villela (2022)" a discriminacio é “definida como atitudes deliberadas
visando restringir o acesso dos alvos do preconceito a bens materiais e simbolicos importantes

na sociedade” (Monteiro, Villela, 2022).

"Curso online intitulado “Enfrentamento ao estigma e discrimina¢do de populag¢oes em situagdo de
vulnerabilidade nos servigos de saiide” ofertado pela Fiocruz Campus Virtual com apoio da Fundacdo Oswaldo
Cruz, SUS e do Ministério de Saude proporciona o conhecimento sobre a compreensdo da produgéo do estigma
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Parker (2013) identifica que houve muitos avancos importantes ao longo dos anos a
respeito dos conceitos de discriminacdo e de saude. E isto possibilitou uma clareza maior
sobre as maneiras pelas quais o preconceito, o0 estigma e a discriminagdo causam danos ndo
apenas por seus efeitos diretos, mas nas formas pelas quais sua implantacdo como parte de
processos de exclusdo social e de violéncia estrutural, na verdade negam o acesso a saude e
corroboram, assim, as causas fundamentais da doenca. Identifica ainda que a maior parte do
debate sobre estigma, preconceito e discriminacdo se concentrou no estigma relacionado as
doengas, especialmente doenca mental e a infeccdo pelo HIV (Parker, 2013, p.44).

O autor aponta ainda que pesquisas sobre discriminacdo evoluiram com o enfoque
mais amplo em relacdo a salde e seus pontos de interseccdo com as estruturas de
desigualdade e violéncia estrutural. Salienta também esse “recente” enfoque sobre saude e
direito humano que foi historicamente impulsionado pelo ressurgimento do interesse pelo
estigma e pela discriminacdo causada pela repercussdo da epidemia de HIV na década de 80
do ultimo século (Parker, 2013, p. 31).

Essas recentes tentativas de repensar o estigma, o preconceito e a discriminacdo em
termos de uma relagdo mais ampla entre os processos culturais, as estruturas de
poder e as possibilidades de resisténcia nos conduzem a uma compreensao mais
fundamentalmente social e politica desses processos. Elas concentram a nossa
atencdo nas ligacGes entre o estigma, 0 preconceito e a discriminacdo e as estruturas
mais amplas de desigualdade social e os processos de exclusdo social. Justamente
por isso, é Util pensar sobre as relacBes dessa perspectiva com o que tem sido cada
vez mais descrito como “violéncia estrutural” (Parker, 2013, p. 31).

Ao olharmos para a origem da AIDS, verificamos que a representacao social atribuida
a doenca foi disseminada como uma peste, carregada de significados e imagens falaciosas que
estimularam a intolerancia e a discriminagdo. A doenca fortemente era relacionada a grupos
estigmatizados como 0s homossexuais, usuarios de drogas e prostitutas (Almeida; Labronici,
2007). Essa forma de representacdo foi um campo fértil para posicionamento moral da
sociedade sobre a doenca, principalmente relacionada a sexualidade.

Inicialmente a doenca foi definida como Doenca 5H representando os homossexuais,
hemofilicos, haitianos, heroinbmanos (usuario de heroina) e hookers (profissionais do sexo
em inglés). Observa-se que essa definicdo inicial, 5H, foi tdo fortemente alimentada pela

midia da época que até nos dias atuais o HIV ainda é associado aos homossexuais,

como processo social e como essa dindmica pode eleger diferentes objetos construidos por crengas que
justificam atos de preconceito e discriminacéo.
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profissionais do sexo, aos negros® e aos usuarios de drogas injetaveis, formas insidiosas de
racismo, classismo e homofobia representadas e associadas a AIDS, a despeito do avanco dos
estudos e pesquisas sobre as formas de contéagio pelo HIV.

Esses conceitos e imagens pré-concebidas fazem parte da matriz cultural e social
que constroi diferengas, cria hierarquias e legitima estruturas de desigualdades
sociais. Os estigmas pré-existentes estabelecem associacdo da AIDS com
homossexualidade, prostituicdo e desvio sexual, marcadores ainda atuantes no
processo de estigmatizacdo (Garciaet al., 2008, p. 74).

Atribuia-se as pessoas com HIV como as responsaveis pelo seu adoecimento devido
seu estilo de vida, julgado como inapropriado pela sociedade. Os gays, os usuarios de drogas
e os profissionais do sexo eram considerados culpados pela doenca. E, ter o virus era o castigo
e a consequéncia a morte inevitavel.

Barbara, Sachetti e Crepaldi (2005, p. 331-332) avaliam que na histéria eventos
catastréficos emergiram, citam como exemplos a peste negra, a gripe espanhola e o cancer,
considerando-as como doencas estigmatizadas. Entretanto, nenhuma delas causou
consequéncias devastadoras no ambito social, econémico e politico, em um tempo
consideravelmente curto como a AIDS. Para as autoras, a AIDS tornou-se muito mais que
uma doenca; ¢ “um fendomeno social que veio ocupar “o lugar” de doenga mais estigmatizante
da sociedade” (Barbara, Sachetti e Crepaldi, 2005, p. 332).

Parker e Aggleton (2013, p. 45) enfatizam que ““as reagdes negativas despertadas pelo
HIV e AIDS ndo sdo de forma alguma exclusivas”, pode ser percebida em epidemias
anteriores que resultaram em isolamento e exclusdo das pessoas enfermas. Os autores
destacam as metaforas em torno da AIDS, utilizadas desde o surgimento da epidemia que
serviram para reforcar e legitimar a estigmatizacéo.

A AIDS é uma doenca sem cura e sem vacina de prevengdo, embora considerada
potencialmente controlada com a terapia antirretroviral que inibe a reproducédo do virus. Obter

o diagnostico de HIV atualmente ndo significa uma sentenca de morte, como no inicio da

8Segundo os autores Fry et al (2007) ndo havia embasamento por dados epidemiolégicos para associagdo do
crescimento da Aids entre pessoas negras, como as campanhas ministeriais estavam apregoando. Embora seja
uma realidade discriminatoria associa-los a doencga. A epidemia da Aids passou por modificages substanciais na
sua dinamica, no seu inicio afetou grande parte da populacéo de estratos sociais médios e altos,
majoritariamente, pessoas brancas. No seu decurso disseminou para estratos sociais mais amplos, entre
moradores de comunidades mais pobres, mulheres, entre pessoas com menor instrugdo educacional, entre
aqueles inseridos em atividade de baixa remuneracdo e/ou os excluidos do mercado formal de trabalho. A
epidemia, progressivamente, seguiu a tendéncia dos outros agravos, como outras doencas infecciosas, passando a
refletir os padrbes de desigualdade social e racial. (Fry, et al., 2007, p. 499-500)
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epidemia, na década 80, pelo menos, em se tratando da morte fisica, porque, para alguns, a
contaminacéo pelo virus pode significar uma morte social.

A morte social € entendida por Daniel e Parker (1991) quando a pessoa nao se sente
parte da sociedade civil, sem conseguir mais ter acessos aos Servi¢os e ao apoio dos quais
necessita. Para os autores a AIDS tomou forma no Brasil como nos demais paises como
sindbnimo de morte e parece que os mais “elementares direitos humanos” ndo fazem parte das
pessoas que vivem HIV (Daniel, Parker, 2013).

Dessa forma, a AIDS torna-se muito mais uma doenca social do que biolodgica, isto
porque h& mecanismos cientificos que impedem o agravamento da doenga 0 que geraria a
morte, entretanto pessoas ainda morrem (fisicamente e socialmente) decorrentes da nédo
adesdo ao tratamento®, pela ndo aceitacio do diagndstico e por ndo acessar uma assisténcia
integral de salde.

A discriminagéo relacionada ao HIV pode ser evidenciada no atendimento desigual ou
injusto, no impedimento de ocupar uma funcdo ou cargo devido a sorologia, em palavras
pejorativas de cunho ofensivo, em cuidados excessivos de profissionais de salide como
utilizar duas luvas na manipulagdo de exames de sangue, no medo de beijar por imaginar a
possibilidade de transmissdo. As atitudes discriminatérias sofridas pelas PVHA corroboram
para o acontecimento de morte social dessas pessoas.

Ainda que o campo da ciéncia e das pesquisas sobre o HIV tenham avancado
concomitantemente com o advento do tratamento da terapia antirretroviral (TARV) e
associado aos direitos que foram conquistados e reconhecidos as PVHA, parece que foram
insuficientes para desconstruir a imagem inicial da AIDS como uma peste e sentenca de
morte, relacionada a grupos estigmatizados. Isto porque apesar das descobertas sobre o HIV e
a AIDS a representacdo inicial da doenca como peste e sentenca de morte ainda é muito
presente. De modo igual, Silva (2017) afirma que a discriminacdo, estigma e a violagdo dos
direitos das PVHA ainda persistem.

A UNAIDS classifica a discriminacdo e o estigma com principais barreiras para a
prevencdo, tratamento e cuidado em relacdo ao HIV. Medidas de enfrentamento contra a
discriminagdo associada ao HIV também estdo inscritas na histdria da AIDS. Tanto que,
atualmente o compromisso internacional de eliminar a epidemia da AIDS conta com a
Estratégia Global para HIV/AIDS (2021-2026) pela UNAIDS. A Declaracdo de Paris

alinhada a Estratégia Global reafirma os prejuizos ocasionadas pela discriminacdo sofrida

Termo utilizado pelo Ministério da Salde, ver Manual de adesao ao tratamento para pessoas que vivem com
HIV e AIDS (2008).
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pelas PVHA e propde reduzir as desigualdades, bem como colocar as pessoas no centro, para
assim acabar com a AIDS como ameaga a saude publica até 2030 (Silva, 2022, p. 22).
Dessa forma, ainda se faz necessario investir em politicas e acdes de enfrentamento a

discriminacdo associado ao HIVV como medidas para combater a disseminagéo do HIV.

2.4 DISCRIMINACAO, PRECONCEITO E ESTIGMA: COMPREENDENDO A LINHA
TENUE QUE DIFERENCIA OS CONCEITOS ENTRE SI

O conceito das trés categorias em questdo € teoricamente distinto, embora sejam
conceitos diferentes a discriminacdo, o preconceito e o estigma sdo interligados e possuem
uma diversidade de analises e interpretacdes, visto 0 vasto debate tedrico que existe.

O exercicio para compreender o que os diferenciam é complexo, pois ao mesmo tempo
em que sdo distintos sdo conceitos correlacionados. Silva (2017, p. 23) percebe que alguns
estudos misturam os conceitos que permeiam o universo da discriminacgéo.

Durante a revisdo da literatura sobre os conceitos, identificou-se que alguns autores
abordam os temas associando dois conceitos entre si, como no caso do estigma e
discriminacdo por Bastos (2013), Monteiro e Villela (2022), Parker e Aggleton (2021); ou
estigma e preconceito por Phelan, Link, Dovidio (2013), ou preconceito e discriminacdo por
Massignam, Bastos e Nedel (2015), outros ainda trabalham cada conceito isoladamente, a
exemplo, discriminacdo por Bastos e Faerstein (2012), estigma por Gofman (1963) e
preconceito por Allport (1954).

Como ponto de partida, compreende-se a discriminacdo como uma pratica, agdo ou
atitude excludente e desigual que diferencia um grupo ou individuo a partir da atribuicdo de
valores (Bastos; Faerstein, 2012). Partindo do pressuposto de Parker (2013), a discriminagéo €
uma resposta comportamental de atitudes negativas, geradas pelo estigma e preconceito.

Bastos e Faerstein (2012) refletem que diante da diversidade de andlises e
entendimento sobre a discriminagdo proporciona que determinados comportamentos
discriminatorios podem ser identificados por um e por outros ndo. Isso significa dizer que a
partir dos diversos conceitos e entendimentos sobre a discriminacdo, tal comportamento pode
ser identificado por um sujeito e para outro ndo ser percebido como discriminagdo. Para 0s
autores é de suma importancia diferenciar a discriminacdo de quaisquer outros tratamentos

diferenciais ndo discriminatorios (Bastos; Faerstein, 2012, p. 26).

A definicdo de um comportamento como discriminatorio vai depender dos motivos
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atribuidos para sua ocorréncia— assim o serdo aqueles comportamentos baseados em
motivos injustos como, por exemplo, o simples pertencimento a categorias sociais.
E, naturalmente, os motivos atribuidos para um comportamento em anélise variarao
de acordo com a perspectiva do observador, sendo possivelmente discordantes as
opinides de vitimas, perpetradores e eventuais testemunhas das discriminagdes
perpetradas (Bastos; Faerstein, 2012, p. 26).

Bastos e Faerstein (2012) afirmam que a discriminagéo se diferencia do estigma e do
preconceito por corresponder um conjunto de comportamentos observaveis, que se
identificam pelo tratamento diferencial e desigual de pessoas ou grupos em razdo de sua
aparéncia, origens, pertencimentos etc. Os autores esclarecem que enquanto o preconceito
tende a ser um fendbmeno pertencente ao campo das ideias, a discriminacdo esta
necessariamente fundada no campo das acdes. (Taguieff, 1997; apud, Bastos; Faerstein,
2012).

Monteiro e Vilella (2022) ponderam que a discriminacdo, o preconceito e 0 estigma
possuem conceitos que se aproximam e se cruzam quando operam como ‘“‘processos de
negacao de direitos, marginalizagdo ou exclusdo social”.

Parker (2013, p. 28) distingue 0s conceitos da seguinte maneira:

[...] o fato de tanto o estigma como o preconceito terem sido conceituados, inicial e
principalmente, como atitudes negativas adotadas por alguns em relagdo a valores
especificos de outros: minorias raciais e étnicas, pessoas com doencas mentais,
pessoas com HIV, e assim por diante. A discriminagdo tem sido vista como uma
espécie de resposta comportamental causada por essas atitudes negativas — ou, como
por vezes tem sido descrito na literatura, como uma forma efetivada de estigma ou
preconceito. Em acep¢des mais populares, tanto o estigma quanto o preconceito tém
sido considerados, em certo sentido, como a teoria, e a discriminagdo como a pratica
(Parker, 2013, p. 28).

De acordo com o autor, 0 preconceito e 0 estigma podem resultar em discriminagéo,
tendo processos sociais semelhantes. Para ele, a pesquisa sobre preconceito cresceu
preocupada com 0s processos sociais de exploracdo e dominacdo, como 0 racismo. J& no
ambito de pesquisa sobre estigma houve a preocupacdo com 0S processos guiados pela
aplicacdo das normas sociais ou para formas de evitar a doenca (Parker, 2013, p.31).

Sobre os principais modelos conceituais do estigma e preconceito, 0s autores como
Phelan, Link e Dovidio (2013) em sua pesquisa notaram que 62% dos artigos analisados, o
preconceito esta ligado a raga ou etnia e 11% abordam o preconceito como fenémeno geral.
Quanto ao estigma, “92% tratavam da doenga, deficiéncia e desvio de comportamento ou
identidade. Somente 6% tratavam de raca, etnia ou género” (Phelan, Link; Dovidio, 2013, p.
191).
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Os autores propuseram a existéncia de trés funcGes de estigma e preconceito:
exploracdo/dominacédo; imposicdo de normas sociais; e prevencdo de doencas, referindo-as
como: manter as pessoas para baixo; manté-las dentro; e manté-las fora (Phelan, Link e
Dovidio, 2013, p. 193). Nesse sentido, para Phelan, Link e Dovidio (2013) a exploracéo e a
dominagdo sdo funcdes basicas do estigma e preconceito. A imposi¢do das normas sociais
exerce a funcdo de controle, assim o ndo cumprimento dessas normas seja 0 segundo
fundamento para a estigmatizagcdo e o preconceito: “a funcdo de estigma e preconceito talvez
seja a de obrigar aquele que é diferente a conformar-se e unir-se ao grupo outra vez” (Phelan,
Link e Dovidio, 2013, p. 194). E, por fim, a prevencdo de doengas possui um grande grupo
sem explicacdo em relagdo as fungdes do estigma e preconceito, segundo os autores “a funcao
da prevencdo de doencas do estigma ou do preconceito, estamos nos referindo a sua condigédo
passada, ¢ ndo a presente” (Phelan, Link; Dovidio, 2013, p. 196).

Os autores analisam que os termos possuem diferencas, entretanto definem um dnico
“animal”. Para eles, as diferencas de fungao dos termos demarcam trés subtipos desse animal,
considerando-os “frutifera a distingdo entre estigmas e preconceitos baseados na exploragao e
dominagdo (manter as pessoas embaixo), na aplicacdo de normas (manter as pessoas dentro) e
na prevencdo de doencas (manter as pessoas fora) (Phelan, Link; Dovidio, 2013, p. 200).

Tratando-se do conceito estigma, o socidlogo canadense Erving Goffman (1922 -

1982) foi um dos precursores. Conforme o autor, o termo estigma significa:

[...] um atributo profundamente depreciativo, mas o0 que é preciso, na realidade, é
uma linguagem de relacGes e ndo de atributos. Um atributo que estigmatiza alguém
pode confirmar a normalidade de outrem, portanto ele ndo é, em si mesmo, nem
horroroso nem desonroso” [...] um estigma, € entdo, um tipo especial de relagéo
entre atributo e esteredtipo, embora eu proponha a modificacdo desse conceito, em
parte porque ha importantes atributos que em quase toda a nossa sociedade levam ao
descrédito (Goffman, 1963, p. 6-7).

Em sua obra Estigma - Notas sobre a manipulacdo da ldentidade Deteriorada,
Goffman (1963, p. 7) classifica trés tipos de estigma. O primeiro como as abominagdes do
corpo e as deformidades fisicas. O segundo, as culpas de carater individual (vontade fraca,
paixdes tiranicas ou ndo naturais, crencas falsas e rigidas, desonestidade [...]) E, por altimo,
aos estigmas tribais de raca, nacdo e religido.

Monteiro e Villela (2022) pontuam que o estigma “deriva da atribui¢ao de valores

negativos a uma caracteristica individual ou de um grupo” (Monteiro. Villela, 2022).

O estigma é uma marca corporal ou social que confere um valor negativo as pessoas
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que a possuem. E é por causa dessas marcas que essas pessoas podem ser
distanciadas do acesso a bens materiais e simbélicos da sociedade, incluindo a saide
(Monteiro, Villela,2022).

Parker (2013) verifica que a abordagem sobre o estigma pode ser encontrada nas
disciplinas da antropologia, psicologia e sociologia, destacando a psicologia social. Inclui
também as areas profissionais como a educacdo, satde publica e assisténcia social. Pondera
que o surgimento da epidemia de HIV/ AIDS foi um divisor de &guas na pesquisa do estigma,
pois houve um aumento de pesquisas procurando entender o estigma e a discriminagédo
relacionados com o HIV e a AIDS (Parker, 2013, p. 26-27).

Parker (2013, p. 29) identifica que o estigma desempenha um papel fundamental na
producéo e reproducéo das relagbes de poder e controle. Considera como desdobramento do
estigma a valorizacdo de uns grupos e a desvalorizagdo de outros de formas discriminatorias.
O autor ousa argumentar que chegara o tempo de irmos além da formulacéo teorica inicial de
Erving Gofman, cuja ideia baseava o estigma como “uma espécie de marca, uma diferenca de
valor negativa e, em vez disso, pensar sobre o estigma como uma espécie de processo social,
fundamentalmente ligado ao poder e a dominagio”. E importante compreender que para
Erving Goffman o nicleo do processo de estigma seria a ideia de um corpo marcado, e ndo de
uma dindmica social de producdo de desigualdades que se reproduz com certa autonomia em
relacdo aos sujeitos (Monteiro, Vilella, Pereira, Soares, 2013, p. 72).

Parker e Aggleton (2013, p. 29) argumentam que o estigma deve ser compreendido e
correlacionado ao funcionamento das desigualdades sociais. E a estigmatizacdo e
discriminagdo relacionadas ao HIV e a AIDS exigem reflexdo “sobre a forma como alguns
individuos e grupos passam a ser socialmente excluidos, e sobre as forcas que criam e
reforcam a exclusdo em diferentes contextos”.

Tratando-se do preconceito, para Monteiro e Villela (2022) ¢ “um ato de evitar uma
pessoa ou um grupo em funcdo da atribuicdo de um valor a determinadas caracteristicas”
(Monteiro, Villela, 2022).

Pereira e Lima (2004) analisam a trajetoria histérica do termo preconceito e verificam
que na década de 20 do século XX, os preconceitos eram vistos como atitudes normais, ao
longo dos anos 40 e 50 surgiram teorias no ambito intra-individual (frustracdo-agressao e da
personalidade autoritaria). Posteriormente, nos anos 70 e 80 surgem teorias de processos das
relacdes intergrupais, por exemplo a da categorizagéo, identidade social e conflito intergrupal.
Nos séculos anteriores ndo havia a preocupagdo com 0s preconceitos, pois a formacdo do

mundo era regida por hierarquias raciais claramente especificadas (Pereira, Lima, 2004, p. 9).
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Phelan, Link e Dovidio (2013) ponderam que Gordon Allport deu vida ao definir o
termo preconceito, desde entdo, teorias se desenvolveram em torno do conceito criado.
Allport (1954) definiu o preconceito étnico como “uma antipatia baseada em generalizacao
errdnea e inflexivel. Pode ser sentido ou expresso. Pode ser direcionado a um grupo ou um
individuo que faz parte de um grupo” (Allport, 1954: 9, apud Phelan, Link e Dovidio, 2013).

Igualmente, Parker (2013) aponta que a origem das pesquisas sobre preconceito é
anterior ao do estigma, vinculada a publicacdo de Allport em 1954. E, grande parte das
pesquisas tinham a preocupagdo com a questdo relacionada a raga e o racismo.

Bastos e Faerstein (2012) aludem que outra definicdo sobre o preconceito é abordada

pelos autores Outhwaite&Bottomore (1996) que diz o seguinte:

frequentemente mencionada na literatura ¢ aquela segundo a qual este ¢ “um
julgamento prévio [,] rigido e negativo sobre um individuo ou grupo (...), efetuado
antes de um exame ponderado e completo, e mantido rigidamente [,] mesmo em face
de provas que o contradizem” (Outhwaite; Bottomore, 1996, apud, Bastos;
Faerstein, 2012, p. 23).

Cabe salientar que a evolucao do debate sobre o preconceito é tao significativa que no
Brasil, a punicdo é prevista em lei n° 7.716 de 5 de janeiro de 1989 contra crimes resultantes
de discriminagdo ou preconceito de raga, cor, etnia, religido ou procedéncia nacional. Essa lei
popularmente ficou conhecida como lei do racismo.

Algumas décadas depois, em 2014, foi sancionada a lei n® 12984/2014 que define
crime de discriminag¢do aos “portadores” de HIV ou AIDS.

Assim, com todo exposto pode-se notar a complexidade de distinguir os termos, bem
como os esforcos da academia em analisar as relacdes entre eles. Para Paker (2013), o
processo social tanto do preconceito como do estigma é semelhante, assim como a
discriminacdo pode resultar do estigma e do preconceito (Parker, 2013, p. 31).
Concomitantemente, Phelan, Link e Dovidio (2013) verificaram as fortes semelhancas e o alto
grau de justaposicdo entre o estigma e preconceito, contribuindo para que a distincdo entre 0s
termos possa ser Util para melhor compreensao, auxiliando-o na sua reducéo.

Partindo do entendimento das diferencas e semelhancas entre a discriminacéo,
preconceito e estigma, iniciaremos a seguir o debate de como estdo inseridos 0s conceitos nos

servigos de saude, dialogando sobre o cuidado integral das PVHA.
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3 ADISCRIMINACAO, PRECONCEITO E ESTIGMA NOS SERVICOS DE
SAUDE

Até 0 momento desta pesquisa buscou-se refletir sobre o que € a discriminacéo,
preconceito e estigma e como estdo entrelacadas na vida das pessoas que vivem com HIV.
Vimos que a discriminacgdo, segundo a literatura, perpassa varios ambitos das PVHA, como
nas relagdes sociais, familiares, escolares e trabalho, bem como nos servicos de saude e
inclusive, ndo restrito a sua condicdo de saude, mas ainda acentuada pela sexualidade,
condicdo social, etnia, raca e cor.

Chama a atencdo a discriminacao ocorrida nos servicos de salude, compreendendo que
este espaco é fundamental para as pessoas que vivem com HIV obterem diagndstico, cuidado,
informac&o, tratamento e recuperacdo em salde, sobretudo por se tratar de um direito humano
imprescindivel a vida.

A discriminacdo como vista no capitulo anterior é compreendida como uma acao
observavel e tal acdo pode ser notada no campo do discurso e da préatica.

O conceito de discurso, segundo Santos e Meira (2013), apresenta-se como um
instrumento para entender o social e as interacdes humanas. Para as autoras “a linguagem
possui uma estreita relacdo com a dimensédo social. A sociedade se revela via linguagem e é
representada pela linguagem” (Santos; Meira, 2013, p. 107).

Fairclough (2001, p. 21) compreende que o discurso € um conceito dificil por existir
conceitos conflitantes. Para o autor (2001, p. 91), o uso do termo discurso propde considerar o
uso da linguagem como forma de pratica social e esse entendimento tém algumas
implicagdes. Primeiro, o termo discurso ¢ um “modo de agcdo, uma forma em que as pessoas
podem agir sobre 0 mundo e especialmente sobre os outros, como também um modo de
representacdo”. A segunda implica¢do destacada pelo autor ¢ que o discurso e a estrutura
social possuem uma relacdo dialética, exigindo relacdo entre a pratica social e a estrutura
social (FAIRCLOUGH, 2001, p. 91).

De acordo com Fairclough (2001), o discurso é socialmente constitutivo, contribuindo

para constituir as dimensdes da estrutura social:

O discurso contribui para a constituicdo de todas as dimensfes da estrutura social
que, direta ou indiretamente, 0 moldam e o restringem: suas préprias normas e
convencles, como também relagdes, identidades e instituicdes que lhe sdo
subjacentes. O discurso é uma pratica, ndo apenas de representacdes do mundo, mas
de significacdo do mundo, constituindo e construindo o mundo em significado
(Fairclough, 2001, p. 91).
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O autor distingue trés aspectos dos efeitos construtivos do discurso, sendo em primeiro
lugar a construcdo do que variavelmente é referido como 'identidades sociais' e 'posigdes de
sujeito’ para 0s 'sujeitos' sociais e os tipos de 'eu’. Segundo o discurso contribui para as
relagcbes sociais entre as pessoas. E, por fim, contribui para a constru¢cdo de sistemas de
conhecimentos e crengas (Fairclough, 2001, p. 91).

E importante salientar que para Fairclough (2001) a constituicio discursiva da
sociedade ndo surge nas cabecas das pessoas, mas sim da pratica social. O autor afirma que “a
constituicdo discursiva da sociedade ndo emana de um livre jogo de idéias nas cabecas das
pessoas, mas de uma pratica social que esta firmemente enraizadas em estruturas sociais
materiais, concretas, orientando-se para elas” (Fairclough, 2001, p. 93).

Em relacdo a AIDS, durante muitas décadas reinou o discurso do medo, do impuro (a),
do promiscuo (a), da pessoa gay. Até em campanhas oficiais do Ministério da Salde
reforcaram a responsabilidade individual, sutilmente culpabilizando o individuo pela

infeccéo:

Em 1999, o slogan da campanha foi “Viver sem AIDS s6 depende de vocé”, o
contelido da campanha encontrava-se pautado na responsabilidade individual da
manutencdo da salde e na prevencdo da infeccdo pelo HIV pelo individuo. No ano
seguinte, em 2000, com o titulo “N&o leve AIDS para casa”, a campanha colocava a
responsabilidade do homem sobre a sua propria saude, assim como de seus parceiros
sexuais e, principalmente, sobre a sua responsabilidade na prevencdo e controle da
epidemia da AIDS no Brasil (Lucca, et al., 2021).

Goffman (1991) diz que utilizamos um discurso diario representando algo sem pensar
no seu significado “utilizamos termos especificos de estigma como aleijado, bastardo,
retardado, em nosso discurso diario como fonte de metafora e representacdo, de maneira
caracteristica, sem pensar no seu significado original” (Goffman, 1991, p. 8). Entretanto, o
discurso exerce uma fungdo social de controle e poder, ndo podendo ser identificado
meramente como algo natural presente no discurso diario.

Rodrigues (2013, p. 83) analisa a obra de Van Dijk (2008) o livro Discurso e Poder
cujo autor investigou como “as elites simbolicas conseguem, por meio do discurso, exercer
seu poder dentro da sociedade e controlar ndo somente as a¢des desta, mas também sua forma
de pensar”. Segundo Van Dijk (2008) o poder como controle pode acontecer por trés
maneiras, sendo uma delas mediante do discurso (Rodrigues, 2013, p. 84).

Por meio do discurso e praticas sociais sdo criadas e legitimadas como forma de
controle. Logo, entendendo que crencgas, valores e discriminacdo sdo construidos e

reproduzidos no discurso, percebe-se a necessidade social de romper com o discurso feito



43

“sem pensar”, visto que o todo discurso possui um sentido, produzido socialmente que
corrobora para a manutencao de um poder.

E necessario evidenciar o discurso e suas representacdes como forma de combater a
discriminagdo. Construir um discurso pautado na igualdade e equidade é uma das formas de
construir uma nova sociedade sem preconceito e discriminacao.

Compreendendo o poder do discurso e o poder que exerce, na tentativa de fortalecer a
resposta global a epidemia AIDS através da linguagem o UNAIDS elaborou diretrizes como

terminologias a serem utilizadas.

A linguagem molda as crencas e pode influenciar comportamentos. O UNAIDS
acredita que a utilizacdo ponderada de linguagem apropriada tem o poder de
fortalecer a resposta global a epidemia. Pensando nesta questdo, 0 UNAIDS decidiu
desenvolver diretrizes de terminologias para serem utilizadas por seus funcionarios,
por colegas das organizagBes copatrocinadoras do Programa Conjunto, bem como
por outros parceiros que atuam na resposta global ao HIV. Este documento pode
também servir de guia para a imprensa, estudantes, empresas e pessoas ue
trabalham ou se interessam pelo tema (UNAIDS, 2017)%.

Neste guia recomenda-se substituir “contaminado por HIV ou AIDS”, “infectado para
AIDS”, “infectado para o HIV”, “portador de AIDS” para pessoa que vive com HIV; “doenga
mortal, doenca cronica tratavel, deficiéncia imunoldgica” para AIDS; “doenca venérea,
doenca sexualmente transmissivel” para infeccdo sexualmente transmissivel; “grupo de risco,
grupo de alto risco, grupo de maior risco” para populagido chave (UNAIDS, 2017).

Esse € um esforco valioso que deve ser adotado por todos, principalmente pelos pares,
aqueles que convivem com PVHA, seja os familiares, amigos e profissionais de saude.

Até os dias atuais toda populacédo, principalmente as PVHA, pagam um pre¢o muito
alto por ter sido construido e reproduzido um discurso embasado na desinformacdo e no
preconceito. Medidas como essa de construir uma nova linguagem respeitosa e equanime
colabora para o enfrentamento da discriminacéo.

Outro ponto que Rodrigues (2013) analisa sobre a obra de Van Dijk (2008) é sobre o
controle a partir dos géneros do discurso:

Outro controle que van Dijk destaca é o que se refere aos géneros do discurso. O
autor mostra como o poder pode ser exercido a partir da interacdo social, e como a
escolha certa dos géneros no momento da interagdo pode auxiliar a dominagdo de
uma parte da sociedade por outros. E para demonstrar como esses controles
acontecem na sociedade, o pesquisador faz uma revisdo de alguns trabalhos que
demonstram como essa dominagdo pode acontecer. Para tanto, ele realiza uma
divisdo para demonstrar em que situacGes esse controle ocorre, por exemplo, na

OFonte: https://unaids.org.br/terminologia/Acesso em: 16 jun2023.
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conversacdo como € o0 caso de pesquisas sobre conversa entre pais e filhos,
pesquisas sobre a fala racista; no dialogo, por meio da entrevista de emprego,
discurso médico paciente; e textos institucionais, como é o caso do discurso da
midia e dos livros didaticos (RODRIGUES, 2013, p. 84).

Veja que na pesquisa de Van Dijk uma de suas conclusdes € que na interacdo entre
médico e paciente ocorre uma dominacdo de poder. Visto o saber médico como poder
absoluto sobre o paciente. Essa analise pode ser estendida aos demais profissionais de salde,
cuja linguagem utilizada com as pessoas com HIV/AIDS traduz atitudes e discursos
discriminatorios carregados de estigmas e preconceitos que causam exclusdo, tratamento
desigual, ndo acesso a salde e outros servi¢os e acometimentos na saude mental.

No tocante a relacdo profissional e PVHA associado ao discurso a informacdo é
crucial no cuidado em saude. Assim, como pode ser um discurso que traga conhecimento e
autonomia de decisdo, pode ferir o direito da pessoa.

A pesquisa Indice de Estigma em relagdo as pessoas vivendo com HIV/AIDS (2019),
realizada em parceria com diversas organizacoes e instituicdes no Brasil, com o objetivo de
“detectar ¢ medir a mudanca de tendéncia em relagdo ao estigma e a discriminagdo
relacionados ao HIV, a partir da perspectiva das pessoas vivendo com HIV” indicou que a
maioria das pessoas que vivem com HIV ja sofreram algum tipo de discriminacéo.

Nela identificou que 64,1% dos entrevistados ja passaram por alguma situacdo de
discriminacdo ou estigma pelo fato de viverem com HIV/AIDS. E, no total, 15,3% relataram
que a discriminacdo ocorreu com profissionais de saude.

A pesquisa descreveu algumas situacdes de estigma e discriminacdo percebidas pelas
PVHA por serem HIV+. A pesquisa ndo separou os dados entre estigma e discriminagéo,
apenas unificou a informacdo. Sendo algumas situacdes descritas como: 46,3% soube que
outras pessoas fizeram comentarios discriminatorios/ fofocas devido ser soropositivo para o
HIV; 41% soube que algum membro da familia fez comentérios discriminatdrios/ fofocas
devido ser soropositivo para o HIV; 25,3% foi assediado verbalmente por ser HIV+; 17,3%
foi excluido de atividades familiares; 17% foi excluido de encontros ou atividades sociais:
10,9% sofreu chantagem; 7,6 foi excluido de atividade religiosa; 6% foi assediado e agredido
fisicamente (Brasil, 2019, p. 34).

Em relagfo aos servicos de satde o Indice de Estigma (2019) identificou algumas

situagdes de discriminacdo cometidas por profissionais de saude:

8,3% Minimizou o contato fisico ou tomou precaucdes extras porque vocé é
soropositiva(o) para o HIV;
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7,8% Recusou atendimento odontoldgico porque vocé é soropositiva(o) para o HIV;
7,6% Fez comentarios negativos ou fofocas porque vocé é soropositiva(o) para o
HIV;

6,3% Revelou para outras pessoas sem seu consentimento que vocé é soropositiva(o)
para o HIV;

6% Recusou atendimento de saide porque vocé é soropositiva(o) para o HIV;

3,7% Aconselhou a ndo fazer sexo porque vocé é soropositiva(o) para o HIV;

2,8% Abusou verbalmente porque vocé é soropositiva(o) para o HIV;

0,6% Abusou fisicamente porque vocé é soropositiva(o) para o HIV.

Os dados sao significativos e alarmantes, pois revelam que nos locais de salde,
composto por profissionais que deveriam assumir prerrogativas dos principios do SUS,
associados aos principios éticos profissionais, ao contrario disto estd sendo um espago de
discriminacéo.

A pesquisa identificou situacGes de discriminacdo cometidas por profissionais de
salde que podem ser percebidas por dois pontos. Primeiro, pela prética do discurso através da
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fala dos profissionais: “fez comentario”, “revelou”, “aconselhou”, “abusou verbalmente” e
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segundo, por meio de a¢dao durante a pratica profissional: “minimizou o contato”, “recusou o
atendimento”, “abusou fisicamente”.

O Indice de Estigma (2019) mostra ainda que 8,9% da populagio pesquisada sofreu
violagdo dos seus direitos sexuais e reprodutivos apontando que foram pressionadas a
renunciar a paternidade ou a maternidade pelo fato da sua sorologia positiva para o HIV. A
pesquisa ndo fala quem praticou a violacdo, entretanto podemos mensurar que no momento da
busca por informacgfes e orientacGes a respeito de seus direitos sexuais e reprodutivos, a
PVHA foi cerceada do seu direito podendo ter sido feito através da linguagem.

Barbara, Sachetti e Crepaldi (2005) analisam a pesquisa de Avi (2000) que traz mais
dados sobre como ap6s décadas permanece 0 pensamento dos profissionais de saude sobre o
HIV:

em pesquisa realizada com profissionais de sadde (enfermagem, odontologia,
medicina e psicologia), identificou que as informagfes especificas sobre o virus,
bem como suas formas de transmissdo, ndo modificaram a representagdo social da
AIDS que predominava quando o fendmeno foi descoberto. O estudo mostra, que
mesmo para profissionais qualificados e capacitados para trabalhar com portadores
do HIV, as representacfes mais frequentes em relagdo a AIDS estdo relacionadas a
morte e a determinados grupos (Barbara, Sachetti e Crepaldi, 2005).

O fato de os profissionais de saude serem constituidos social e subjetivamente por uma
sociedade excludente contribui para a reproducdo da violacdo da sociedade da qual fazem
parte e nos servicos onde atuam.

O indice de estigma (2019) aponta que 81%,8 dos entrevistados acham dificil contar
as pessoas que € soropositivo para o HIV (Brasil, 2019, p. 40). O medo de revelar o
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diagnostico e sofrer estigma e discriminacao ainda roga na vida das PVHA e elas enfrentam
dificuldades para decidir revelar ou ndo o seu diagndstico. Diante disso, é de suma
importancia o sigilo profissional, a criacdo do vinculo mutuo e o respeito.

Parker e Aggleton (2021) salientam que o sistema de salde configura-se como um
contexto passivel de discriminagdo as PVHA. Citam como fatores principais responsaveis por
respostas discriminatorias a ignorancia e falta de conhecimento sobre a transmisséo do HIV; o
medo; as crengas moralistas a respeito da culpa; e a incurabilidade do HIV e da AIDS.

Se antes o HIV tinha um discurso de morte, hoje o discurso que deve predominar é o
da vida! Se antes o discurso da AIDS era de excluséo, de diferenca e de finitude, atualmente

ndo ha lugar para aceitar tais discursos e praticas.

3.1 O CUIDADO INTEGRAL DE SAUDE DAS PESSOAS QUE VIVEM COM HIV E
AIDS

Neste subitem, iremos explorar a compreensao do bindmio direitos humanos e salde.
Segundo Oliveira, Teles e Casara (2021) a perspectiva de integracdo entre direitos humanos e
salde reafirma a compreensdo da saude como campo multidisciplinar. Para os autores, 0
direito humano a salde esta relacionado a cidadania plena, a ndo discriminacao, a garantia do
respeito as diferencas e a reducdo das desigualdades materiais, considerando a saude como
instrumento de transformacéo social (Oliveira; Teles; Casara, 2021, p. 7 - 8).

A nocdo sobre direitos humanos comeca a fazer parte da pauta governamental a partir
de 1948, com a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, que formaliza pela primeira vez
0 entendimento da saude como direito fundamental da pessoa. (Oliveira; Teles; Casara, 2021,
p.44).

No artigo 25 da declaragdo consta:

Todo ser humano tem direito a um padrdo de vida capaz de assegurar a si e a sua
familia salde, bem-estar, inclusive alimentacdo, vestuario, habitacdo, cuidados
médicos e 0s servigos sociais indispensaveis e direito a seguranca em caso de
desemprego, doenca invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios
de subsisténcia em circunsténcias fora de seu controle (Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos, 1948).

A declaracdo defende que todo o ser humano nasce livre e igual, e todos possuem a
capacidade de gozar de direitos e liberdade, sem distingdo de qualquer espécie, seja de raca,
cor, sexo, lingua, religido, opinido politica ou de outra natureza, origem nacional ou social,

riqueza, nascimento, ou qualquer outra condigdo. Entretanto, a realidade que a sociedade
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experimentava a época era bem diferente daquela idealizada pela declaracdo. Cabe lembrar
gue 0s anos que antecederam o documento, 0 mundo presenciava o exterminio das vidas pelas
guerras, pelo modo desenfreado e sem regulamentacdo do uso de pessoas como cobaias para
estudos cientificos, pela segregacdo por raga, cor e etnia, ceifando milhares de vida, por
distinguir individuos superiores e inferiores, pelo critério da raca. E, mesmo apds 75 anos da
declaracéo, ainda é necessario defender o direito humano em favor da vida.

Lamy, Roldan e Hahn (2018, p. 42) salientam que, para os doutrinadores da tematica,
o direito a saude é derivado do entendimento do direito a vida, sendo um pressuposto
indissociavel para o pleno e dignodesenvolvimento da personalidade. Discorrem que 0
“direito a vida € o principal direito humano fundamental e dele ¢ corolario direto o direito a
saude, o direito a integridade fisica e a um ambiente equilibrado e a sustentabilidade” (Lamy,
Roldan; Hahn, 2018, p. 58).

Nesse contexto, o Brasil a partir da reforma sanitaria e do movimento de
redemocratizacdo institui a sétima constituicdo brasileira a Constituicdo Federal do Brasil de
1988 formalizando o direito da saude para todos. Nela, a saude torna-se direito de todos e
dever do Estado. Posteriormente, com a Lei Orgéanica de Salde de 1990 sdo promulgadas as
condicBes para a promocdo, protecdo e recuperacdo da salde, a organizacdo e O
funcionamento dos servicos correspondentes e outras providéncias diante da necessidade em
saude.

Embora haja o reconhecimento legal da saide como direito universal e dever do
Estado é de suma importancia entendé-la como um direito que convoca outros direitos, como
o direito da moradia, educacdo, trabalho/renda, alimentacdo, esporte e lazer. Istog,
compreender a salde de forma ampla, entendendo a salde para além do plano biolégico
(como saude apenas como auséncia de doenga). O que exige entender a relacdo dos
determinantes sociais do processo saude-doenca, isto é, os fatores sociais, culturais,
econdmicos, politicos, étnicos/raciais, moradia, trabalho, alimentacdo, saneamento basico,
dentre outros que incidem na condi¢do de saude da populacéo.

A partir desse prisma de concepcdo de salde que dialogaremos sobre as PVHA,
compreendendo que a saude dessa populacdo ndo se resume ao fator biolégico HIV. Dessa
forma, renunciar uma préatica de cuidado em salde individualista, fragmentada e curativa.

Como elucidado no capitulo anterior, o HIV atualmente é tratado como uma doenca
crbnica, potencialmente controlada com a terapia antirretrovirais (TARV). A assisténcia em

saude é feita pela atengdo basica com o suporte dos SAES para 0s casos estabelecidos.
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Mesmo ainda sem cura, a preocupacdo imitente de morte como na génese da epidemia
mudou. Atualmente, reduziu-se o temor da morte antes gerada pela inexisténcia de tratamento
e pelo apelo midiatico da época que centralizava o discurso da doenca como uma peste e
cancer gay, tratando a morte como a Unica certeza do virus.

O Boletim Epidemioldgico de 2022, do Ministério da Salde mostra que foram
notificados 371.744 obitos tendo o HIV/AIDS como causa béasica. O pais tem registrado,
anualmente, uma média de 36,4 mil novos casos de AIDS nos ultimos cinco anos (Brasil,
2022).

O Relatorio Global 2022 do UNAIDS estima que existem 38,4 milhGes de pessoas
vivendo com HIV em 2021 e cerca de 650 mil pessoas morreram por doencas relacionadas a
AIDS no mundo.

De fato, pessoas ainda morrem em decorréncia da manifestacdo da sindrome da
imunodeficiéncia adquirida ou por doencas ndo definidoras de HIV e AIDS, segundo mostra o
estudo de Cunha e Cruz (2022). As autoras supracitadas revelam na pesquisa a mudanca no
padrdo de morte por HIV/AIDS atribuindo a doenca o status de cronica devido a eficacia da
TARV:

Esse tratamento levou a ocorréncia de 6bitos por doencas relacionadas ao avan¢o da
idade ou uso prolongado de TARYV, classificadas como doengas ndo definidoras de
HIV/AIDS, tais como hipertensdo arterial, diabetes mellitus, cardiopatias,
neoplasias, doencas renais e outras. Desta forma, houve queda dos Obitos por
doencgas associadas a imunodeficiéncia que, até entdo, permitiam o surgimento de
doengas oportunistas, estas sim as doengas definidoras de HIV/ AIDS,
caracterizadas pela ocorréncia de alguma enfermidade especifica entre as pessoas
que vivem com HIV/AIDS (PVHIV), imunodeprimidas em razdo do avanco da
infecco pelo HIV e da manifestacdo da AIDS, a exemplo da pneumonia e da
tuberculose (Cunha; Cruz, 2022, p. 2).

As autoras explicam que antes da TARV o0s 0Obitos ocorriam em decorréncia da
manifestacdo da AIDS pela pneumonia, tuberculose dentre outras doencgas. Apos o surgimento
dos antirretrovirais (ARV) passou a ocorrer obitos relacionados ao avanco da idade ou pelo
uso prolongado do ARV, classificadas como doencas ndo definidoras de HIV.

O estudo indica que diversos fatores podem contribuir para a mortalidade por HIV/
AIDS no Brasil, dentre eles caracteristicas sociodemogréaficas, condicdes de vida
desfavoraveis e questdes clinicas (Cunha; Cruz, 2022, p. 2).

As autoras identificam que:

A populagdo negra encontra-se em maior situacdo de vulnerabilidade social e a
mudanca em seus padrdes de mortalidade pode se dar em velocidade menor do que a
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observada na populagdo de raga/cor da pele branca. Um conjunto de fatores expdem
mais a populacdo de raga/cor da pele negra a mortalidade por HIV/AIDS, como o
desemprego, dificuldade de acesso aos servicos de salde e receio de procura pelo
tratamento devido a discriminagdo (Cunha; Cruz, 2022, p. 2).

Outro estudo aponta que educacdo, geracdo de emprego e renda e habitacdo séo
indicadores sociais associados a mortalidade por AIDS (Maranhéo et al., 2020).

Ambos os estudos denotam que no Brasil a taxa de mortalidade por HIV ou AIDS
apresenta disparidade ao ser analisada por regifes. Maranhdo et al.,(2020) verificam as
diferencas entre os municipios analisados no estado do Piaui. O estudo mostrou que a capital
teve taxa de mortalidade de 7,9 6bitos/100.000 habitantes, indice superior que a média
piauiense (3,6 0bitos/100.000 habitantes), e maior que a nordestina (4,6 Gbitos/100.000
habitantes) e brasileira (5,6 6bitos/100.000 habitantes) (Maranhdo, et al., 2020, p. 5).

Cunha e Cruz (2022) analisaram o periodo de 2000 a 2018 e verificaram a tendéncia
de declinio das doengas definidoras nas regides sul e sudeste e nas regides norte e nordeste a
tendéncia de estacionariedade!! e crescimento, apontando que a desigualdade na distribuicio
regional de servicos esteja contribuindo para essa discrepancia. (Cunha; Cruz, 2022, p. 13).

O Boletim Epidemioldgico de 2022, do Ministério da Saude evidencia que a “taxa de
deteccdo apresentou decréscimo de 26,5%, passando de 22,5 casos/100 mil habitantes em
2011 para 16,5 casos/100 mil habitantes em 2021”. Embora se observe uma diminuicdo de
casos de AIDS no Brasil, relaciona a baixa com a subnotificacdo, principalmente, no ano de
2020 com a pandemia da covid-19 (Brasil, 2022, p. 9).

Os dados desvelam que a terapia antirretroviral proporcionou melhorar a qualidade e
expectativa de vida, com o menor efeito adverso possivel que a combina¢do medicamentosa
pode causar. Entretanto, para muitos ainda é um obstaculo aderir o tratamento, visto o nimero
de 6bitos com causa basica o HIV.

Para muitos que vivem com HIV é possivel a indecte¢do do virus no organismo, pois
com o tratamento medicamentoso reduz-se a carga viral*? (CV) e consequentemente, protege
0 mecanismo de defesa do corpo.

O Ministério da Saude em 2013 através do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas

para 0 Manejo da Infeccdo ao HIV/AIDS em Adultos passou a indicar 0 uso dos

YeUma série temporal ¢ estacionaria quando suas caracteristicas estatisticas (média, variancia, autocorrelagao)
s&o constantes ao longo do tempo. E uma série que se desenvolve aleatoriamente no tempo, em torno de uma
média constante, refletindo alguma forma de equilibrio estatistico estavel (i.e. as leis de probabilidade que atuam
no processo ndo mudam com o tempo)”

12Carga viral refere-se a quantidade de HIV circulante no sangue de uma pessoa que vive com HIV. (Brasil,
2017)
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medicamentos antirretrovirais para qualquer fase da doenca. O éxito do ARV esta na adesdo
ao tratamento e como consequéncia carga viral indetectavel.

O HIV na corrente sanguinea utiliza-se dos linfocitos CD4™ para se multiplicar, com
0 ndo controle aumenta-se a carga viral e o resultado é a baixa do CD4 deixando o corpo mais
vulneravel a outras infecgdes. Em outros termos, quando ha a multiplicacdo do virus no corpo
a taxa de CD4 diminui, logo diminui também a imunidade e o resultado disto sdo as infec¢fes
por diversos organismos como bactérias, fungos e virus que acometem as doencas
oportunistas!*. Com a adesdo medicamentosa o0 CD4 é preservado e a carga viral suprimida,
logo o sistema imunoldgico consegue exercer sua funcdo de protecao.

O tratamento medicamentoso torna a carga viral indetectavel e o virus deixa de ser
transmitido por relagcdes sexuais.

A partir das evidéncias cientificas o termo Indetectavel = Intransmissivel (I = 1) tem
sido uma importante campanha desde 2017. Os principais estudos que embasam a declaragao
sdo a Declaracdo Suica (2008); HPTN 052 (2011); Partnerl (2014); OppositesAttract (2017);
Partner2 (2018); e Estudo START (2015).

De acordo com o Boletim, Vacinas e Novas Tecnologias de Prevengdo n° 32 (2019) ao
combinar os resultados dos estudos OppositesAttract, PARTNER 1 e 2, nenhuma transmisséo
do HIV foi observada, em cerca de 126.000 ocasifes de sexo anal. O boletim considera, a
partir dos estudos, que o risco de transmissdo sexual € insignificante quando a pessoa esta

com a carga viral indetectavel:

Agora ha confirmacdo baseada em evidéncias de que o risco de transmissdo do HIV
a partir de uma pessoa vivendo com HIV ou AIDS (PVHA), que esteja em Terapia
Antirretroviral (TAR) e conseguiu uma carga viral indetectavel no sangue por pelo
menos 6 meses é negligencidvel ou inexistente.

O boletim destaca a importancia da divulgacdo ampla da declaracéo | = I como forma

de reduzir o estigma ligado ao HIV e encorajar as PVHA aderirem o tratamento.

13celulas de defesa do sistema imunoldgico, principal alvo do HIV. Com a diminuigao dessas células no
organismo deixa o corpo mais vulneravel para doencas oportunistas. (Brasil, 2017)

s principais doencas oportunistas apontadas pelo Ministério da Sadde sdo pneumocistose,
neurotoxoplasmose, tuberculose pulmonar atipica ou disseminada, meningite criptococica e retinite por
citomegalovirus. As neoplasias mais comuns sdo sarcoma de Kaposi, linfoma ndo Hodgkin e cancer de colo
uterino, em mulheres jovens. Nessas situagdes, a contagem de LT-CD4+ esta abaixo de 200 células/mm3, na
maioria das vezes. Além das infecgdes e das manifestacdes ndo infecciosas, 0 HIV pode causar doencgas por dano
direto a certos 6rgaos ou por processos inflamatorios, tais como miocardiopatia, nefropatia e neuropatias que
podem estar presentes durante toda a evolugdo da infecgéo pelo HIV-1 (Brasil, 2013, p. 12).
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Entretanto, vale frisar que o sucesso do tratamento ndo pode estar centralizado na
terapia antirretroviral, pois ela envolve varios fatores para além do biomédico. E importante
pensar nos fatores sociais, culturais, politicos e econémicos e a prépria conjuntura politica do
pais, pois podem contribuir como excluir para o acesso e continuidade do cuidado em salde.

Apesar dos avangos, pessoas ainda abandonam o tratamento, param de tomar o ARV,
deixam de ir as consultas e realizarem os cuidados necessarios. Conforme Schilkowsky,
Portela e S& (2011) existem fatores associados & dificuldade de adesdo ao servico de salde,

inclusive:

podendo estar relacionados ao préprio virus, aos ARV utilizados, a problemas de
relacionamento com a equipe de salde, a organizacdo do sistema de salde ou a
dificuldades psicossociais das pessoas que estdo vivendo com HIV/AIDS4-9. Além
destes motivos, o fato de o tratamento medicamentoso ter prazo indefinido,
provavelmente por toda a vida, também contribui para o abandono (Schilkowsky,
Portela; Sa, 2011, p. 188).

Nesse sentido, o relacionamento com a equipe de saude, a organizagdo do SUS e a
salde mental também sdo elementos importantes para contribuir a uma saude integral das
PVHA.

O documento®® que norteia as praticas profissionais de equipe multiprofissionais da
atencdo basica no cuidado integral as pessoas que vivem com HIV é o manual "Cuidado
Integral as Pessoas que vivem com HIV pela Atencdo Basica™ (Brasil, 2017). O manual
recomenda as equipes multiprofissionais da atencdo basica e SAES a organizacao do cuidado,
dentre as orientagdes destaca-se: acolhimento, tratamento, estigma e preconceito em relagao
as PVHA, sigilo profissional, adesdo do tratamento, satide mental, nutricdo e atividade fisica e
por fim, satde bucal.

O acolhimento refere-se a pratica que deve estar presente em toda relacdo do cuidado

no ato da escuta.

E receber a pessoa desde a sua chegada, ser responsavel por ela, ouvir sua queixa,
permitir que mostre as preocupagdes em relagdo a doenga e deixa-laa vontade para
procurar o servico de salde e a equipe multiprofissional sempre que necessério,
facilitando o acesso ao servico e ao tratamento (Brasil, 2017).

O Manual preconiza que o tratamento envolve a terapia antirretroviral acompanhada

pelo médico, indicando que a TARV deve ser iniciada logo apds o diagnéstico positivo, de

Em marco de 2023 foi publicado pelo Ministério da Saide o Manual do Cuidado Continuo das Pessoas
Vivendo com Hiv/Aids. O manual ndo foi citado nesta pesquisa devido a construgdo deste capitulo ter sido
anterior a publicacéo.
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forma continua, integral e acessivel para todos. E cita que as PVHA devem estar “em
constante acompanhamento com os profissionais de saude e realizar exames periodicos, que
permitam monitorar o estado de saude e direcionar o tratamento da melhor forma” (Brasil,
2017, p. 30). Os principais exames para 0 acompanhamento s@o o exame de carga viral e
CD4, ambos exames laboratoriais, feitos a cada 3 meses ou 6 meses, podendo variar,
conforme o quadro de salde da pessoa.

Uma mudanca trazida pelo TARV, aos usuérios de aderem o tratamento
medicamentoso, estd no espacamento entre as consultas quando a PVHA esta com a carga
indetectavel. Antes dos antirretrovirais ndo se alcancava um controle eficaz da doenga, logo o
corpo ficava mais suscetivel a outras doencas e a busca por atendimento médico era mais
frequente. Com o controle da doenca, carga viral indetectavel, foi possivel prolongar o espaco
entre uma consulta e outra.

De acordo com 0 manual, a adesdo ao tratamento é entendida quando o usuario ingere
corretamente os remédios, assim as PVHA séo ditas com boa adesdo. Caso contrario, séo
classificados como mé& adeséo ou abandono de tratamento.

Nesse processo, os profissionais de satde assumem uma fungdo muito importante para
a adesdo do tratamento. A¢bes que podem ser feitas como estratégias que facilitam a
aproximacdo com a PVHA através de “rodas de conversa, atividades em sala de espera e
material educativo, que ajudam na retencdo da pessoa no servico, além de fortalecer a
compreensdo sobre a doenga” (Brasil, 2017, p. 39).

A relagdo dos usuérios que vivem com HIV nas unidades de salde é de suma
importancia. E nesse espaco que ocorre 0 conhecimento do diagnéstico, bem como é um
espaco de acolhimento e de escuta, e o local do cuidado e do tratamento necessario. Portanto,
criar um vinculo de confianca, de respeito e de cuidado entre as PVHA e a unidade de saude é
fundamental para uma boa adesdo do tratamento.

Recentemente, com a pandemia do coronavirus, iniciada em 2020, modificou a
organizacdo do tratamento imposta pelas medidas sanitarias para o controle da disseminacao
da covid-19.

No inicio da pandemia, as primeiras medidas de prevencdo eram o incentivo ao
distanciamento social (quarentena e isolamento social), higienizacdo das maos como as unicas
e mais eficientes medidas no combate a pandemia, também denominadas medidas nédo
farmacologicas. Os servicos de saude, apesar de serem considerados servigos essenciais,

foram reorganizados. Tendo em vista as medidas sanitarias e medidas de isolamento, no



53

ambito da atencdo bésica, as consultas ambulatoriais foram suspensas e mantendo apenas as
consideradas prioritarias (pré-natal, oncologia, quimioterapia e radioterapia).

Mudancas, ainda que necessarias, trouxeram impactos para toda populagdo. O
Relatério da UNAIDS (2021)'® mostrou que “pessoas que vivem com HIV sdo mais
vulneraveis a COVID-19, ao mesmo tempo em que indica que as desigualdades cada vez
maiores impedem essas pessoas de acessar as vacinas contra a COVID-19 e os servicos de
HIV” (UNAIDS, 2021). O texto mostra ainda impactos nas testagens e quedas de
diagndsticos e acompanhamento de salde para o HIV por falta de acBes politicas que
pudessem diminuir os efeitos das medidas para a popula¢do mais vulneraveis e empobrecidas.

Quanto ao estigma e preconceito em relacdo as PVHA a cartilha reforca a importancia
dos profissionais de satde terem conhecimento sobre o tema. Reitera que o preconceito € uma
realidade vivida pelas pessoas positivas para HIV, havendo a necessidade dos profissionais
refletirem e combaterem as formas de preconceito e discriminagdo contra as PVHA.

Questdes como orientagdo sexual, condi¢des de vida, nimero de parcerias sexuais,
uso de drogas, exercicio do sexo comercial e o fato de viver com HIV/AIDS nédo
devem ser trabalhadas com base em julgamentos morais. Todas as pessoas tém
direito & salde, e precisamos acolhé-las com respeito (Brasil, 2017, p. 33).

O manual indica ainda a ndo utilizacdo de termos pejorativos!’ e preconceituosos,
como aidéticos, sugerindo a utilizacdo do termo pessoa que vive com HIV ou soropositiva.

A discriminacdo acometida nos servigos de salde relacionados ao HIV e a AIDS, parte
da compreensédo de que o processo de discriminagéo resulta da articulagdo entre marcadores
sociais de desigualdades, como classe, género, cor/raga/etnia etc., levando em conta a relagéo
da doenca aos fatores de ordem social, politica, econdmica e cultural que determinam a forma
como a doenca é vivenciada por cada PVHA (Monteiroet al., 2013).

No estudo, intitulado indice de Estigma em relacio as pessoas vivendo com
HIV/AIDS de 2019, aponta que 64,1% dos entrevistados ja passaram por alguma situacéo de
discriminacdo ou estigma pelo fato de viverem com HIV/AIDS e, desse total, 15,3%
relataram que a discriminacdo ocorreu com profissionais de saude. O estudo em tela

demonstra como a discriminacdo ainda esta entrelacada ao HIV, por isso, enfrentar a

16Fonte:h'[tps://unaids.orq.br/2021/07/re|atorio-do-unaids-mostra-que-as-pessoas-que-vivem-com-hiv-enfrentam-
uma-ameaca-dupla-em-relacao-ao-hiv-e-a-covid-19/ Acesso em: 16 mar 2023.

17Completa-se a instrugdo do Ministério da Satde (2017) com o Guia de Terminologia da Unaids (2017) que
recomenda ndo utilizar termos como: pessoa contaminada pelo HIV, infectado pela Aids ou infectado pelo HIV,
transmissores, portador de Aids. Disponivel: https://unaids.org.br/wp-

content/uploads/2017/10/WEB 2017 07 12 GuiaTerminologia_ UNAIDS.pdfAcesso em: 25 nov 2023.



https://unaids.org.br/2021/07/relatorio-do-unaids-mostra-que-as-pessoas-que-vivem-com-hiv-enfrentam-uma-ameaca-dupla-em-relacao-ao-hiv-e-a-covid-19/
https://unaids.org.br/2021/07/relatorio-do-unaids-mostra-que-as-pessoas-que-vivem-com-hiv-enfrentam-uma-ameaca-dupla-em-relacao-ao-hiv-e-a-covid-19/
https://unaids.org.br/wp-content/uploads/2017/10/WEB_2017_07_12_GuiaTerminologia_UNAIDS.pdf
https://unaids.org.br/wp-content/uploads/2017/10/WEB_2017_07_12_GuiaTerminologia_UNAIDS.pdf
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discriminacdo nos servicos de saude significa lutar por atendimento humanizado e equanime,
efetivando um dos principios do SUS.

Outro aspecto indicado no Manual refere-se ao sigilo ético profissional de todas as
categorias assegurando a privacidade nos espagos de saude e respeito ao direito da PVHA,
prerrogativa que deve ser assegurada a todos os usuarios do SUS independentemente do
diagnostico. Contudo, a necessidade de reafirmar o direito pelo sigilo as PVHA ¢ devido ao
reconhecimento da discriminacao e do estigma como barreira de tratamento.

A relevancia da atencdo a satde mental das PVHA no cuidado é outro aspecto. Em sua
particularidade, as pessoas que vivem com HIV podem ter passado por diversas situacdes de
preconceito, rejeicdes, discriminacbes, temor de serem rejeitadas nos relacionamentos
afetivos, sociais e sexuais. Entdo, reconhece-se que as demandas psiquicas sdo tdo
importantes quanto os sintomas fisicos no cuidado & PVHA. Isso por sua vez indica o
remanejamento das demandas para a Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS), pois ndo ha
previsdo de composicdo de psicologos e psiquiatras em toda equipe de atencédo basica.

A rede RAPS ¢é composta pelos Centros de Atengdo Psicossocial (CAPS); os Servigos
Residenciais Terapéuticos (SRT); os Centros de Convivéncia e Cultura, as Unidade de
Acolhimento (UAs), e os leitos de atencdo integral (em Hospitais Gerais, nos CAPS I11).

A RAPS se faz presente na atencdo basica através do Nucleo de Apoio a Salude da
Familia (NASF); consultorio de rua; apoio aos servi¢os do componente Atencdo Residencial
de Carater Transitorio e nos centros de Convivéncia e Cultura.

Essa organizagéo e fluxo estabelecido fragmentam e dificultam o acesso das PVHA no
cuidado em saude mental. E contraditorio reconhecer a necessidade do cuidado em sadde
mental das PVHA, é ndo integrar as redes de forma a facilitar o acesso. Tal posto que, apesar
da previsdo desta organizacdo do cuidado como explicitada, a estrutura da atengdo basica ndo
torna obrigatoria todas as categorias profissionais, neste caso especificamente a psicologia e
psiquiatria.

Vejamos a Portaria n® 18/2019 no seu artigo 3° diz sobre a composicdo minima das

equipes:

81° As equipes minimas de eAB deverdo ser compostas por médicos
(preferencialmente da especialidade medicina de familia e comunidade), enfermeiro
(preferencialmente especialista em salde da familia), auxiliares e/ou técnicos de
enfermagem, podendo contar com cirurgido-dentista (preferencialmente especialista
em salde da familia), e auxiliar e/ou técnico em salde bucal.

85° Os profissionais da saude bucal poderdo atuar de forma complementar em
Unidades Odontol6gicas Méveis (UOM)
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Conforme a Politica Nacional de Atencdo Béasica uma equipe de Atencdo Primaria é
composta, no minimo, por médico e enfermeiro, preferencialmente especialistas em saude da
familia, podendo cumprir cada um a carga horaria de 20h ou 30h, dependendo de sua
modalidade (PNAB, 2017).

As modalidades de Equipes de Atengdo Primaria sdo compostas por:

Equipe de Atencdo Primaria Modalidade | Os profissionais apresentam uma carga
horaria minima individual de 20 (vinte) horas semanais, com populacdo adscrita
correspondente a 50% (cinquenta por cento) da populacéo adscrita para uma Equipe
Salde da Familia.

Equipe de Aten¢do Primaria Modalidade Il Os profissionais apresentam uma carga
horaria minima individual de 30 (trinta) horas semanais, com populagdo adscrita
correspondente a 75% (setenta e cinco por cento) da populacéo adscrita para uma
Equipe Salde da Familia (PNAB, 2017).

Sem desconsiderar a necessidade de ampliar o atendimento das pessoas que vivem
com HIV para atencdo béasica e por mais que ndo seja compulsiva a descentralizagdo do
atendimento houve perdas no cuidado integral.

Segundo Damiéo et al.,(2021):

destacam-se paradoxos relacionados a nogdo de territério operada na APS
(ampliando, ao mesmo tempo, acesso e vulnerabilidades ligadas ao risco de estigma)
bem como tensdes entre as necessidades de pessoas vivendo com HIV e os modos
de organizacdo da APS. Como pudemos perceber, o cuidado de pessoas vivendo
com HIV pode ser, ao mesmo tempo, um analisador da APS (interrogando algumas
das suas praticas e bases) e um dispositivo de mudanca (mediante rearranjos
organizacionais e de praticas de cuidado), porém, atentando para a impossibilidade
de garantir atencdo integral apenas através da APS, e aos desafios de ordem nao
apenas técnica, mas também politica, organizativa, ética e moral que se colocam
neste processo (Damido, et al 2021, p.8).

Ao mesmo tempo em que ampliou os atendimentos aumentaram-se as tensdes (ja
existentes do SUS) de garantir o cuidado integral na atencéo basica as PVHA.

Sobre as indicagdes no cuidado em nutricdo e atividade fisica 0 manual trata como
necessidade gerais e de todos. A relacdo com a alimentacdo e atividade fisica devem fazer
parte do cuidado independentemente do virus. Porém, salienta a necessidade de percepcédo
equanime quando trata-se da lipodistrofia'®, ainda que cada vez menos comum.

E, por fim, a atencdo a salde bucal igualmente como recomendado para o cuidado em

nutri¢do e atividade fisica deve ser oferecida de forma “comum a pessoas portadoras de outras

BConforme o Manual (Brasil, 2017) a lipodistrofia “€ uma alteragdo na distribui¢do de gordura corporal em
PVHIV [...] ocorre por meio da perda ou do acimulo de gordura em algumas regides do corpo”. O documento
informa que devido aos medicamentos atuais a lipodistrofia cada vez ¢ menos comum, pois sdo menos toxicos.
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doencas cronicas” (Brasil, 2017, p. 49). Ressalta-se que as medidas de biosseguranga para
atendimento odontologico a PVHA séo as mesmas usadas para qualquer pessoa, independente
do conhecimento de sua sorologia.

A relagdo da biosseguranca e saude bucal sdo importantes a serem abordadas. A
pesquisa de Muniz, Fonte e Santos (2019) classifica a recusa de atendimento, protocolos
exagerados de biosseguranca e quebra de sigilo como exemplos de praticas discriminatorias.
Identificaram que 27% dos participantes vivenciaram algum tipo de discriminagéo por parte
do dentista e 57% acreditam que a melhor forma de garantir o tratamento é omitindo sua
sorologia. Os pesquisadores verificaram que “mais de 50% dos pesquisados tiveram a
percepcao que os dentistas, depois de tomarem conhecimento da soropositividade, tornaram-
se menos dispostos em atendé-los” (Muniz; Fonte; Santos, 2019, p. 293).

Outro dado da pesquisa revela que:

Os pacientes que omitiram a soropositividade do dentista corresponderam a 31%,
em contraste aos 60% que informaram o diagndstico. Destes Ultimos, 31% relataram
mudanca de postura do profissional. Ao serem questionados sobre a provavel razao
para isso, 20% atribuiram a alteragdo de comportamento a falta de informacg&o e/ou
preconceito do dentista, e 7% ao medo de contaminagdo pelo virus (MUNIZ;
FONTE; SANTOS, 2019, p. 291).

Paralelamente, no estudo de Lelis, et al., (2012) identificaram que a “ocorréncia de
discriminacdo na assisténcia a satide com os sujeitos da pesquisa foi elevada” e a maioria dos
participantes afirmaram que as atitudes discriminatorias nos servi¢os de salde aconteceram
por cirurgides-dentistas, enfermeiros e médicos. (Leliset al., 2012, p. 27)

Posto isto, compreendemos a saude bucal como parte integrante do cuidado em saude,
porém situacbes como atitudes discriminatorias e excesso de medidas de biosseguranca
corroboram o abandono do tratamento odontoldgico e o desestimulo pela procura das PVHA

ao atendimento.

3.2 OS AVANCOS, IMPASSES E PROJECOES FUTURAS

Até aqui foi apresentada uma discussdo, ainda que ndo esgotada, sobre o cuidado em
salde das PVHA, com enfoque no tratamento como prevencdo. Todavia, a salde envolve
outras praticas de cuidado através da prevencdo, do Centro de Testagem e Aconselhamento

(CTA) e pela profilaxia pré-exposicdo (PREP) e pos-exposicdo (PEP).
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Desde 2013 o governo brasileiro adotou o termo Prevencdo Combinada, entretanto ja
era uma ideia defendida pela sociedade civil que lutava para que o governo adotasse novas
tecnologias de prevencéo (Ferraz, 2016, p. 10).

No site do Ministério da Sadde conceitua Preven¢do Combinada como:

uma estratégia que faz uso simultdneo de diferentes abordagens de prevencédo
(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
transmissdo do HIV.%

Segundo o Ministério da Saude, o termo é dividido por intervencGes biomeédicas,
comportamentais e estruturais. As intervengdes biomédicas “sdo ac¢des voltadas a reducao do
risco de exposicdo”, através do incentivo no uso de preservativos, o tratamento com
antirretrovirais, a PrEP e a PEP.

A ProfilaxiaPré-Exposicdo (PrEP) é o uso de antirretrovirais por pessoas nao
infectadas pelo HIV para reduzir o risco de infeccdo pelo virus nas relagdes sexuais. (Brasil,
2017, p. 54).

O site?® do Ministério da Satide informa que a PrEP “é um novo método de prevencio
a infeccdo pelo HIV. Consiste na tomada diaria de um comprimido que permite ao organismo
estar preparado para enfrentar um possivel contato com o HIV”. Informa que ha no Rio de
Janeiro 74 unidades que disponibilizam a PrEPZ.

A PrEp ¢ indicada para os chamados segmentos populacionais prioritarios gays,
homens que fazem sexo com outros homens (HSH), pessoas trans e trabalhadores (as)
sexuais. E necessaria uma avaliacdo inicial por um profissional de satde para verificar os
critérios de elegibilidade para PrEP.

As intervengfes comportamentais, de acordo com o Ministério da Saude, sdo ac¢des
que contribuem para disseminar a informacdo sobre o HIV, bem como incentivo para

mudanc¢as comportamentais da pessoa e comunidade. Por fim, as intervencdes estruturais sdo:

acdes voltadas aos fatores e condi¢Bes socioculturais que influenciam diretamente a

19Fonte:https://www.qov.br/aids/pt-br/assuntos/prevencao-combinada/o-que-e-prevencao-
combinada#:~:text=A%20Preven%C3%A7%C3%A30%20Combinada%20%C3%A9%20uma,de%20determina
dos%20segmentos%20populacionais%20eAcesso em: 10 mar 2023

DEonte: https://www.gov.br/aids/pt-br/assuntos/prevencao-combinada/prep-profilaxia-pre-exposicao/prep-
profilaxia-pre-exposicaoAcesso em: 14 mar 2023

2lEonte: http://antigo.aids.gov.br/pt-br/acesso_a_informacao/servicos-de-saude/prep?province=RJ&city=
Acesso em: 16 mar 2023



https://www.gov.br/aids/pt-br/assuntos/prevencao-combinada/o-que-e-prevencao-combinada#:~:text=A%20Preven%C3%A7%C3%A3o%20Combinada%20%C3%A9%20uma,de%20determinados%20segmentos%20populacionais%20e
https://www.gov.br/aids/pt-br/assuntos/prevencao-combinada/o-que-e-prevencao-combinada#:~:text=A%20Preven%C3%A7%C3%A3o%20Combinada%20%C3%A9%20uma,de%20determinados%20segmentos%20populacionais%20e
https://www.gov.br/aids/pt-br/assuntos/prevencao-combinada/o-que-e-prevencao-combinada#:~:text=A%20Preven%C3%A7%C3%A3o%20Combinada%20%C3%A9%20uma,de%20determinados%20segmentos%20populacionais%20e
https://www.gov.br/aids/pt-br/assuntos/prevencao-combinada/prep-profilaxia-pre-exposicao/prep-profilaxia-pre-exposicao
https://www.gov.br/aids/pt-br/assuntos/prevencao-combinada/prep-profilaxia-pre-exposicao/prep-profilaxia-pre-exposicao
http://antigo.aids.gov.br/pt-br/acesso_a_informacao/servicos-de-saude/prep?province=RJ&city=
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vulnerabilidade de individuos ou grupos sociais especificos ao HIV, envolvendo
preconceito, estigma, discriminacdo ou qualquer outra forma de alienacdo dos
direitos e garantias fundamentais & dignidade humana (BRASIL, 2017).

A adogdo do termo no Brasil representou um rompimento com a “tradigdo da
abordagem integral baseada nos direitos humanos que orientou a bem-sucedida resposta
brasileira nas primeiras décadas da epidemia” (Ferraz, 2016, p. 10). O autor avalia que nos
materiais oficiais ndo ha discussdo de pautas prioritarias de fatores estruturantes de
vulnerabilidade ao HIV como a homofobia e discriminacao.

Diante do debate apresentado, observa-se 0 avanco tecnologico da assisténcia em
salde oferecida as pessoas que vivem com HIV, bem como as mudancas do tratamento e
qualidade de vida com o advento da TARV. Embora, materializar isto na vida de todas as
pessoas de forma justa e igualitaria ainda seja desafiador.

A esperanca que pulsa as PVHA e aos profissionais envolvidos pela causa é a chegada
da cura e da vacina. Importantes estudos foram iniciados ao longo dos 40 anos da epidemia da
AIDS na busca pela cura, poucos casos alcangaram, mas ndo o suficiente para desenvolver
para toda a populagdo. Diante dessa auséncia, continua sendo indiscutivel o investimento em
acdes de prevencao e tratamento do HIV, sem deixar de investir nas pesquisas e estudos para

que no futuro seja erradicado a AIDS por meio da ciéncia.

Certo que as tecnologias baseadas no uso dos ARV podem contribuir para o
enfrentamento da epidemia de AIDS, é também oObvio que elas ndo sdo solucGes
magicas para controlar a circulacdo de um virus que faz seus caminhos pelas fissuras
sociais (Ferraz, 2016, p. 12).

Finaliza-se esse capitulo refletindo em cima da potente fala da Dra. Dulce Ferraz que
traz a tona que embora haja o0 avanco das tecnologias, essas por si s6 nao sdo suficientes para
0 enfrentamento da AIDS, pois as ‘fissuras sociais” exigem medidas intersetoriais visem a

garantia do direito humano, englobando os setores sociais, politicos e econémicos.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de carater exploratério, com revisdo tematica da
literatura, utilizando as seguintes palavras-chaves: discriminagdo e HIV, cuidado em saude,
pessoas que vivem com HIV, discurso e pratica discriminatorias nos servicos de saude.

O locus de pesquisa foi o grupo Com Vida realizado no Hospital Universitario Pedro
Ernesto/ UERJ. O Com Vida existe desde 1996, funcionado ha 27 anos como um espaco de
acolhimento, suporte e informagdo para as PVHA e também como espaco de ensino aos
profissionais de salide em processo de formagéo e aos alunos de medicina da UERJ.

O publico-alvo da pesquisa consistiu em todos os participantes do Com Vida, sejam
eles assiduos ou ndo, ter mais de seis meses de tratamento para HIV e ter participado do Com
Vida mais de uma vez.

Foram adotadas duas técnicas de coleta de dados: a Observacéao Participante (OP) que
consiste na integracdo da pesquisadora no grupo Com Vida, no objetivo de observar
realizando uma investigacéo.

Segundo Gil (2008) a observacéo participante é denominada como:

A observacdo participante, ou observacdo ativa, consiste na participacdo real do
conhecimento na vida da comunidade, do grupo ou de uma situacdo determinada.
Neste caso, o observador assume, pelo menos até certo ponto, o papel de um
membro do grupo. Dai por que se pode definir observacdo participante como a
técnica pela qual se chega ao conhecimento da vida de um grupo a partir do interior
dele mesmo (Gil, 2008, p. 1003).

O periodo da observagdo participante iniciou em 15 marco de 2023 e terminou em 14
junho de 2023. Os encontros ocorreram quinzenalmente e a pesquisadora esteve presente em
todos 0s encontros no periodo. A OP foi registrada sob a forma de diario de campo, o qual se
orientou por um roteiro como suporte para nortear a observacdo. O roteiro da observacao
utilizou elementos para identificar:

a) Numero de participantes, nUmeros de profissionais e residentes presentes em
cada grupo;

b) Quais temas principais foram colocados na roda de conversa?

c¢) O debate sobre discriminacdo surgiu no Com Vida? E para 0s casos positivos:
Quantas pessoas trataram sobre o tema discriminac¢ao?

d) Foi descrito o local onde ocorreu a discriminagao?

e) Houve caracterizacao sobre como a discriminacdo aconteceu? Descreva.
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f) Os participantes mencionam de quem partiu a discriminacao?
g) Houve predominancia de fala de algum participante? Quantos?
h) Como caracterizou a integracdo dos participantes no decorrer do grupo?

A segunda técnica utilizada foi o Grupo Focal, na qual propiciou um contato mais
especifico com populagédo-alvo de pesquisa (Netoet al., 2002, p. 4). Grupo focal segundo Neto

et al, (2002, p. 5) é conceituado como:

¢ uma técnica na qual o pesquisador reiine, num mesmo local, durante um certo
periodo, uma determinada quantidade de pessoas que fazem parte do pablico-alvo de
suas investigacOes, tendo como objetivo coletar, a partir do didlogo e do debate com
e entre eles, informagdes acerca de um tema especifico (Netoet al., 2002, p. 5).

Compreendendo que a linguagem possui uma relacdo com a dimenséo social, o0 GF
permitiu ter uma aproximacdo com as PVHA de forma que os participantes puderam
manifestar diretamente por meio do discurso as suas percep¢des formas de discriminacao
sofridas nos servigos de salde.

O grupo focal foi realizado no dia 21 de junho de 2023, com a participacdo de sete
pessoas que vivem com HIV, com duracdo maxima de duas horas. O grupo foi gravado
apenas por audio, respeitando o sigilo e com a autorizacao prévia de todos os participantes.

Na ocasido, contou-se com a presenca de uma profissional de salde, ex-residente que
também foi integrante do grupo no periodo de 2018 a 2020, e no GF atuou co-moderadora e
observadora do grupo. A co-moderadora auxiliou relatando o grupo em forma de documento
de ATA e mapeou a sala pela ordem e organizacao do lugar de cada participante, numerando
cada pessoa presente. Assim, cada fala redigida foi identificada por nimero.

Inicialmente a proposta era realizar dois grupos focais, cada um com a participacao
méaxima de dez pessoas que debateriam o mesmo tema, porém em momentos diferentes. No
entanto, ndo se alcangou um namero de pessoas suficientes para realizar dois grupos focais. O
motivo disto pode ser justificado ao nimero de participantes no Com Vida que oscila de
freqliéncia. Todos os participantes assiduos e ndo assiduos foram convidados a participar. A
pesquisadora por meio de mensagem via WhatsApp convidou os participantes do Com Vida,
que estavam algum tempo sem participar, entretanto o convite ndo logrou éxito total.

O GF foi conduzido mediante roteiro para o debate que serviu para possibilitar a
conducao do grupo pelas moderadoras sem dispersar 0 objetivo da pesquisa. O roteiro ndo foi

utilizado como um instrumento estatico, como ponderam Neto et al. (2002), mas como forma
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de envolver pontuacdo dos topicos que serdo discutidos no grupo, a fim de que as sessdes
sejam bem direcionadas.

O GF transcorreu conforme o roteiro que previa iniciar o GF assegurando um o
ambiente compativel com realizagdo do grupo, utilizamos a mesma sala que ja ocorre 0 Com
Vida. Posteriormente, conferimos o0s equipamentos de gravacdo e iniciamos o GF
apresentando-me como mestranda e pesquisadora da ENSP/FIOCRUZ, resgatando
brevemente minha participacdo no grupo Com Vida como residente, depois foi apresento a
co-moderadora e o papel dela, e por fim foi esclarecido o objetivo da realizagdo do grupo
focal.

O roteiro para o GF também norteou a pesquisadora para:

a) Apresentar a dindmica do grupo, regras, tempo de fala para cada participantes,
término do grupo focal etc.

b) Dar oportunidade para que cada participante se apresente;

c) Falar do TCLE especialmente os pontos que interessam aos participantes
(confidencialidade das informacdes, obter informag6es a qq momento, contato
do CEP caso sintam necessidades etc.)

As perguntas norteadoras foram:

d) Discriminacdo é um termo conhecido por todos?

e) O que a discriminacéo significa para vocés?

f) Qual a palavra que surge na mente quando falamos em discriminagéo e HIV?

g) Houve alguma situagéo vivenciada?

h) Ao longo do cuidado em salde, seja na portaria, recepgao, consulta médica de
rotina, durante exames ou procedimentos, consulta estética e ou odontoldgica,
alguém passou por situacdo que considerou discriminatdria nesses espagos?

i) Vocés percebem algumas atitudes, comportamento, fala presenciada nos
espacos de salde que vocé considerou discriminatoria?

j) Como vocés se sentiram em relacdo a essas praticas, comportamentos, falas
consideradas discriminatorias?

k) Vocé acredita que essas praticas, comportamentos, falas consideradas

discriminatorias estejam associadas ao HIV?

A realizacdo do grupo focal possuiu uma proposta de dindmica livre entre 0s

participantes e isto fez surgir pelo préprio grupo outras perguntas e questionamentos que
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foram administrados pela pesquisadora. A gravacdo e a transcri¢do foram feitas pela prépria
pesquisadora.

Para analise dos dados utilizamos Analise Critica do Discurso (Fairclough, 2016; Van
Dijik, 2017) que ¢ definida como “um tipo de investigacdo analitica discursiva que estuda
principalmente 0 modo como o abuso de poder, a dominagdo e a desigualdade s&o
representadas, reproduzidos e combatidos por textos orais e escritos no contexto social e
politico” (Van Dijk, 2017, p. 113).

Conforme a proposta de Fairclough (2016) iniciamos a andlise dos dados com a
transcricdo do grupo focal, apés isto foi estabelecido a codificacdo dos dados em topicos,
considerando a estratégia indicada pelo autor quando no discurso sao apresentadas repeticoes,

mudanca de entonacao ou siléncio e por correcdo de um participante por outro.

mediante solicitagdes ou ofertas de repeti¢des, ou mediante a corre¢do de um(a)
participante por outro(a); disfluéncias excepcionais (hesitacOes, repeticfes) na
producdo de um texto; siléncios; mudancas subitas de estilo. Além das evidéncias e
do comportamento interativo dos participantes, deve-se novamente usar painéis de
julgamento ou julgamentos retrospectivos dos participantes sobre os pontos que
representem dificuldades (Fairclough, 2016, p. 281).

Dentre diversos itens que podem ser analisados no texto, consideraremos, para efeitos
dos objetivos deste projeto, 0s seguintes:

a) O vocabulario (significado das palavras) que se refere ao uso das palavras
individualmente, léxico documentado no dicionario e dos diversos léxicos
sobrepostos e em competicdo, correspondendo aos diferentes dominios,
instituicdes, praticas, valores e perspectivas;

b) As metéaforas, ironias, hipérboles e outras figuras de linguagem utilizadas;

¢) E as formas de negacdo do discurso, como por exemplo, a negacdo do ato, do
controle, da intencdo, do prop6sito e da responsabilidade do ato, além das
formas de mitigacao, eufemizacdo justificativa e escusa que sao alguns truques

linguisticos utilizados como formas de negacé&o.

4.1 CONSIDERAGOES ETICAS

Essa pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica do Hospital
Universitario Pedro Ernesto (HUPE) da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ) e
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pelo Comité de Etica da Escola Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca (ENSP),
FIOCRUZ, sob nimero de pareceres 5.841.541 e 5.915.466.

Todos os participantes tomaram conhecimento sobre o processo de investigacdo da
pesquisa, bem como seus riscos e beneficios, através do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e de forma livre consentiram sua participagéo.

Ap0s a aprovacao pelos comités de ética a pesquisa de campo iniciou. A primeira
etapa foi a observacdo participante, que consistiu na participacdo da pesquisadora no grupo
COM VIDA, com o objetivo de observar de maneira espontanea, a dinamica e interagdo do
grupo, os discursos apresentados sobre saude e discriminacao, além de observar a presenca de
discurso sobre atitudes discriminatorias nos servicos de salde. A segunda etapa correspondeu
na realizacdo do grupo focal, com o objetivo de coletar dados a partir do debate sobre

discriminacgdo nos servicos de salde, com pessoas que vivem com HIV.,
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5 RESULTADO E DISCUSSAO

Durante a observacdo participante identificou-se que a maioria dos participantes
(PVHA) ¢é do género masculino. Em sua totalidade, possuem mais de dez anos de
acompanhamento em saude, devido ao HIV. A faixa etaria predominante é acima dos 50
anos. Os encontros no grupo Com Vida se iniciam com a apresentacdo dos participantes, se é
pessoa que vive com HIV, acompanhante ou profissional de sadde. As PVHA geralmente
relatam o tempo de diagndstico e 0 nome do ambulatério no qual faz 0 acompanhamento de
salde. O tema discutido no grupo em cada encontro € livre. Os participantes possuem
liberdade para expor suas davidas, obter informacgdes e descobertas recentes sobre o cuidado
em saude, dentre outros assuntos de interesse.

No periodo de observacgdo (marco a junho de 2023), percebeu-se que hd uma oscilagéo
de frequéncia das PVHA uns conseguem participar de forma perene, outros participam apenas
por um determinado periodo e ha outros que frequentam o grupo eventualmente. A maioria
dos frequentadores assiduos comegaram a participar do grupo no inicio dos anos 2000, apds o
diagndstico de HIV. Durante a observagio os temas tratados foram sobre: vacina Mpox??,
renovacdo da gratuidade de transporte publico e o local de solicitacdo, dispensacdo do
antirretroviral, assisténcia farmacéutica, preconceito, discriminacdo, desafios de viver com
HIV, o diagndstico, periodicidade dos exames CD42?% e carga viral, sobre revelar ou nio a
sorologia positiva de HIV, isencdo de imposto de renda, utilizacdo de outro vocabulario no
combate ao preconceito, como por exemplo, alteracdo do termo vacina variola do macaco
para vacina Mpox, sorodiscordante para sorodiferentes.

Em relacdo a tematica discriminacdo, foi explicitamente mencionada em dois
encontros. No primeiro,a partir da fala de um dos participantes, ao compartilhar a
preocupacao sobre revelar ou ndo seu diagnostico ao dentista, por receio do profissional
quebrar o sigilo profissional e outras pessoas do seu convivio tomarem ciéncia do seu
diagnostico e, assim, sofrer discriminacdo. No segundo, um participante compartilhou como
no inicio do diagnostico foi dificil pelo medo de sofrer discriminagdo. Parecia um “bloqueio

interno” (sic), razdo pela qual ndo conseguia mais se relacionar amorosamente com outra

22Mpox é a sigla inglés que se refere a doenca infecciosa Monkeypox.

23 £ um exame laboratorial gue avalia a quantidade de linfécitos CD4 no sangue em pessoas com diagndstico de
hiv. Fonte: https://www.gov.br/pt-br/servicos-estaduais/exame-laboratorial-de-contagem-de-linfocitos-cd4-e-
cd8-hiv-1Acesso em: 07 ago 2023.



https://www.gov.br/pt-br/servicos-estaduais/exame-laboratorial-de-contagem-de-linfocitos-cd4-e-cd8-hiv-1
https://www.gov.br/pt-br/servicos-estaduais/exame-laboratorial-de-contagem-de-linfocitos-cd4-e-cd8-hiv-1
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pessoa. Estas falas sobre discriminacdo incentivaram outros participantes a compartilharem
experiéncias semelhantes.

Um aspecto importante notado no grupo Com Vida € a participacdo de todos. Ha,
evidentemente, momentos que predominam a fala de um, porém, a moderadora do grupo tenta
mediar a situacdo e dar espaco para que todos, inclusive os profissionais de saude, participem
com suas experiéncias. O grupo possui regras de convivéncia que sempre sdo reforgadas,
especialmente, quando ha novos integrantes do grupo.

Durante a observagdo participante foi possivel verificar a interacdo respeitosa entre os
participantes, mesmo com discordancia de opiniGes e pensamentos diferentes em
determinados assuntos.

Identificou-se que a apari¢do do tema sobre discriminacdo convocava uma discussao
sobre o preconceito, 0 que mostra a inseparabilidade de ambos como demonstrado
teoricamente.No entanto, o preconceito foi o tema mais apresentado e debatido pelos
participantes do que a discriminacao.

O preconceito, alias, foi mencionado pelos participantes como um dos principais
fatores de dificuldade de conviver com HIV. Outros foram: revelar a sorologia, lidar com a
soliddo e dificuldade de se relacionar novamente. Um dos participantes mencionou sua
dificuldade de relacionar afetivamente com outras pessoas ap0s o diagndstico, porque se
sentia psicologicamente fragilizado: “minha cabega nio deixa” (sic).

Especialmente, o grupo focal contou com a participagdo de sete pessoas que vivem
com HIV, todos homens, seis deles acima dos cinquenta anos e um com idade superior de
guarenta anos. Seis participantes tinham mais de dez anos de diagndstico e um participante
com cinco anos de diagnostico.

Perguntado aos participantes, o que eles entendem por discriminacdo, dois destacaram:

Eu vejo como se fosse uma negacdo, ou no caso uma rejeicdo com a gente
(participante 5).

E um olhar. A pessoa nem falou, mas o olhar...Ndo é s6 falar. No olhar a gente ja
sente um tipo de preconceito e uma discriminagdo (participante 1).

E uma fala preconceituosa (participante 1).

Os saberes e a experiéncia dos participantes relevam como a discriminacdo é sentida e
percebida seja pela fala, acdo ou negacao do outro. Para a UNAIDS (2022), discriminacao é
qualquer distingédo, exclusdo ou restri¢cdo por motivo direto ou indireto do diagnostico de HIV
(Silva, 2022, p. 23). Autores como Parker (2013), Bastos e Faerstein (2012) identificam a
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discriminacdo como acdo, préaticas ou atitudes negativas e excludentes carregadas de estigmas
e preconceitos. Percebe-se que apesar do avanco do conhecimento sobre a doenca e as
tecnologias voltadas para o tratamento do HIV as praticas de discriminacdo continuam
presente.

Curioso observar que a discriminacdo nem sempre se da pela forma verbal, e isto é
colocado pelo participante 1 ao considerar a discriminacao pelo olhar: “a pessoa nem falou,
mas o olhar”. A fala mostra como a discriminagdo pode ser colocada de forma velada, nesse
exemplo a discriminagéo foi percebida pela mensagem do corpo, bastou um olhar para que
fosse entendido como discriminagéo.

A discriminacdo de forma sutil ou dissimulada, como caracterizada por Cardoso e
Rocha (2022) é ambigua e indireta, sendo uma pratica mais dificil de reconhecé-14, mas é sem
duvida percebida e sentida por quem a recebe (Klinner e Walsh, 2013 apud Cardoso e Rocha,
2022, p. 847). Segundo Cardoso e Rocha (2022) além da discriminagdo sutil existem outros
tipos como a “aberta (ou flagrante), institucional (ou organizacional), estrutural (ou sistémica)
¢ interpessoal (ou individual)” (Cardoso, Rocha, 2022, p. 485).

Outro aspecto evidenciado consiste na discriminacdo pela negacéo e pela rejeicdo do
outro. Perceba “eu vejo como se fosse uma negagdo, ou no caso uma rejeigdo com a gente”, a
fala remete a reflexdo sobre as formas de negacdo e rejeicdo pelo outro que as PVHA
enfrentam ao longo da vida.

O ato de recusar e de negar é definido na Lei n° 12.984/2014 como condutas
discriminatorias e crime punivel, caracteriza a¢@es discriminatdrias como: recusar ou retardar
o atendimento em saude, negar emprego ou trabalho, recusar ou impedir a permanéncia em
unidades escolares as pessoas que vivem com HIV e outros. A discriminacdo como uma
negacdo fere um dos principios constitucionais o da dignidade da pessoa humana. Tratando-se
da discriminacdo como negacdo no ambito da politica de salde viola os principios da
universalidade e da equidade.

Desse modo, o enfrentamento da discriminacdo nos servigos de salde mostra a
importancia da promocéo da equidade no SUS, efetivando agdes de igualdade e justica, para
além de ampliar o acesso diante das diferentes necessidades em salde.

Um ponto importante apresentado pelos participantes esta ao referir a discriminagéo e
0 preconceito como sindnimos. Por se tratar de termos correlacionados entre si, hd uma
utilizacdo de igualdade entre os termos pelos participantes. De certo, € uma tarefa dificil
distinguir cada um, pois a0 mesmo tempo em que sdo conceitos diferentes séo articulados

entre si. E intrinseca a relagdo do preconceito com a discriminagéo, pois conforme Parker
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(2013, p. 28) a discriminacdo pode resultar do preconceito e do estigma, porque tem processos
sociais semelhantes.
A0 questionar se eles experienciam alguma situagdo de discriminagdo nos servicos de

salde, alguns responderam:

“A discriminag¢8o, nunca passei [...] Eu nunca percebi” (participante 4)

“Eu nunca fui discriminado” (participante 3)

As falas inicialmente negam que os participantes tenham sofrido discriminagéo,
devido o HIV. Porém, no decorrer do GF, ap0s ouvir experiéncias de outros participantes
sobre discriminacdo, ou por sentir-se mais confortdveis sobre o assunto, ambos

compartilharam momentos que percebem e sofreram discriminacdo nos servicos de salde.

Sé percebi a discrimina¢do aqui no grupo Com Vida, foi 0 que aconteceu da
nutricionista ter liberado a comida pra gente que assistia. (participante 4)

Nunca fui discriminado. [...] eu percebo que eles (profissionais de salde) aprendem
até o termo de falar imunossuprimido, mas joga na cara do outro, assim (gestos) para
que o0 outro entenda também. Isso eu acho que deveria ter uma preparagdo pra essas
pessoas saberem lidar, ndo sé com pessoas com HIV, mas com todo tipo de pessoas
(participante 3)

Egidio (2016), ao analisar a obra de van Dijk (2012a) observa que

0 ato de negacdo pode se apresentar como uma estratégia de defesa, utilizada por
alguém que estd sendo, de fato, acusado por algum ato racista. E ha também a
estratégia de negacdo preventiva, quando ha a pressuposi¢cdo de uma acusacdo. 1sso
pode ser feito por meio da autoapresentacdo positiva ou da preservacdo de faces,
casos em que ha a intencdo de se construir uma autoimagem positiva, ou ao menos,
evitar uma imagem negativa (Van Dijk, 2012a, p. 158-160, apud, EGIDIO, 2016, p.
59).

Nestes exemplos ficam explicitos que o discurso ocupa um lugar de negacao
preventiva, no sentido de preservar uma autoimagem positiva. Ou seja, ndo almejar pertencer
a um grupo estigmatizado em detrimento do HIV, em fungdo disto negarem ter sofrido
qualquer forma de discriminacao.

E comum as pessoas que vivem com HIV n&o revelarem o diagnostico, visto que o
indice de Pesquisa (2019, p. 40) evidenciou essa dificuldade apontando que 81,8 % dos
entrevistados possuem dificuldade de contar para as pessoas sobre a sorologia positiva para

HIV, 75,5 % preferem esconder das outras pessoas que é HIV+, 36,7% sentem vergonha
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devido a sorologia, 35,7% sentem culpa por ser soropositivo, 23,4% sente indtil por ter HIV e
para 21,6% dos participantes ter HIV faz se sentir sujo. Segundo a pesquisa, 0s dados
“demonstram que viver com HIV produz percepcdes e sentimentos que ndo afetam apenas a
relacdo com os outros, mas também consigo mesmo” (Brasil, 2019, p. 41).

Essas percepcdes negativas, como “inttil” e “sujo” apontado pela pesquisa, implicam
na auto apresentacdo das PVHA, podendo ser um dos fatores importantes que corroboram
para a dificuldade de revelar a sorologia. Nesse sentido, a negacéo do discurso funciona como
uma defesa e estratégia preventiva para ndo ser associado a uma imagem negativa que
socialmente é construida e esta associada a doenga por medo da discriminag&o.

Ao se referirem sobre a discriminacao, dois participantes exemplificaram casos como

forma de defini-la:

Eu ja tive no comeco do diagndstico, logo no diagndéstico, mais ou menos um ano, o
proprio médico, senti a discriminagdo [...].Ele comegou falando a histéria que
homem ndo temHIV... Assim, na minha cara.Falou isso: [...] “a histdria,
geralmente, que ¢ s6 em homossexual” (participante 2).

Eles [profissionais de salde] aprendem até falar o termo imunossuprimidos, mas
joga na cara do outro, assim [gestos] para que o outro entenda também. (participante
3)

A fala acima do participante dois remete a discriminacdo sofrida no inicio do
diagnostico. Igualmente, outros participantes relataram situagdes parecidas, devido o HIV,
como experiéncia passada, e que, apés anos de tratamento, criaram mecanismos de defesa

para lidar com a discriminagdo, como mostram as falas a seguir:

Cada um aprende, como ele aprendeu seus mecanismos de defesa, como lidar com
essa questdo. Mas as vezes, é chato, cansa. Mas hoje em dia ndo é tanto como
antigamente (participante 6)

Aqui no grupo me ajudou muito sobre isso (discriminacdo). Mas antes eu achava
que qualquer coisa era, entendeu? (participante 2)

Como ele falou, nds vamos criando mecanismos de defesa, justamente, para poder
lidar com essas questBes. Porque se ndo a gente ndo vai ter condigdes, vai cair
imunidade, vai ficar com depressdo, de uma questdo que ndo é nossa (participante
6).

Néo é tanto agora porque a gente ja aprendeu lidar com a situagdo e a gente acha que
ndo é tanto. Mas ainda continua, chega em algum lugar e fala sou soropositivo
(participante 1)

99 ¢¢ 29 ¢

Ainda que as falas “antigamente”, “antes”, “no comeco do diagndstico” configurem a

discriminacdo mais presente no inicio do diagndstico, ndo se pode pressupor que foi um
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problema eliminado para eles. Observa-se que existem percepcdes diferentes sobre a
discriminacdo no decorrer do diagndstico, sendo algo mais presente em situagdes passadas e
pouco presente nos dias atuais. Para tais mudancas de percep¢des, primeiro, ha de considerar
que os participantes possuem mais de dez anos vivendo com HIV, logo a experiéncia vivida
assinala um periodo histérico marcado pela discriminacdo que fortemente era alimentada pelo
viés moralista, pelo pouco conhecimento sobre a doenca e pelas associa¢@es de peste, castigo,
homossexualidade e promiscuidade. E, nesse cenario favoreceu em nivel mais elevado
atitudes discriminatdrias de formas mais explicitas. Segundo aspecto a ser considerado, esta
na prépria dindmica e evolucao da sociedade (forma desigual e n&o linear). A sociedade passa
por transformacfes constantes que vdo modelando, influenciando e alterando praticas,
discursos, pensamentos, culturas e atitudes. Assim, o ato da discriminacdo também é
redesenhado, ganha novas formas de manifestacio somado com as velhas praticas e,
sobretudo ganha contornos menos explicitos. E, por ultimo, ndo podemos esquecer que
estamos falando de um ato criminoso e punivel por lei, desta maneira funciona para impedir a
discriminacdo, porem em determinados casos atua para inibir praticas mais explicitas de
discriminagao.

Paralelo a isto, nos dias atuais as PVHA presenciam o resultado positivo do
investimento arduo, iniciado pela mobilizacdo dos movimentos sociais, alcancado pelas
campanhas de enfrentamento a discriminacao correlacionada ao HIV. De certo, ao longo dos
quarenta anos da doenca varias medidas de enfrentamento para o combate da discriminagéo
foram langadas, e sem duavida, esses esforcos consolidaram importantes conquistas
colaborando para a diminuicdo da discriminacéo.

N&o se pode negar que o cuidado em saude e as praticas de salude no atendimento as
PVHA mudaram. A prdpria politica de salude do Brasil é programada para que todos tenham
uma igualdade de assisténcia em salde e ainda fomenta a qualificacdo permanente dos
profissionais de salde para que através de cursos de atualizagdo e conhecimento
compartilhados possam implementar um trabalho de qualidade e resolutividade. A informacao
0 conhecimento séo instrumentos importante para a luta contra a discriminacao.

No entanto, no GF mostrou que 0s participantes exigem mais dos profissionais de
salde uma postura ndo discriminatoria e referiram-se da dificuldade maior em aceitar a

discriminacdo partida por profissionais de saude:

Eu néo aceito muito (a discriminagdo) por profissionais de salde e profissionais de
outras &reas que lidam com pessoas soropositivas, por exemplo o passe do 6nibus e
na Caixa Economica para resolver o negécio do saque (...) Uma pessoa que é leiga
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até entendo (participante 1).

Ai a gente comeca a observar que existem profissionais e profissionais. Para
pessoas, cidaddo comum, da até para entender (participante 6).

Pelo discurso, ha uma expectativa de que os profissionais de salde e demais
profissionais intersetoriais, que lidam com PVHA detém um saber, inclusive o conhecimento
sobre discriminacdo associada ao HIV, e por essa questdo € inaceitavel a discriminacdo por
esse grupo. E tal expectativa faz com que aceitem ou relevem a discriminacao de pessoas fora
deste grupo, entendendo que a atitude discriminatéria é por falta de qualificagdo ou
informagéo.

A partir das falas verifica-se que os participantes atribuem um saber as pessoas que
ocupam uma funcdo que exige formacdo académica (medico, enfermeiro, psicologo,
assistente social etc.) ou aos profissionais, na qual a pratica profissional demanda um contato
préximo com as PVHA e a partir desse saber ndo € justificavel atitude discriminatoria.
Todavia, um diploma ou formacdo nédo € garantia para ndo discriminar.

No prosseguimento do GF algumas falas demarcam a discriminacdo como fator mais
dificil de lidar no inicio do diagnostico. A discriminacdo foi apresentada de forma mais

expressiva no inicio do diagndstico e por isso mais dificil de lidar.

Meu cunhado ndo me abraca desde 97 (referéncia ao ano) [...] E era um cara super
inteligente [...] ele falava com os filhos ndo chegue perto, ndo abrace, ndo toque na
mdo, porque isso pega (participante 6)

E porque, sabe 0 que acontece, tanto que estamos no grupo que aprendemos lidar
com certas situagdes [...] eu achava que qualquer coisa era preconceito (participante
1)

Ao longo do tempo vivendo com HIV conhecendo sobre o virus, obtendo informagdes
importantes e com o apoio do Com Vida, os participantes aprenderam a agir de maneira
diferenciada frente a discriminacgdo. Isto ndo significa, no entanto, dizer que atualmente nédo
existe a discriminacdo, seja ela em qualquer ambito, embora nédo seja percebida da mesma
forma como no inicio do diagndstico pelos participantes.

O grupo Com Vida foi colocado por trés participantes como principal espaco de
suporte diante da discriminacdo e instrumento valoroso para aprender formas diferenciadas
frente a discriminacgdo. Esta percepcdo reforca a importancia de grupos reflexivos e de outras
estratégias de intervencdo nos servicos de salde, que prestam assisténcia as pessoas que

vivem com HIV, visando o cuidado integral de saude.
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O manual “Cuidado Integral as Pessoas que vivem com HIV pela Aten¢do Bésica”
(Brasil, 2017), referido no capitulo 2, reconhece a importancia de acdes como “rodas de
conversa, atividades em sala de espera e material educativo, que ajudam na retencdo da
pessoa no servigo, além de fortalecer a compreensdo sobre a doenga” (Brasil, 2017, p. 39).

Analisando a fala reportada anteriormente pelo participante dois “homem ndo tem
HIV [...] geralmente, que ¢ s6 em homossexual”. O discurso embute valores e perspectivas de
quem tem HIV e quem n&o tem HIV

Partindo das contribuicbes de Faiclough (2001) o vocabulario é um elemento
integrante da andlise textual e trata-se principalmente das palavras individuais (p. 103). O
autor pondera que conhecer uma lingua pelo vocabuléario contido no dicionario e tem um
valor limitado, isto porque existem outros vocabularios “sobrepostos € em competi¢des
correspondendo aos diferentes dominios, institui¢des, praticas, valores e perspectivas” (p.105)

Na fala “homem nao tem HIV” podemos analisar gramaticalmente que ¢ uma frase
negativa declarativa, pois a0 mesmo tempo que nega transmite uma informacao. Entretanto, é
uma nogéo errébnea de um grupo populacional que também pode ser exposto a infeccdo por
HIV. Ao mesmo tempo em que o discurso exclui um grupo (homem), reafirma o
pertencimento de outro grupo para HIV (homossexual). Além de ser um pensamento
insidioso, pois ignora 0s homens que fazem sexo com o0s outros homens.

Segundo o Boletim Epidemioldgico (2022), contrariando o discurso presente, o Brasil
no ano de 2021 notou que “nos individuos com 40 anos ou mais, a principal categoria de
exposicao foi a heterossexual, chegando a 64,7% em homens com 50 anos ou mais de idade,
no ano de 2021~ (Brasil, 2022, p. 12).

Embora, a populagio chave? para 0 HIV sejam “gays e outros homens que fazem
sexo com outros homens, pessoas trans, pessoas que usam alcool e outras drogas, pessoas
privadas de liberdade e trabalhadoras(es) sexuais”, como aponta o Ministério da Saude®,
qualquer pessoa exposta ao virus, através dos meios de transmissdo?® ou por transmissio

vertical pode se infectar.

24 Segundo o site do Ministério da Salde populacéo-chave é o segmento populacional mais vulneravel ao hive
Aids. Fonte: http://antigo.aids.gov.br/pt-br/fag/o-que-e-populacao-chave-para-o-
hiv#:~:text=Essas%20popula%C3%A7%C3%B5es%205s%C3%A30%3A%20gays%20e,e%20trabalhadoras(es)
%20sexuais. Acesso em: 06 ago 2023.
ZSFonte:http://antigo.aids.gov.br/pt-br/fag/o-que-e-populacao-chave-para-o-
hiv#:~:text=Essas%20popula%C3%A7%C3%B5es%205%C3%A30%3A%20gays%20e,e%20trabalhadoras(es)
%20sexuais. Acesso em: 31jul/2023

% Segundo site da Fiocruz (2014) os meios de transmissdo sdo “se da através de relagéo sexual (heterossexual ou
homossexual), ao se compartilhar seringas, em acidentes com agulhas e objetos cortantes infectados, na
transfusdo de sangue contaminado, na transmissao vertical da mée infectada para o feto durante a gestacdo ou o



http://antigo.aids.gov.br/pt-br/faq/o-que-e-populacao-chave-para-o-hiv#:~:text=Essas%20popula%C3%A7%C3%B5es%20s%C3%A3o%3A%20gays%20e,e%20trabalhadoras(es)%20sexuais
http://antigo.aids.gov.br/pt-br/faq/o-que-e-populacao-chave-para-o-hiv#:~:text=Essas%20popula%C3%A7%C3%B5es%20s%C3%A3o%3A%20gays%20e,e%20trabalhadoras(es)%20sexuais
http://antigo.aids.gov.br/pt-br/faq/o-que-e-populacao-chave-para-o-hiv#:~:text=Essas%20popula%C3%A7%C3%B5es%20s%C3%A3o%3A%20gays%20e,e%20trabalhadoras(es)%20sexuais
http://antigo.aids.gov.br/pt-br/faq/o-que-e-populacao-chave-para-o-hiv#:~:text=Essas%20popula%C3%A7%C3%B5es%20s%C3%A3o%3A%20gays%20e,e%20trabalhadoras(es)%20sexuais
http://antigo.aids.gov.br/pt-br/faq/o-que-e-populacao-chave-para-o-hiv#:~:text=Essas%20popula%C3%A7%C3%B5es%20s%C3%A3o%3A%20gays%20e,e%20trabalhadoras(es)%20sexuais
http://antigo.aids.gov.br/pt-br/faq/o-que-e-populacao-chave-para-o-hiv#:~:text=Essas%20popula%C3%A7%C3%B5es%20s%C3%A3o%3A%20gays%20e,e%20trabalhadoras(es)%20sexuais
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Percebe-se ainda que o discurso retoma a ideia da doenca associada a gays, fortemente
propagada no inicio da epidemia. Parker e Aggleton (2001, p. 20) discorrem que 0s primeiros
entendimentos sobre a AIDS eram ligados a homossexualidade e das rela¢cbes homossexuais,
seguido outras formas de estigmatizacdo como a de prostituicdo, prosmiscuidade e desvio
sexual.

O Boletim Epidemioldgico de 2022, do Brasil, considerando a categoria mais exposta
ao virus notou a elevacdo e predominio de casos em homens que fazem sexo com homens
(HSH?"), quando comparados nos anos de 2015 e 2021. Ainda que epidemiologicamente
aponte para a existéncia de uma populacdo chave que requer atencdo e medidas de controle e
prevencao, nao exclui a possibilidade dos demais grupos se infectarem.

No inicio de século XXI Parker e Aggleton (2001) observam que:

como no caso do Brasil, onde os dados da vigilancia documentam altos indices
transmissdo heterossexual entre as mulheres formal ou informalmente) casadas, cujo
Unico parceiro sexual era 0 marido, enquanto a cultura popular continuava a insistir
que as mulheres “faceis”, com multiplos parceiros sexuais,eram a causa de origem
da epidemia heterossexual (Parker & Galvéo, 1996 apud Parker, Aggleton (2001).

Ou seja, pode-se dizer que permanece o discurso associando o HIV a gays, como
cultura popular que insiste nesta relacdo da doenca com a homossexualidade, ainda que no
decorrer da epidemia mostrou que a AIDS afeta a todos. E isto € um risco para a saude
publica, pois a consequéncia € da populacdo, nesta cultura popular, ignorar a importancia das
medidas de prevencdo necessaria a todos os grupos populacionais para a erradicagdo da
doenca.

Por outro lado, a negacéo do discurso faz com que se crie uma falsa ideia de protecdo
em relagdo ao HIV, pois se "homem ndo tem HIV”, a conclusdo mais 6bvia, seria, logo ndo ha
necessidade de protecdo, ao uso de preservativo, tampouco a busca por testes e servigos de
salde. E ainda, uma idéia associada por uma questdo cultural da masculinidade e
superioridade do homem. Silva (2000) em seu estudo analisa que descrever o “ser homem”,
significa ndo ser mulher e jamais ser homossexual. A superioridade, virilidade, inteligéncia,
vigor fisico, a coragem, tidos como “componentes do comportamento homem”, segundo Silva

(2000), seriam suficientes para impedir a magnitude da doenca como o HIV.

trabalho de parto e durante a amamentagao” Fonte:https://www.bio.fiocruz.br/index.php/br/sintomas-
transmissao-e-prevencao-nat-hiv Acesso/; Acesso em:31jul2023

270 Guia de Terminologia da UNAIDS orienta que deve-se utilizar a expressdo homens que fazem sexo com
outros homens, exceto em casos que se auto identificarem como gays.



https://www.bio.fiocruz.br/index.php/br/sintomas-transmissao-e-prevencao-nat-hiv%20Acesso/
https://www.bio.fiocruz.br/index.php/br/sintomas-transmissao-e-prevencao-nat-hiv%20Acesso/
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Dessa forma de negacdo do discurso é reproduzido e disseminado na sociedade sem
que se tenha consciéncia disso (van Dijk, 2008, apud Rodrigues, 2012, p. 85).

Van Dijk (2015, p. 31) apudEgidio (2016) reitera que por meio do discurso o
preconceito e a discriminagdo sdo apreendidos. O discurso que "homem ndo tem HIV" é um
mito que necessita ser desconstruido, pois, além de reforcar o preconceito e a criminalizacdo
sobre a populacdo chave, pode colocar um grupo populacional em situacdo de
vulnerabilidade.

Outro aspecto ¢ a percepcao de discriminagdo internalizada por quem vivem com HIV,

se reconhecendo como pessoa passivel da discriminagéo.

Agora, nos, portadores (virus) a gente também cria preconceito (participante 2);

Eu acho que no inicio vocé acha qualquer coisa. Eu achava que era preconceito. Ai
depois de um ano, dois anos, com muitas reuniées [no grupo Com Vida], muitas
conversas... sabe lidar com a situacdo quando alguém pergunta “ah! mas qual é a
sua doenga?” (participante 1)

Eu nunca fui soropositivo a vida toda. Eu era bem preconceituoso. Comecavam a
falar o negécio de HIV, eu ja olhava ... opa, sai pra la! Eu achava que pegava de
qualquer jeito (participante 1).

Eu acho que o preconceito parte de nés mesmao (participante 7).

No inicio do diagnostico para HIV ou AIDS, as pessoas se deparam com uma carga de
informacdes, paralelas as suas pré-concepcdes sobre a doenca, em que cada individuo terd um
tempo singular para processar toda informacdo sobre o virus e/ou a doenca, no intuito de

saber viver com ela no seu cuidado em saude.

Quando ele vai se tratar ele tA numa forma tdo complicado que ele se nega a tomar o
remédio, fica naquela negacdo, quando vé internou e as vezes quase morre. Ele
préprio se boicota por questdo da autodiscriminacdo. (participante 6).

E neste momento também que elas se esbarram com a discriminagdo associado ao HIV
a partir do outro e de si mesmo. Segundo Pereira (2017) a autodiscriminagdo pode “ser um
resultado relacionado a dificuldade da aceitacdo do diagnostico, refletindo no receio de as
pessoas serem identificadas como HIV positivas e, por conta disso, muitas ndo procuram o0s
seus direitos” (Pereira, 2017, p. 184)

Pereira (2017) propde que

A partir da identificagdo da autodiscriminagdo relacionada as PVHA, torna-se
necessario criar estratégias para superacao. Para isso, é essencial a concepcdo de
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programas para dar suporte psicossocial as PVHA na mudanca de visdo sobre o
viver com HIV/AIDS, diminuindo o seu impacto na vida dessa populagdo
(PEREIRA, 2017, p. 186).

O trabalho, o ambiente familiar, os servicos de satude por meios dos profissionais e
outras instituicbes como o banco foram apontados como espacos em que as pessoas com

HIVvivenciaram a discriminacao.

Eu j& passei por varios tipos. No trabalho, eles faziam discriminacdo por qualquer
coisa (participante 6).

Aconteceu na Caixa Econémica comigo esse negécio. Ah! porque, ndo sei o que,
tem que colocar o nimero (CID?) para sacar o fundo de garantia. Ai ele falou ‘o
negécio do HIV’. Eu fiquei assim (pausa), abaixei a cabeca. Fingi que ndo era eu
que estava perguntando ali (participante 1) Ja me perguntaram assim no Riocard:
qual a sua doenga? Eu falo logo assim: oh meu amigo, sabe muito bem que vocé néo
pode me perguntar! VVocé estd me constrangendo. E isso estava cheio de pessoas em
volta.

O banco e a unidade da Riocard? sdo instituicdes que dispensam um direito previsto
por lei, como exigéncia o laudo médico enquanto documento comprobatério. O primeiro
trata-se do direito do saque do FGTS e o0 segundo da gratuidade de transporte.

Embora, o objetivo central desta pesquisa buscou identificar a percepcdo da
discriminacdo nos servicos de saude, os participantes exploraram outros espacos,
significativos em que ocorreu discriminacdo, como exemplo o banco, o posto da Riocard, a
relacdo familiar e o local de trabalho. Em se tratando especificamente das percepcdes de
discriminacdo ocorrida nos espagos de salde houve trés relatos: durante o atendimento

médico (participante 2 e 6) e por trabalhadores de satde (participante 4)

Eu ja tive no comeco do diagnostico, logo no diagndstico, mais ou menos um ano, o
proprio médico, senti a discriminagdo [...] (participante 2).

[...] e o pessoal que entrega a quentinha falou assim: chegou a turma da morte [...] é
uma discriminacdo que eu recebi bem forte (participante 4).

Dois médicos, um era angiologista. Eu j& sabia meu diagnoéstico. Ai eu precisava
retirar a safena. “Nao, vamos marcar!! (médico) e eu lembrando o que a doutora X,
infectologista, ela falava “vocé sempre tem que falar o seu diagndstico, ndo
interessa, Vocé sempre tem que falar”. Ai eu td bom! Ai quando eu falei (médico)
tem uma questdo, s6 queria falar que a minha médica falou que eu teria que estar
dizendo, eu sou soropositivo. (médico) “mas olha s, vocé pode fazer um seguinte

28CID - Cadigo Internacional da Doenca.

29 De acordo com o site Riocard Mais é uma unidade de negécios da Holding RioPar que tem como objetivo
facilitar o acesso de seus clientes aos diversos meios de transporte do estado do Rio de Janeiro, desenvolvendo
solucdes de bilhetagem eletronica e produzindo cartBes inteligentes. Fonte;
https://www.cartaoriocard.com.br/rcc/institucional/guemsomosAcesso em: 06 ago 2023
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ndo tem nenhuma urgéncia”. Ele mudou [...] eu olhei assim gente! Eu fui embora,
ndo fiquei legal nesse dia, eu fiquei pensando que absurdo (participante 6).

Esses exemplos nos conduzem a refletir sobre a importancia do acolhimento, da escuta
e principalmente do atendimento humanizado no SUS. Praticas que sdo valiosas e direcionam
para um atendimento solidario e uma melhor forma de cuidar.

No exemplo da situacdo o participante seis sentiu-se discriminado pela mudanca de
postura médica diante de uma necessidade (retirar safena) ao contar que era soropositivo.
Vejamos que, hipoteticamente, houvesse uma justificativa médica - cientifica para que o
procedimento ndo fosse viavel, ou que necessitasse de mais avaliacbes devido, sim, a
presenca do HIV. O médico em sua atitude cortou todas as possibilidades, apenas decidiu por
si s0, sobre a vida do outro. Talvez com um dialogo mais explicativo entre o profissional e o
paciente, colocando as possibilidades de salde naquele momento, o desdobramento do
atendimento seria contrério ao sentimento de discriminacéo, ainda que o final fosse a néo
realizacdo do procedimento como imaginado pelo participante seis. Isto chama-se na préatica
acolhimento e atendimento humanizado.

Destaca-se a fala seguinte “o pessoal que entrega a quentinha falou assim: chegou a
turma da morte”. Chama-se a atencdo para a metafora utilizada para comparar as PVHA
como “turma da morte”. O participante 4 explicou que a fala foi dita por um (a) funciondrio
(a) no refeitério do hospital, classificando um pequeno grupo de pessoas que vivem com HIV
ao chegarem no refeitdrio.

De acordo com Fairclough (2001) a metafora esta presente em todos os tipos de
linguagem e discurso, pois,estruturam o modo de pensar e agir, e revelam o sistema de
conhecimento e crenca de uma forma “penetrante e fundamental ” (Fairclough, 2001, p. 241).
O autor considera que as metaforas sdo naturalizadas no interior de uma cultura de forma que
as pessoas nao percebem sua utilizacdo na maioria das vezes.O autor chama atengdo para 0s
acontecimentos como guerras, epidemias, desastres ecoldgicos, que causam desequilibrio
social relativo, que sdo “metaforizados na midia e em outras situa¢des nos permitem uma boa
percepcao dos valores e das preocupagdes de uma cultura” (FAIRCLOUGH, 2001, p. 244).

A AIDS como uma epidemia teve como principal metafora a “praga”segundo Sontag

(1988), apud, Fairclough (2001, p. 244).

Como a praga, a AIDS tem uma origem alienigena e estd associada ao que é
estrangeiro: ela geralmente é considerada como originaria da Africa e tem uma aura
racista que se alimenta de associagBes estereotipadas de pessoas hegras com
'licenciosidade sexual e animalesca’. A metafora da praga também se liga a uma
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metafora militar: a AIDS como uma 'invasdo', e mais especificamente como uma
invasdo da Europa e da América pelo Terceiro Mundo. Como a praga, a AIDS é
construida como um 'julgamento da sociedade' por sua lassiddao moral, e a expansao
da AIDS é usada politicamente e homofobicamente para frear a 'sociedade
permissiva’ (Fairclough, 2001, p. 244).

O autor reflete que a metafora possui aspectos contraditorios e problematicos, analisa
que “ninguém esta imune a pragas ou a AIDS”, entretanto coloca-se COMO risco a construcao
ideoldgica da AIDS como a doenga do “outro” e ameaga a “nos”.

Concomitante, Cazeiro, Sibele e Fernandes (2021) analisam o livro “AIDS como

metafora” e reiteram que a autora Susan Sontag(1988):

buscou uma apreensdo mais politica e socioldgica das construgdes metaforicas que
acompanharam a AIDS e verificou que sua prevaléncia estava diretamente associada
aos estigmas e preconceitos do que propriamente aos sinais e sintomas do virus. A
genealogia metaforica da AIDS é dupla. Enquanto microprocesso, ela é encarada
como 0 cancer: como uma invasdo. Quando o que esta em foco é a transmissdo da
doenga, invoca-se uma metafora mais antiga, que lembra a sifilis: a da poluicdo
(Cazeiro, et al., 2021, p. 5363).

A AIDS, segundo a literatura, foi comparada com peste gay, cancer gay, sentenca de
morte, promiscuidade, algo imoral, também de cunho religioso. Parker e Aggleton (2001)
analisa a pesquisa de DeBruyn (1999) cujo autor identificou que crengas religiosas ou morais
associadas a AIDS levam algumas pessoas compreenderem que ter HIV ou AIDS é resultado
de uma falta de moral e deve ser punida.

De certo, ndo se pode desconsiderar o teor religioso ao relacionar a AIDS como
castigo divino. Segundo Fonseca (2021), alguns setores religiosos encontraram na “doenga
gay” um terreno fértil para disseminar seu conservadorismo. Para o autor a metafora mais

comum da AIDS ¢é a imagem da “peste” vinculada a punigdo divina

A ideia de doenca como um castigo divino, concepgdo bastante vinculada as
religides cristds, mas ndo s, sobrevive milenarmente e ganha outros contornos com
a epidemia de AIDS. Em vista da visibilidade que a comunidade homossexual vinha
ganhando, os direitos historicamente conquistados pelas feministas, e o
questionamento quanto as normas sociais vigentes, logo os setores religiosos
encontram na epidemia da AIDS o sentido da “degradag¢do moral” das sociedades
que, como posto, vinham questionando os padrBes afetivo-sexuais (Sontag, 2007,
apudFonseca, 2021).

30Revista online Senso fonte: https://revistasenso.com.br/direitos-humanos/entre-tensoes-e-tesoes-hiv-aids-e-
igreja-catolica/Acesso em: 25 nov 2023.
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A fala do participante 4 remete a correlacdo do diagndstico HIV com a sentenca de
morte. Revela também ideologia, crenca e valores reproduzidos na fala de um trabalhador da
salde em relacéo a doenca.

A questdo da morte, segundo analise de Daniel e Parker (2018), foi repetidamente
enfatizada como consequéncia inevitavel da AIDS, que era entendida e fortalecida pela midia
e por outros veiculos, como uma doenga fatal cujo diagndstico traduz “imediatamente uma
sentenca de morte” e fortalece uma concepgao popular da AIDS como sinbnimo de morte (p.
21). Ou seja, ter o diagnostico de AIDS era receber sentenga de morte.

Semelhantemente, Gomes et al., (2019) reflete que o HIV e a AIDS representaram,
por muito tempo, no imaginario coletivo sentenca de morte. Entretanto, o avanco no
tratamento fez com que houvesse uma reducdo da morbimortalidade, ocasionado uma
melhoria relativa a sobrevida de PVHA.

Pode-se dizer que existem duas facetas da morte, a biol6gica e a ndo bioldgica, sendo
esta Ultima, em relacdo a AIDS, definida por alguns autores como morte social. Conforme
Gomes et al (2019), a morte é um fenbmeno bioldgico que faz parte da finitude do ser
humano, e a ndo bioldgica, a morte social, ocorre em vida quando aspectos psicoldgicos,
culturais, juridicos considerados fundamentais deixam de serem alcangados pelas PVHA.

pra mim, isso foi totalmente discriminatério, foi um tiro na cara. (participante 2).

A metafora “um tiro na cara” denota o sentimento do participante que vive com HIV
ao ser discriminado ou pela possibilidade de discriminacdo, ou pela ameaca a vida. Observe
que o ato da discriminagdo recebido pelo participante dois foi comparado com um tiro, algo
capaz de desconfigurar ou ferir qualquer parte do corpo humano. Ndo é a toa que a
discriminagdo, junto com o estigma é classificado com um dos principais obstaculos para a
prevencdo, tratamento e cuidado em relacio ao HIV (UNAIDS, 2022)%. Além disso, a
discriminacdo gera consequéncias negativas na vida das pessoas, como por exemplo
depressdo, baixa autoestima, medo, desisténcia de tratamento em salde. Paralelamente, a
discriminagdo tem forte relacdo com a satde mental das PVHA que podem desistir de buscar
o tratamento, isolarem-se pelo medo de revelar o diagndstico e como conseqiiéncia sofrer

discriminacéo.

SlEonte: https://unaids.org.br/estigma-e-discriminacao/Acesso: 25 nov 2023.
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Lelis et al., (2012, p. 27) evidenciaram em sua pesquisa que atitudes discriminatorias
vivenciadas nos servicos de saude pelas PVHA acarretam estresse emocional, baixa estima,

sentimento de culpa e ndo adeséo ao tratamento.

Seguir a vida. Boiar até sair do mar (participante 6)

A fala coloca para reflexdo o modo como o sujeito estabelece a relacéo de vida apos o
diagnostico para HIV. A ciéncia alcangou o controle da infeccdo por HIV, porém ndo a cura.
O tratamento exige um cuidado diario com medicamentos (ARV), exames e consultas
periddicas, bem como exige outras doengas cronicas.

Mostra também a resignacdo diante do diagndstico, o que se pode fazer se as
condicdes estdo dadas, tal como no mar a alternativa é boiar para ter chances de sobreviver,
na luta contra a AIDS ¢é aceitar o diagnostico e seguir mediante o tratamento existente como
forma de sobrevivéncia.

E inegavel o ganho com as novas tecnologias e abordagens no cuidado em sadde
direcionado as pessoas que vivem com HIV. Parker e Aggleton (2021) analisam os avangos
notaveis do tratamento e do cuidado e melhores abordagem combinadas como método de

prevencdo ao HIV:

Temos feito avangos notaveis em relacdo a eficacia do tratamento e do cuidado, bem
como ao acesso a medicamentos. Desenvolvemos melhores abordagens para a
prevencao e aprendemos a combinar diferentes métodos de prevencdo. Mas fizemos
menos progressos na superacdo do estigma e da discriminagdo. De fato, a
persisténcia do estigma e da discriminagdo tem impedido o pro - gresso em outras
areas, bloqueando muitas outras realizagdes (Parker;Aggleton, 2021, p. 19).

Todavia, o caminho percorrido nestes 40 anos da epidemia AIDS alcangou ganhos
importantes no cuidado integral de salde que proporcionou qualidade e sobrevida.
Parafraseando, com Caio Fernando, cuja frase “A vida grita. E a luta, continua” coloca a
necessidade do enfrentamento constante frente as questdes politica, econdmica e social para a
radicalizacdo da doenca, inclusive o enfrentamento do preconceito e da discriminacdo que

subsiste na evolugéo da doenga.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Procuramos discorrer sobre a discriminacdo nos servicos de saude por meio do
discurso e da préatica dos profissionais, a partir da perspectiva das pessoas que vivem com
HIV, participantes do grupo Com Vida. A discriminagdo associada ao HIV e a AIDS é uma
realidade que ainda permeia a vida das pessoas que vivem com 0 virus e a doenca, desde a
génese da epidemia até os dias atuais. Ndo se pode negar a grande influéncia do movimento
social como precursor no combate da discriminagdo. No Brasil, conquistas foram efetivadas
com a mobilizagdo dos movimentos sociais, principalmente do movimento homossexual.

Ao longo da construcdo deste estudo, verificou-se que existe uma vasta e rica literatura
sobre discriminacdo associada ao HIV e AIDS. Tal fator demonstra como o tema esta contido
no processo salde-doenga das pessoas e que ainda permanece em pauta.

Sem duvidas, as pessoas que vivem com HIV ou AIDS atualmente gozam de direitos
sociais e avancos cientificos expressos no cuidado de satde. Algo que era almejado e tema de
luta durante os anos 80 e inicio dos anos 90. Embora, haja essas conquistas persistem 0s
velhos discursos e praticas discriminatérias e algumas delas até redesenhadas se
considerarmos as relagdes sociais virtuais®

Partimos da compreensdo que 0s servicos de salde sdo espacos privilegiados, pois
efetivam o direito de saude, sobretudo o direito fundamental da vida. Entretanto, como
mencionado no capitulo introdutério, os autores Oliveira e colaboradores (2017, p. 21)
evidenciam que a politica de salde ao mesmo tempo em que efetiva o direito, tem a
capacidade de violar os direitos humanos. Nesse sentido, buscou identificar através da
percepcao das PVHA como a discriminacdo estd colocada nos servicos de salde,
compreendendo que é uma das formas de violagdo do direito humano.

E contraditorio pensar que as novas tecnologias criadas para a satde coexistem com a
discriminacdo. A exemplo disto temos as mulheres com HIV que durante sua gestacdo
utilizam os recursos necessarios para protegerem seus bebés e durante o parto, p6s-parto, ou
no momento de supressdo da lactacdo ainda sofrem discriminacdo. N&o obstante, pessoas
temem fazer o teste rapido para diagnostico de HIV, por medo da possibilidade do diagndstico

e inclusive o que acarreta dele, a discriminacéo.

32Atualmente a internet € um dos maiores veiculos de comunicagio social. Através das redes sociais ha uma
integracdo e comunicagdo virtual entre as pessoas por meio de mensagens, fotos, emoji etc. (Bengoche, 2017).
Ressalto que esta pesquisa ndo alcangou identificar a discriminago relacionada ao HIV no ambiente virtual.
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A pesquisa teve como limitacBGes identificar a partir da perspectiva da mulher que
vivem com HIV sobre a discriminacdo nos servigos de saude. Isto porque ndo houve
participacdo deste género durante a realizacdo do grupo focal.

Por meio da observacgéo participante e do grupo focal obtivemos resultados acerca da
discriminacdo e os principais resultados apontados foram: a percepcao dos participantes sobre
discriminacdo funciona como uma espécie de negacédo para evitar a rejeicdo. A discriminacédo
ndo é apenas percebida por atitudes ou falas, ela € sentida também por reacdes do corpo, por
meio de olhares e gestos (discriminacdo sutil). Essa forma de negacdo do discurso funciona
como uma estratégia de prevencdo para as PVHA, uma forma de agir frente a discriminacéo, a
fim de ndo se correlacionar a imagem negativa do HIV. Isto porque a imagem negativa do
HIV, comumente, estd ligada na homossexualidade, castigo divino, imoralidade,
promiscuidade, sentenca de morte e masculinidade.

A mudanga de percepcdo da discriminagdo quando ocorria no inicio do diagndstico
para os dias atuais. Lidar com a discriminacdo logo no inicio do HIV era uma situacdo mais
dificil e mais presente. Identificou na pesquisa que, ao longo do tratamento e do cuidado em
salde de forma ampla, as pessoas criaram mecanismos e maneiras diferentes de agir frente a
discriminag&o, que atualmente é colocada de forma mais velada.

O Com Vida é um espaco de cuidado e informacdo, troca de experiéncia,
compreendido como um local importante para criarem mecanismos para identificacdo e
defesa frente a discriminacdo. Verificamos no grupo momentos reflexivos, informativos,
terapéuticos e rodas de conversas no apoio e cuidado em salde para as pessoas que vivem
com HIV.

Os participantes esperam dos profissionais de salde e intersetoriais uma postura de
atendimento ndo discriminatoria, pelo fato destes possuirem uma formacéo e qualificagdo na
area de salde, demonstrando que a formacgdo profissional ndo é suficiente para um
atendimento ndo discriminatério. Por outro lado, as pessoas com HIV compreendem e
relevam melhor a discriminacdo decorrente por pessoas leigas, pelo fato delas agirem, muitas
vezes, em raz&do do seu desconhecimento.

O ambiente familiar, trabalho e instituicdes como banco e RioCard foram espaco que
as pessoas com HIV vivenciaram formas de discriminagdo. Em relacdo a percepgdo de
discriminacdo nos servigos de salde, identificou-se que a forma como € atendido pelo
profissional de saude e trabalhador de saude pode propiciar um atendimento desigual, injusto
e discriminatdrio, se essa pratica e as orientacdes ndo forem comprometidas com os principios

do SUS e os principios éticos profissionais.



81

A auto discriminacdo fez parte, de um determinado momento, vivenciado pelos
participantes, isto porque aceitar o diagndstico néo é facil, por ser uma doenca estigmatizada.
Além disso, as pessoas com HIV se deparam com suas preconcepgdes sobre o HIV,
necessitando de um suporte para poder lidar com a nova forma de cuidado em saude.

Ao sofrer a discriminacdo, o impacto da discriminacdona vida das PVHA é de
potencial destruicdo como um “tiro na cara”, destréi-se a salde mental, a autorrepresentacao
e viola sua dignidade como pessoa. E, por Gltimo, a resignacao frente o HIV, mostrando como
lidam com as varias formas de violacdo do direito frente ao HIV. E como forma de resignacao
se entendem com pessoa de direitos e que ndo se resumem a um virus.

Ressalto que a grandiosidade dos dados obtidos esta no conhecimento compartilhado
pelas pessoas que vivem com HIV. Como devolutiva de pesquisa pretende-se desenvolver um
encontro com osparticipantes do GF de modo a apresentar os resultados e convidar os
profissionais de salde que participam do grupo Com Vida para terem conhecimento dos
dados e sensibiliza-los a propor mudancas possiveis no processo de trabalho e nos setores que
atuam, de modo a viabilizar um atendimento mais equanime.

Por meio dos resultados obtidos compreende-se a relevancia de ampliar a formacéo de
grupos informativos, reflexivos e terapéuticos no SUS como suporte de tratamento para as
PVHA. Ademais é de suma importancia a ampliacdo do debate nos servigcos de salde e em
outros espacos sobre a discriminacdo, como forma de enfrentamento e construcdo do discurso
de vida ligado ao HIV

Em sintese, a temética discriminacdo e HIV possui avangos significativos e
rebatimentos positivos na vida e salde das PVHA. Entretanto, ainda consiste em ser uma
realidade enfrentada pelas pessoas que vivem com HIV, havendo uma urgéncia para a criacao
de mecanismos ao combate da discriminagdo, concomitante com politicas publicas que visem
a garantia do direito humano, reduzindo a discrepéncia da desigualdade social. Isto porque o
direito a satde engloba os setores sociais, politicos e econémicos, assim viabilizando o direito
a alimentacdo, a moradia, ao trabalho e a educacéo. (Ferraz, 2016, p.12).

Além disso, € imprescindivel o compromisso do Estado com ac¢des defiscalizacdo para
o cumprimento das medidas previstas por lei contra a discriminagdo, conjuntamente com a
qualificacdo e aprimoramento continuo dos profissionais de salde sobre a tematica, ndo
apenas aos profissionais que atuam diretamente, mas incluindo todos os setores e niveis de
atencdo da saude. Ademais acdes de cunho pedagdgicas e informativas sobre a promocéo,
prevencdo e tratamento do HIV seja de alcance a toda a populagéo, pois o conhecimento é

uma das ferramentas importantes para a construcdo do discurso de vida relacionado ao HIV.
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Por fim, finalizo esta dissertacdo propondo construir um discurso que legitime o diagndstico
de HIV a vida.
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APENDICE A - ROTEIRO PARA O GRUPO FOCAL (GF)

Assegurar que o ambiente esta compativel com realizacdo do grupo

Verificar os equipamentos de gravagao

Iniciar apresentando-me como mestranda e pesquisadora da ENSP/FIOCRUZ,
podendo resgatar brevemente minha participagéo no grupo Com Vida como residente;
apresentar a pessoa de apoio e o papel dela.

Esclarecer o objetivo da realizagéo do grupo focal;

Apresentar a dinamica do grupo, regras, tempo de fala para cada participantes, término
do grupo focal etc.

Dar oportunidade para que cada participante se apresente;

Falar do TCLE especialmente os pontos que interessam aos participantes
(confidencialidade das informacGes, obter informacgdes a qq momento, contato do CEP

caso sintam necessidades etc.)

Sugestéo de perguntas para o GF:

Discriminacdo é um termo conhecido por todos?

O que a discriminagéo significa para vocés?

Qual a palavra que surge na mente quando falamos em discriminacédo e HIV?

Houve alguma situacao vivenciada?

Ao longo do cuidado em saude, seja na portaria, recepcao, consulta médica de rotina,
durante exames ou procedimentos, consulta estética e ou odontoldgica, alguém passou
por situacao que considerou discriminatdria nesses espagos?

Vocés percebem algumaatitude, comportamento, fala presenciada nos espacos de
salide que vocé considerou discriminatoria

Como vocés se sentiram em relacdo a essas praticas, comportamentos, falas
consideradas discriminatorias?

Vocé acredita que essas praticas, comportamentos, falas consideradas discriminatorias
estejam associadas ao HIV?

Vocé acredita que as atitudes discriminatorias trazem algum impacto na sua vida?

PS: O grupo focal possui uma proposta de dindmica livre entre os participantes podendo
surgir pelo préprio grupo outras perguntas e questionamentos que serdo administrados pela

pesquisadora.



APENDICE B - ROTEIRO PARA OBSERVACAO PARTICIPANTE

1) Data do grupo:
2) NUmero de participantes: Total:
PVHA= Profissionais de salude= Residentes =

Outros=

3) Quais temas principais foram colocados na roda de conversa?

90

4) O discurso sobre discriminagdo apareceu como assunto no grupo?
()Sim ( ) Naéo

5) Houve caracterizagao sobre como a discriminagdo aconteceu? Descreva.
( )Sim( )Nao
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6) Quando a discriminagédo é apresentada no grupo os participantes denominam o local onde
ela ocorreu?

( )Sim( )Nao

6.1 Os participantes mencionam de quem partiu a discriminacéo?

( ) profissional de satde ( ) outros profissionais do servico de saude (portaria, limpeza,

recepgao, etc...) () usuarios do servigo. () acompanhante ( ) outro qual?

7) Os participantes mencionam onde ocorreu a discriminacao:

() trabalho ( ) escola/faculdade ( ) servicos de saude ( ) casa ( )
Outros ()
8)0 tema discriminacéo foi tratado por quantos participantes?
()1 )2()3()A()5( )5

9) Houve predominancia de fala de um dnico participante?
() Sim( ) Nao

10) Como caracterizo a interacdo dos participantes do grupo no decorrer da roda de conversa?




