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RESUMO

O cuidado relacionado ao HIV/Aids ¢ a condigdo possivel de se tornar a doenga clinicamente
cronica. O contexto atual, quando a aids chega a sua quinta década, sob os escombros da
COVID-19, é marcado pela énfase a biomedicina como parametro das respostas a epidemia nos
niveis global e local, o que torna o problema de grande relevancia para a area da Sociologia.
Longe de ser um conceito fechado, o cuidado relacionado ao HIV/Aids impde desafios de
compreensdo em uma perspectiva sociologica: em que ele consiste e o que o torna possivel para
usudrios vinculados a uma institui¢do de tratamento? A partir da realidade do municipio de Belo
Horizonte, esta tese respondeu a pergunta que orientou a investigagdo aqui apresentada sobre o
cuidado como uma constru¢do social realizada por individuos institucionalizados e em
tratamento. A pesquisa foi realizada por trabalho de campo de cunho qualitativo, e a coleta de
dados por meio de observacao participante ¢ entrevistas biograficas com usuarios e alguns
profissionais de satide de uma instituicao de referéncia e tratamento para a doenga. O cuidado
foi tomado como uma agdo que possui trés dimensdes interligadas: programatica, social e
subjetiva. As clivagens sociais, sobretudo de género, classe social, geragdo e sexualidade,
mostraram-se nesta pesquisa de grande proeminéncia e influentes na construcao da resposta a
pergunta de origem da investigagdo. As relagdes sociais de género, tdo importantes para se
compreender as diferencas nos indicadores clinicos de monitoramento da politica de HIV/Aids
no Brasil, impactam de maneiras distintas usuarias e usudrios ao longo do seguimento clinico
dado que essas relagdes configuram contextos estruturais de desigualdade e vulnerabilidade que
inibem a possibilidade desses usuarios construirem uma relacdo de cuidado consigo para a
doenca. A conclusdo chegada foi que o cuidado relacionado ao HIV/Aids, nesta pesquisa, ¢
tomado nos termos socioldgicos como um atributo de relagdes sociais tecidas por usuarios a
partir da constru¢ao de uma carreira clinica no servigo de satde.

PALAVRAS CHAVE: CUIDADO, HIV/AIDS, USUARIOS, SOCIOLOGIA,
INSTITUICAO



ABSTRACT

When it comes to HIV/AIDS treatment, care is a tool for turning an acute illness into chronic
disease. Currently, after initial COVID-19 infection, aids is in the fifth decade. However, the
biomedicine area has been emphasized concentrating on its strengths in supporting the critical
epidemic scene of HIV/AIDS. This information is relevant for this paper once it studies people
in interaction with one another. After knowing that the care is related to HIVV/AIDS treatment
in a sociological way, the central question appears: what care means in this context, and how
can it be explored in the treatment of patients in a medical institution? This study was carried
out in the city of Belo Horizonte, where it was possible to investigate the social construction of
care. This research uses qualitative research synthesis to build an actionable knowledge base.
Collecting data through observation; besides interviewing medical patients, and some health
professionals who work at the huge medical institute in Belo Horizonte efforts to confirm that.
There are three principles to support care: programmatic forms, social studies, and subjective
ways. In this paper, it has been shown gender aspects, social classes, race, generation,
and sexuality. For instance, the effects of gender on the social dynamics impacts medical
patients in different ways in Brazil. It is evidence that gender relations may affect clinical social
processes, and consequently as they build a relationship of care with themselves during the
treatment period. Therefore, after examining HIV/AIDS-related care, this paper reviews that
the social relations between those medical patients with HIV/AIDS helps them during all the
clinical process.

KEYWORDS: CARE, HIV/AIDS, MEDICAL PATIENTS, SOCIOLOGY, MEDICAL
INSTITUTE.
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1. Introduc¢ao: um socidlogo pesquisando HIV

Esta tese se originou de uma profunda inquietagao, que assumiu contornos de um
problema de investigacdo sociologica, a respeito do cuidado relacionado as pessoas
vivendo com HIV/Aids (PVHA) no contexto de biomedicalizacdo da epidemia. O
problema desta pesquisa surgiu da reflexdo sobre as mudancas biotecnoldgicas no campo
do HIV/Aids, nas ultimas décadas, o desenvolvimento de novos regimes terapéuticos e,
com essa nova possibilidade, a transformagdo da aids de uma doenga de quadro agudo
para a condi¢do cronica. A proposta desta pesquisa € compreender 0s processos sociais
que desencadeiam praticas de cuidado e, em uma perspectiva socioldgica, compreender
como a aids! se torna uma doenga de condigiio cronica para aqueles que vivem com a
doenga. O momento para essas reflexdes ¢ bastante oportuno, quando a epidemia de
HIV/Aids chega a sua quarta década.

A pesquisa aqui apresentada foi realizada durante a deflagragdo de outra crise
sanitaria global, talvez a primeira pandemia do atual milénio, a provocada pelo virus
SARS-COV-2, a COVID-19. A confluéncia entre as duas grandes pandemias, sendo uma
existente ha quarenta anos e outra emergente ha apenas trés anos, levou-me a indagar, ao
longo do trabalho de pesquisa, sobre os processos sociais desencadeados por, e através
de, fendmenos sanitarios. A situacdo critica da pandemia de COVID-19 se revela, no
momento de escrita deste texto, nos mais de 700 mil Obitos registrados no Brasil
decorrentes da doenga, desde a sua eclosao em margo de 2020.

Pandemias sdao epidemias que se disseminam generalizadamente e que nao sao
circunscritas a um determinado territorio. Na introducdo do livro “The Anthropology of
Epidemics” (2019), os autores Keck, Kelly e Lynteris pontuam que epidemias levantam
a questdo sobre como, e através de quais mecanismos, podemos viver coletivamente. A
propria possibilidade de ordem social ¢ comprometida diante do risco representado por
uma doenga que adquire carater pandémico. Questdes de vigilancia, controle e catastrofe
vém a tona como respostas aos riscos emergidos por crises sanitdrias, como observamos
recentemente com a crise provocada pela pandemia de COVID-19. Essa questdo se insere

nao apenas nos impactos sociais provocados pelas mais diversas epidemias (e certamente

! Considero a palavra aids substantivada e, portanto, o seu uso neste trabalho dar-se-4 com inicial mintscula.
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sdo varios), mas, também, na ruptura que elas provocam no tecido social, como “eventos
criticos” (Daas, 1995).

O socidlogo Norbert Elias (1994) se referiu ao imaginario de uma invasdo
alienigena ao discorrer sobre a criagdo de um sentimento coletivo diante de uma provavel
ameaca externa: “Mas a aboli¢do das guerras entre os subgrupos humanos ¢ a geracao de
um sentimento do nds em toda a humanidade seriam indubitavelmente mais faceis se ela
fosse ameagada de aniquilagdo por uma espécie alienigena” (p.187). A ameaga provocada
por um agente externo (que pode ser comparada a um virus) e representada por um corpo
estranho que deve ser combatido e exterminado seria, na perspectiva do autor, um fator
que geraria mais coesdo social, o que alteraria o equilibrio da balanga nds-eu, ou seja, o
nivel de integracao social no nivel dos individuos. No entanto, o que se observou durante
a crise da COVID-19, em paralelo com a crise provocada pela epidemia de HIV/Aids, foi
que esses eventos se inserem e se reproduzem na estrutura, também em suas diversas
formas de desigualdade.

O argumento aqui apresentado se sustenta na concepcdo de epidemias como
fendmenos sociais. Susan Sontag (1988) discorreu a respeito da utilizagdo das metaforas
militares como modelos de explicagdo de doengas, como demonstrado na emergéncia da
aids na década de 1980. As narrativas acerca das epidemias como eventos criticos que
ameacam e ddo vazdo a doenga particularmente temida como um agente externo, um
outro alienigena, sustentam narrativas ficcionais e influenciam os modos como
construimos conhecimento acerca desses eventos. Albert Camus e Karel Capek
escreveram romances sobre epidemias que assolavam comunidades inteiras na primeira
metade do século XX, e a literatura ¢ prodiga nas representacdes de epidemias como
pestes. A visdo do inimigo invasor capaz de entrar em batalha pelo controle de um
determinado territorio também fomentou campanhas sanitarias na Itdlia do inicio do
século passado (Sontag,1988). Diante da possibilidade de uma ameagca estranha, os lagos
sociais rearranjam-se e coloca em suspenso a propria capacidade de ordem.

O pensamento médico moderno se inicia quando a metafora militar de uso
generalizado passa a ser mais especifica, com o advento proporcionado pelo
desenvolvimento da patologia celular de Virchow e a compreensdo mais aguda do fato de
que doengas sdo provocadas por microrganismos. O pensamento médico como metaforas,
para Sontag (1988), baseia-se na analogia do corpo como uma fabrica, sendo a doenca

uma invasao provocada por um exército desconhecido. A gravidade representada por uma
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crise sanitaria pode ser comparada, pela associagdo simbdlica, ao cendrio da guerra, em
que todos os esforcos sdo superlativos € nenhum sacrificio ¢ considerado excessivo. Foi
desse modo que a acdo do Poder Publico na cidade de Belo Horizonte, onde resido e a
pesquisa foi realizada, tomou forma em resposta a crise provocada pela pandemia do
coronavirus: uma guerra na qual a batalha ¢ travada contra um inimigo externo, invisivel,
mortal que demandou sacrificios maiores a populagao.

A emergéncia da epidemia de HIV/Aids no inicio da década de 1980 engajou as
Ciéncias Sociais, € a Sociologia em particular, na investigacao sobre a relacdo imbricada
entre epidemia e sociedade. As relagdes de género, classe, raca, geragdo e nacionalidade
foram alguns dos elementos estruturais capazes de explicar a redefinicdo dos contornos
epidemioldgicos ao longo do tempo e revelaram como fendmenos sanitarios também sao
inscritos, e se reproduzem, no corpo social.

E no contexto de pandemia que esta tese foi construida. Se relato essas questdes
diante de uma situacao que se mostrou incontornavel, e que envolveu todos os aspectos
da vida coletiva e que tangeu, diretamente, a propria pesquisa, € porque também me
coloco na condicdo de um observador vulneravel (Behar, 1996). A vulnerabilidade
expressada neste texto, cuja concepgao tomo de empréstimo a autora, decorre do cenario
de contingéncia dado pela crise, pela convivéncia com as incertezas € os riscos em um
contexto que demandou aprendizado constante sobre viver em condi¢cdes de crise.
Ademais, a minha vulnerabilidade também esta relacionada com o conhecimento
construido a partir de uma situagdo particular, a crise epidemioldgica que impactou
diretamente a realizacdo deste trabalho. A situagdo calamitosa imposta pela epidemia de
COVID-19 atingiu a todos e, particularmente, levou-me ao aperfeicoamento de técnicas
de entrevista pouco conhecidas por mim e a me colocar em campo imbuido de um receio
constante de como pesquisar em meio ao risco; compartilho essas aflicdes com os/as
colegas que, como eu, também realizaram as suas respectivas pesquisas em meio a crise.

A posi¢ao vulneravel ndo € nova no processo de producao de conhecimento nas
Ciéncias Sociais. As situacdes de incertezas e os riscos sao caracteristicas do trabalho de
campo de diversos cientistas sociais, principalmente os que atuam com questdes
socialmente delicadas, como violéncia, guerras e conflitos étnicos. Para Behar (1996), o
exercicio de escrever de forma vulneravel requer tanta habilidade, nuance e vontade de
seguir através de todas as ramificacdes de uma ideia complexa quanto a escrever de outra

forma. No entanto, o que seria o “normal” se ndo as contingéncias que conformam o
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cotidiano em que vivemos €, no qual, atuamos e agimos? Eu ndo me recordo de vivenciar
uma situacdo semelhante a que descrevi sobre o estado de calamidade decretado na
cidade?. Teorizar e escrever sobre essa situacio enquanto a vivo significa colocar as
minhas categorias, e a propria linguagem, a beira de um “abismo”. Para ndo cair neste

abismo, assumo a minha condic¢ao vulneravel.

ks

A pandemia de COVID-19 e a epidemia de HIV/Aids possuem alguns paralelos
que lhes permitem comparagdes: a emergéncia e o uso da categoria grupos de risco; o
desenvolvimento de novas formas de prote¢do e a consequente mudanca provocada nas
interagdes sociais; o agente etioldgico viral. No entanto, se atualmente contamos com
uma vacina para a COVID-19, o HIV e a aids permanecem como doencas ainda sem
vacina nem cura definitiva e, portanto, demandam cuidados constantes por um periodo
indeterminado de tempo.

Desse modo, ¢ dentro do espectro das doencas de condigdes cronicas que esta tese
pretende tratar o HIV e a aids; melhor dizendo, o trabalho aqui apresentado pretende
compreender e analisar de que maneira o HIV/Aids se torna uma doenca cronica na
perspectiva das pessoas que vivem com a doenga. A cronicidade de aids, e as condig¢des
sociais que a tornam possivel na perspectiva de usuarios/as em tratamento pelo sistema
publico de satde, € o fendmeno social tratado nesta pesquisa.

A respeito do HIV/Aids, algumas sentengas propagadas no senso comum sao
tomadas como fatos incontestaveis: “a aids ¢ uma doenga que ndo mata mais hoje em
dia”; “€ possivel ter uma vida absolutamente normal com HIV, basta tomar os remédios”;
“a aids mata menos do que muitas outras doengas mais comuns”. Os avangos tecno-
cientificos observados nas Ultimas décadas, a partir do advento da terapia antirretroviral
no ano de 1996, mudou significativamente os rumos da epidemia e as expectativas,
possibilidades e a qualidade de vida daqueles que vivem com HIV. Essas sentencas
possuem fundamento na realidade objetiva ao tratar o HIV e a aids como doencgas de
condi¢des cronicas e possiveis de serem manejadas, elementos que destoam bastante das

possibilidades clinicas existentes décadas atrds, quando um diagndstico positivo para o

2 Oficialmente, a cidade de Belo Horizonte teve o estado de calamidade publica decretado no dia 20 de
abril de 2020, expresso no decreto municipal n°17.334 da data. Para saber mais, ver
http://portal6.pbh.gov.br/dom/iniciaEdicao.do?method=DetalheArtigo&pk=1228038



http://portal6.pbh.gov.br/dom/iniciaEdicao.do?method=DetalheArtigo&pk=1228038
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HIV, em muitos casos, representava uma sentenca de morte. Além da dimensdo
biomédica, a cronicidade da aids possui as dimensdes sociais.

As doencas de condi¢do cronica possuem algumas caracteristicas que as definem
como tal: sdo consideradas doencas de longa duragdo, demandam vigilancia constante e
a incorporagdo, pelos doentes, de um determinado regime de tratamento, além de
acompanhamento clinico por um periodo indeterminado de tempo. Desse modo, em que
medida HIV/Aids se distingue das outras doengas de condi¢ao cronica? A resposta inicial
¢ pelo estigma. Dado esse carater da doencga, que se mostrou presente nos dados coletados,
uma discussao mais detida sobre os seus aspectos sociologicos recebera o devido
tratamento neste trabalho®.

Com o advento da terapia antirretroviral (TARV), uma mudanga significativa nas
respostas sociais e programaticas a epidemia de HIV/aids passou a ocorrer. A
possibilidade de controle epidemiologico e a esperanga de transformagao da aids em uma
doenga de quadro clinico controlavel representaram uma mudanca significativa de uma
“cronica de uma morte anunciada” para a possibilidade de uma vida com HIV/Aids. No
plano estrutural, no Brasil, a terapia antirretroviral (TARV) foi implementada pelo
Sistema Unico de Satide (SUS) em 1996, sendo o Brasil um dos primeiros paises em
desenvolvimento a oferecer a medicacao a sua populagao por meio de um sistema publico
de saude. Este fator coloca em relevancia o SUS no contexto programatico e institucional
para a compreensao do cuidado com HIV/Aids.

Com a possibilidade de controle da epidemia, a erradicag¢do da aids passou a ser
esperan¢ada. O enfrentamento a aids passou a ocupar novos espacos na agenda global,
dentro de um planejamento estratégico que envolveu paises, instituigdes governamentais
e supranacionais. A TARV representou a possibilidade de mudanga € o mecanismo
através do qual as respostas programaticas a epidemia passariam a se centrar. Houve,
entdo, o que foi denominado por alguns cientistas sociais, (Sangaramoorthy, 2018;
Parker, Kenworthy, Thomann, 2017) a biomedicalizacdo da epidemia: o triunfalismo
biomédico como precursor das agdes e respostas a epidemia de HIV/Aids. As origens

dessa transformagdo remontam a entrada da aids na agenda internacional no final da

3 A vacinagdo para a COVID-19, iniciada no dia 17 de janeiro de 2020, deixou patente a estigmatizagdo
dos doentes cronicos, uma das categorias aptas para receber a vacina antes do publico geral. A reportagem
do jornal Folha de Sdao Paulo, do dia 05 de junho de 2021, discorre sobre os efeitos do estigma nessa
populagio no  contexto da  vacinagdo para a  COVID-19. Para ver mais,
https://www].folha.uol.com.br/equilibrioesaude/2021/06/fiscais-de-comorbidade-geram-

constrangimento-ao-questionar-doencas-e-atrapalham-vacinacao.shtml acesso em 09 de abril de 2022.



https://www1.folha.uol.com.br/equilibrioesaude/2021/06/fiscais-de-comorbidade-geram-constrangimento-ao-questionar-doencas-e-atrapalham-vacinacao.shtml
https://www1.folha.uol.com.br/equilibrioesaude/2021/06/fiscais-de-comorbidade-geram-constrangimento-ao-questionar-doencas-e-atrapalham-vacinacao.shtml
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década de 1990 e sua assun¢do como relevante problema de desenvolvimento humano.
O protagonismo de organismos internacionais na constru¢ao de respostas globais, como
a Organizagao das Nacdes Unidas (ONU), Organizagao Pan-Americana de Saude (Opas),
além de fundagdes privadas (como a Fundagao Bill e Melinda Gates), desde a primeira
década dos anos 2000, foi um dos elementos na elaboracdo de planos estratégicos e
diretrizes para controle da epidemia, cujo objetivo seria alcangar o chamado “fim da
aids” em um futuro préximo.

No plano local, o planejamento estratégico tomou concretude na configuragao da
politica de tratamento. Essa, por sua vez, desenvolveu-se no Brasil no formato de uma
linha de servi¢os denominada cascata de cuidado continuo. Uma definigdo da cascata ¢
oferecida por Deeks et. al (2013): “O tratamento da cascata é, atualmente, um modelo
conceitual usualmente utilizado que quantifica a presta¢ao de servigos as pessoas vivendo

com HIV/aids em todo um continuum de cuidado” # (p. 1526).

1.2 - A construc¢io do problema de pesquisa

A cascata de cuidado continuo € o formato da politica de tratamento oferecida pelo
estado brasileiro e, por sua vez, organiza a trajetdria de assisténcia ambulatorial e clinica
oferecida as pessoas vivendo com HIV e Aids (PVHA) no sistema publico de satide. Os
servigos que constituem a cascata sdo oferecidos no formato de uma carreira de
acompanhamento clinico, no qual os/as usuarios/as percorrem gradativamente as etapas
a serem alcangadas até chegar a supressao da carga viral, o ultimo estagio. As seis etapas

que compodem a cascata de cuidado continuo sao:

1. Infec¢do pelo HIV: todas as pessoas que estdo infectadas com o HIV.

2. Diagnéstico: pessoas que foram diagnosticadas com HIV, cientes do seu

diagnostico;

4 No original:* The treatment cascade is now a commonly used conceptual model that quantifies the
delivery of services to people living with HIV across the entire continuum of care” (Deeks et. al, 2013).
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Vinculacio aos servicos de saude: pessoas diagnosticadas com HIV que

foram vinculadas a servigos médicos ¢ ambulatoriais de cuidado em HIV;

Retenciao nos servicos de satide: acesso continuo a atendimento médico
adequado. Consideram-se retidas as pessoas que estao vinculadas ao cuidado

em HIV e que recebem os servigos continuamente.

Terapia Antirretroviral (TARYV): pessoas que estdo retidas no cuidado e que

iniciaram o tratamento com a TARV.

Supressiao da carga viral: consideram-se suprimidas as pessoas em
tratamento com a medicagdo ha pelo menos seis meses que apresente
supressdo viral que, para fins biomédicos, esteja abaixo de 1000 copias de
RNA viral por mm3. Tal parametro ¢ utilizado internacionalmente para,
especificamente para o departamento, 0 monitoramento considera a carga viral

suprimida quando alcancga abaixo de 50 copias/mm3.

A epidemia de aids permanece ainda como um importante agravo de satde

publica: em 2019, foram registrados 10.699 6bitos decorrentes da aids (Brasil, 2021) —

em sua imensa maioria de pessoas situadas em contextos estruturais marcados por raga e

género.

Quando distribuidos proporcionalmente os ébitos notificados no ano de
2020 por raga/cor, observa-se que 61,9% dos 6bitos foram entre negros
(47,0% em pardos e 14,9% em pretos), 37,6% entre brancos, 0,3% entre
amarelos e 0,3% entre indigenas. A propor¢do de 6bitos entre mulheres
negras foi superior a observada em homens negros: 62,9% e 61,4%,
respectivamente. Realizando uma comparacédo entre os anos de 2010 e
2020, verificou-se queda de 10,6 pontos percentuais na proporcao de
Obitos de pessoas brancas e crescimento de 10,4 pontos percentuais na
proporcao de 6bitos de pessoas negras.”

O meu interesse socioldgico para esta pesquisa foi despertado ao tomar

conhecimento da quantidade elevada de obitos concentrados em estratos populacionais

segmentados de uma doenc¢a para a qual ha politica e tratamento disponivel pelo sistema

publico de saude. A tendéncia de queda acentuada nos 6bitos de pessoas brancas e,

proporcionalmente, a elevagdo dos Obitos entre pessoas negras, que vem sendo observada
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nos anos recentes (Brasil, 2020; 2019; 2018), me fez indagar sobre a possivel relagao
entre marcadores sociais de raga e género no tratamento para a aids e me ofereceu a chave
interpretativa dos resultados estratificados dos indicadores clinicos. Se, como apregoado
pelo senso comum, a aids atualmente ¢ uma doenca para a qual, diferentemente das
possibilidades clinicas existentes anos atras, ha tratamento eficaz e, desse modo, oferece
a possibilidade aos infectados de viverem uma vida “normal”, o que justificaria uma
quantidade bastante elevada de obitos concentrados em alguns segmentos sociais? Dado
que os milhares de oObitos registrados indicam um gap na politica de satde, marcado,
principalmente, por um vi€s de raga, o que justificaria, entdao, o seu €xito?

Esta foi a primeira questdo que me coloquei para a pesquisa do doutorado, quando
ja me dedicava a investigar a tematica do HIV/Aids. O meu percurso de pesquisa com
este tema remonta anos atras, desde o inicio da minha trajetoria académica iniciada no
mestrado, cujo trabalho foi dedicado a compreender a soropositividade e as experiéncias
de doenga relacionadas ao HIV/Aids para homossexuais masculinos. Naquela pesquisa,
cujo titulo do mestrado foi obtido em 2016°, 0 meu objetivo foi compreender como a aids
era vivenciada como uma doenga cronica na perspectiva de homens gays, ou seja,
investigar a experiéncia contemporanea da soropositividade pelo viés do grupo que fora
historicamente mais atingido pela epidemia.

Analisei a constru¢do dos significados atribuidos a condicao soroldgica a partir do
conceito de carreira moral de Erving Goffman (1973) e uma das conclusdes obtidas na
pesquisa foi que a soropositividade, problematizada sociologicamente como as
experiéncias de doenga com o HIV sdo decorrentes da mobilidade dos homens
entrevistados que estavam inseridos em uma trajetoria de cuidados nos servigos de
assisténcia a satide, uma experiéncia marcada pelo alcance de determinadas posi¢des na
carreira moral® de doentes.

Durante a andlise das entrevistas, para aquela pesquisa, constatei que todos os
meus interlocutores eram homens negros cujas experiéncias com a aids, em varios

aspectos, também eram experiéncias racializadas. No entanto, ndo me aprofundei nessas

5 Pinheiro, Rafael Cerqueira; SANTOS, Yumi Garcia dos. Trajetorias da soropositividade: as carreiras
morais de homossexuais masculinos vivendo com HIV. 2016.

6 As investigagdes sobre doengas cronicas na Sociologia emergiram na década de 60 em contraponto a
perspectiva estrutural-funcionalista parsoniana que concebia a relagdo saude e doenga a partir da ideia de
papel social, como papel do doente. Neste sentido, o conceito de carreira filia-se a abordagem interpretativa
tributaria do interacionismo simboélico. Para ver mais, Gerhardt, 1990.
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questdes que os dados revelavam e decidi prosseguir a investigagao e problematizar tais
lacunas na continuidade da minha carreira académica.

Na época do mestrado, entrei em contato com uma rica e abrangente literatura
acerca do trabalho do care através de uma disciplina que a minha orientadora da época
ofereceu para a graduacao do curso de Ciéncias Sociais da UFMG em 2015. O trabalho
do care, em uma perspectiva de género, ¢ um dos temas de pesquisa que ela se dedica ha
alguns anos. Tratamos na disciplina sobre relagdes de desigualdades e vulnerabilidades
no trabalho do cuidado e, na leitura de diferentes autoras e autores que tratavam dessa
questdo em suas variadas expressodes sociais, fui construindo possibilidades tedrico-
analiticas que deram forma a pesquisa que fundamenta esta tese. Desse modo, este
trabalho ¢, também, fruto de interesses analiticos que se convergiram durante a minha
trajetoria académica em relagdo a novas perspectivas de pesquisa pelas quais eu me
deslumbrava.

Ao buscar correlagdes entre o trabalho do care e o HIV/Aids, como interesse
inicial de investigagdo e mote tedrico para a constru¢ao do projeto que deu forma a
pesquisa aqui apresentada, eu me depararei com diversos indicadores apresentados no
“Relatorio de Monitoramento Clinico do HIV” (Brasil, 2017; 2020). Ao longo das
diferentes etapas da linha de cuidado, os indicadores apontavam diferengas de género e
cor/raga que se mostraram pertinentes questdes para investigacdo socioldgica. Por
exemplo, entre as etapas do diagnostico e da introdugdo da terapia antirretroviral, as
mulheres apresentavam indicadores clinicos melhores do que os dos homens, porém, na
supressdo da carga viral, esses indicadores mostravam que os homens brancos tinham
resultados melhores que usuarios de outros estratos sociais. O relatério, portanto,
demonstrava que padrdes de desigualdades de género, raca e classe se reproduziam ao
longo da linha de cuidado que, por sua vez, estrutura os servigos de assisténcia e
tratamento para HIV/Aids.

Os resultados da pesquisa do mestrado serviram de base para as reflexdes iniciais
acerca do problema tratado neste trabalho e, partindo da hipotese de que o cuidado ¢ o
elemento fundamental do processo de transformacdo da infec¢ao pelo HIV de uma
condicdo aguda para crdnica, a questdo de pesquisa que fundamenta esta tese foi
elaborada. Da dlvida inicial, acerca dos marcadores sociais que estruturam uma
composigao social entre os 6bitos pela aids, e com base na leitura dos indicadores clinicos,

questionei no que consistiria o cuidado com HIV/Aids e se, e em que medida, as relagcdes
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de género (com base na literatura sobre o care) conformariam modos especificos de
cuidado para usuarios/as em acompanhamento clinico.

A existéncia e a disponibilidade de recursos terapéuticos, tais como o
acompanhamento médico e a terapia antirretroviral (TARV), sdo condi¢cdes que tornam
possiveis o tratamento provido pelo sistema publico de saude. Esse fator ¢ fundamental e
possibilita que, no Brasil, a aids seja algada a condicdo de uma doenga cronica, ou de
longa duragdo (Maksoud, 2015). De modo geral, esses recursos fomentam os servigos
oferecidos pela politica de tratamento e que chega até os usuarios por meio das
institui¢des especializadas, tais como os centros de testagem e aconselhamento (CTA’s),
os servigos de atendimento especializados (SAE’s) e os centros de treinamento e
referéncia (CTR).

No entanto, a cronicidade, além de uma condigdo clinica, ¢ uma condi¢do social
possivel por um conjunto de relagdes sociais tecidas pelos individuos inseridos na politica
publica. E, nesse sentido, a cronicidade do HIV/Aids, além do seu carater biomédico, ¢
fruto de um processo social desencadeado por relacdes de cuidado que envolvem
diferentes agentes, além dos profissionais de saude. As organizagdes comunitarias, os
grupos familiares e de ajuda mutua, as comunidades de pessoas vivendo com HIV e Aids
(PVHA) também podem ser considerados espagos de constru¢ao de modos de cuidados.
No entanto, como a pesquisa se restringe a analisar o cuidado para usudrios inseridos nos
servicos de saude, e ao longo do tratamento, esses espagos nao foram considerados para
a realizacao do trabalho.

O modelo de assisténcia a saude centrado no uso da medicagao antirretroviral foi
estruturado de modo a responder as metas, contidas no planejamento estratégico com
vistas ao fim da epidemia de HIV/Aids e elaboradas no plano global. Esses fatores sao
relevantes para considerar a construcao social da aids enquanto um problema que, ao
menos no plano governamental, suscita demandas cujas respostas privilegiam um modelo
especifico de cronicidade.

Portanto, na perspectiva das politicas publicas de tratamento para HIV/Aids, a
cronicidade da aids se constrdi a guisa de um modelo assistencial biomédico. Nesse
sentido, o cuidado emerge como importante questdo de analise para a compreensdo das
dindmicas sociais envolvidas no tratamento. A vida com HIV/Aids requer cuidados
continuos que, por sua vez, estdo relacionados a provisao oferecida pela politica publica

de tratamento, como acompanhamento clinico, 0 monitoramento do corpo e a propria
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TARV. Este € o pontapé inicial para a analise do cuidado tratado nesta tese, pelas relagdes
sociais que implicam individuos, grupos e institui¢des. Desse modo, € possivel afirmar
que, em um primeiro momento, o cuidado com HIV/Aids ¢ um fendmeno socioldgico e
apresenta multiplas dimensdes que envolvem diferentes atores sociais (individuos em

tratamento, profissionais de satude), a politica publica e as institui¢oes.

1.3 - A discussao sociologica sobre o cuidado

O cuidado ¢ a categoria central desta pesquisa € 0 seu uso como conceito
socioldgico relacionado ao campo do HIV/Aids ¢ a contribuicdo que esta tese pretende
apresentar para o campo da Sociologia, sobretudo em seus entrelagamentos com o campo
da satde. A respeito da discussdo sobre a categoria cuidado, parto da discussdo de
Georges (2016) sobre o seu carater resiliente como uma categoria sociologica que circula
entre mundos sociais distintos, tanto como categoria analitica, como no mundo dos
trabalhadores do social (p.125). Neste sentido, as apropriagdes desta categoria sdo
variaveis conforme o contexto e, dado o seu carater dindmico, elastico e resiliente,
segundo a autora, se trata de uma categoria de mediagdo que se insere em um mesmo
campo de atuagdo em tensao.

Como categoria analitica, o cuidado em uma perspectiva socioldgica remonta a
diversas questdes sociais emergentes na década de 1970, como as mudangas no mundo
do trabalho, as transformagodes da atividade feminina e as novas dinamicas € 0s novos
fluxos migratorios entre os paises do Sul em direcao ao Norte global (Hirata, 2010). As
multiplas possibilidades de significado a categoria do cuidado revelam o seu potencial
heuristico e as possibilidades de tratar questdes que se referem a campos distintos, além
de revelar dimensdes do HIV e da aids como fendmenos sociais contemporaneos.

Nas praticas de satde, especificamente as relacionadas ao HIV/Aids, a categoria
do cuidado se desenvolveu como instrumento analitico no bojo de uma série de
transformagdes nas ultimas décadas. Ayres (2004; 2009) aborda as mudangas ao longo do
tempo na assisténcia a saude, focando sobretudo no desenvolvimento da Medicina e da
Epidemiologia no século XX. Segundo o autor, o horizonte normativo das praticas da
saude foi marcado pelo desenvolvimento de uma racionalidade técnica desde fins do
século XIX. Os efeitos dessa racionalidade instrumental se manifestaram, no campo

médico, no modo cada vez mais estrito a um ideal de cientificidade centrado na gestao
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individual dos riscos a integridade e funcionalidade do corpo. As tecnologias de
assisténcia a saude, tais como a formulagdo de politicas de satde, as relagcdes entre
médicos e pacientes sofreram efeitos da reconfiguracao do encontro terapéutico marcado
pela progressiva cientificidade e sofisticacdo tecnoldgica. No entanto, o autor pondera

sobre os efeitos negativos dessa reconfiguracao e, assim, pontua:

(...) aautonomizagio e tirania dos exames complementares, a excessiva
segmentacdo do paciente em 6rgdos e fungbes, o intervencionismo
exagerado, 0 encarecimento dos procedimentos diagnosticos e
terapéuticos, a desatencdo com 0s aspectos psicossociais do
adoecimento e a iatrogenia” (AYRES, 2004, p. 82)

Outra consequéncia apontada pelo autor foi o questionamento da confianga na
Medicina, expressa na incapacidade de a assisténcia a saide se mostrar racional e sensivel
as necessidades das pessoas. Para Ayres, o problema representa uma crise que questionou
o significado do lugar destacado e determinante que a tecnoci€ncia passou a ocupar na
assisténcia (2004, p. 83). A crise de legitimidade e confianga da medicina moderna foi
um reflexo do “progressivo afastamento da arte tecnocientifica da Medicina em relagdo
aos projetos existenciais que lhe cobram participagdo e conferem sentido” (p. 83). Ou
seja, um projeto de medicina que ndo considera a relagdo com o paciente, nem o
compromisso com um projeto de felicidade, concebido como “horizonte normativo que
enraiza na vida efetivamente vivida pelas pessoas aquilo que elas querem e acham que
deve ser a saude e a aten¢do a saude” (2004, p.21b) estaria fadado a crise.

Uma série de transformagdes no campo da satide publica global, que sera tratado
mais adiante em um capitulo especifico desta tese, modificou o0 modo como a satude
passou a ser concebida como um direito fundamental, principio que foi expressado na
Constituicao de 1988. O campo do HIV/Aids foi o contexto da emergéncia de novas
categorias que passaram a compor uma nova gramatica sobre o campo das praticas da
saude. Como exemplo, a emergéncia do conceito de vulnerabilidade como ferramenta
articulada a uma concepcdo da satide como um direito humano, emergente da crise
provocada pela aids no inicio da década de 90 (Calazans, 2018).

A vulnerabilidade entrou, de forma mais sistematica, na matriz conceitual das
praticas de satde para se medir e avaliar os impactos da epidemia de HIV/Aids desde a

publicacio dos livros Aids in the World I, em 1992, e Aids in the World II, em 1996, Nio

7 O primeiro foi traduzido para o portugués em 1993 e publicado pela Associagdo Brasileira Interdisciplinar
de Aids (ABIA). Para saber mais, ver http://abiaids.org.br/1993-2/29945 acesso em 29 de maio de 2020.
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somente a vulnerabilidade foi incorporada na abordagem da atencdo a satde, mas,
também, a humanizacao passou a se constituir em um principio norteador das a¢des em
satde no bojo da integralidade que, por sua vez, ¢ um dos pilares sobre o qual o proprio
sistema de saude fora concebido. Ou seja, tem-se a emergéncia de novas proposicdes na
assisténcia a satde que, no Brasil, foram delineadas no plano programatico no sistema de
saude. Tem-se, entdo, uma questao: o vivido, no cotidiano € nos espagos de saude, ¢ o
programatico, que pertence a ordem da estrutura politica e institucional.

O cuidado emerge na ascensao das novas proposi¢des da atenc¢do a saide em uma
perspectiva integral (Ayres, 2014). No cotidiano da assisténcia, o cuidado se manifesta na
“escuta e acolhimento”, que sao fundamentais no acompanhamento clinico. No entanto,
tomando como base a perspectiva dos profissionais que atuam diretamente com os
usuarios, perde-se a singularidade de situagdes de satde de individuos e grupos, o que
demanda atengdo para a compreensao dos processos tomados a cabo pelos usuarios na
trajetoria percorrida nos servicos ambulatoriais € no acompanhamento clinico. Desse
modo, relagdes de cuidado adquirem relevancia analitica como processos sociais que
tangem a assisténcia a saude, mas que extrapolam os limites dos espagos ambulatoriais e
das praticas clinicas para o cotidiano dos/as atores sociais submetidos a um regime de
tratamento.

Considerando que a cronicidade também ¢ uma condicao clinica, o alcance dessa
condic¢do por aqueles que estdo submetidos a um regime de tratamento médico extrapola
os parametros biomédicos para se efetivarem no cotidiano. Nesse sentido, compreender
a dimensao do HIV/Aids para usudrios/as, as mudancas no eu ao longo do tempo e os
modos como essas transformagdes determinam a agdo desencadeada dentro de uma
trajetoria de acompanhamento clinico emerge como questao de analise cujo foco reside

na vida cotidiana.

1.4 — A discussao sobre o cuidado tratada nesta tese

O cuidado em saude, concebido inicialmente como a busca e avaliacdo de
tratamento (Alves, 2015) para uma doenga, esta diretamente relacionado ao percurso dos
usuarios no seguimento clinico com o HIV/Aids. A doenga, a partir dessa ideia, possui
significado como um sistema integrado de sentidos (Mol, 2002; 2004), distintos modos

de se vivenciar e produzir sofrimento. Desse modo, a doen¢a também produz novas
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formas de ser e de se estar no mundo, uma vez que o seu sentido lhe ¢ atribuido em
contextos especificos e requer dos individuos a aquisi¢do ¢ o desenvolvimento de
determinadas habilidades relacionadas a condi¢do de doente. A doenga ¢ tomada como
praxis, ¢ a relacdo estabelecida com ela pelos individuos se d4& em um processo de
construgdo e atribuicao de significados operados na interagdao entre as formas como o
doente encara e trata o sofrimento que, por sua vez, refere-se a propria condigcdo
patologica.

O objeto de andlise desta pesquisa ¢ o percurso dos usudrios entrevistados ao
longo da linha de cuidado, sendo, portanto, mais proficuo trabalhar com a nocao de
carreira no cuidado do que a de itinerarios terapéuticos — concep¢ao de uso comum no
campo da saude coletiva. O conceito de itinerarios terapéuticos abrange a dimensao
individual, no sentido de se compreender os sentidos atribuidos pelos individuos na
interpretagdo de suas experiéncias de doenga e as suas agdes ao longo de um determinado
processo de tratamento. Os itinerarios terap€uticos sdo ferramentas conceituais
importantes para se compreender a busca por resolucao de sofrimento causado por alguma
aflicdo tangencial ao HIV, como exemplo, a saide mental. No entanto, essas questdes
tergiversaram o problema da pesquisa, cabendo a ado¢@o do conceito de carreira pela sua
possibilidade de exploragdo socioldgica, no sentido de se compreender a acdo desses
usudrios em um determinado percurso — no caso as carreiras clinicas.

Contudo, a escolha teérico-metodologica de se trabalhar conceitualmente com as
carreiras em detrimento da abordagem pelos itinerdrios terapéuticos se deve a
possibilidade do primeiro conceito trabalhar diretamente a ambivaléncia objetivista
(estrutura) e subjetivista (acdo) durante o percurso clinico na institui¢cdo de saide e me
auxilia a compreender, de maneira mais evidente, a interconexdo entre essas duas
dimensdes. Ainda, pela linha de cuidado ser um arranjo institucional determinado pela
politica de tratamento vigente no Ministério da Saude, hd pouca margem de possibilidade
e oferta de tratamento fora desses parametros institucionais.

Para compreendermos a constru¢do do cuidado para usuarios institucionalizados
em tratamento, € necessario compreender nao somente as praticas desses usuarios em um
determinado curso de acdo (a propria linha de cuidado continuo) como também a relacao
que eles estabelecem com a doenga, e a condi¢dao de doente. Nao seria proficuo isolar as
trajetorias clinicas sem relaciona-las com o percurso biografico e perderia a

potencialidade de exploracdo socioldgica se eu considerasse apenas a dimensdo
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biografica na andlise do seguimento clinico. Desse modo, a analise socioldgica se torna
mais proveitosa a medida que possibilita apreender a imbricagdo entre os contextos
sociais pelos quais passaram os usudrios ao longo da vida, as condigdes estruturais
relacionadas a a¢do relacionada a tomada de decisdo ao longo do seguimento clinico e,
por fim, a propria acdo ao longo do tratamento.

O cuidado, portanto, torna-se uma ferramenta util para se compreender a
imbricagdo aqui proposta a analise. Além da sua conotagdo socioldgica usual, advinda do
campo da Sociologia do Género e do Trabalho, a elasticidade do conceito, ttil para
aplicacdo em diferentes areas do conhecimento socioldgico, possibilita-me emprega-lo
como categoria de andlise da carreira dos usudrios ao longo do seguimento clinico.

O cuidado ¢ um atributo de relagdes sociais entre, pelo menos, dois agentes, e cuja
relacdo ¢ marcada pela assimetria de poder entre quem o prové e quem se beneficia dele.
No campo das profissoes, o trabalho do cuidado ¢ tido como um trabalho feminizado (ou
seja, que possui um viés de género), precarizado (marcado, sobretudo, pela informalidade
e/ou por frageis relagdes de trabalho) e imerso em relagdes desiguais de poder (Tronto,
2007; Debert e Pulhez, 2012; Zelizer, 2012).

Considerando as possibilidades do uso do conceito do cuidado neste trabalho,
torna-se importante retomar a discussdo proposta por Ayres (2022) sobre o cuidado no
contexto das politicas de satide relacionadas ao contexto atual da epidemia de HIV/Aids,
cujo mote ¢ oferecido para o didlogo aqui proposto. O autor retoma a discussao sobre o
conceito do cuidado em um contexto marcado pelo desmantelamento de politicas sociais,
a emergéncia da pandemia de COVID-19 e as ameagas aos Direitos Humanos (2022). O
autor, contudo, especifica o contexto de biomedicalizagdo da resposta a epidemia

HIV/Aids e o compreende como:

[...] processos de construcéao de subjetividade e conformacao de padrbes
de comportamento e sociabilidade moldados pela exponencial
producdo e incorporagéo as politicas e praticas de satde de tecnologias
altamente desenvolvidas de manejo e ‘gestdo’ dos processos vitais por
intermédio de seu substrato bioldgico. (Ayres, 2022, p.197)
A critica a esse processo € tecida pelo autor no questionamento da aceitabilidade
e da efetividade das tecnologias de prevencao disponiveis aos cidaddos sem considerar os
contextos de desigualdade que marcam os diferentes grupos populacionais e, ainda, “sem
entrar na discussdo da racionalidade da escolha dos recursos para enfrentamento da

epidemia, da definicdo de prioridades nas politicas de saude, dos interesses economicos
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e mesmo da ‘agenda moral’ envolvidos na questdo” (Ayres, 2022, p.198). Critica
semelhante foi realizada por Biehl (2011) na abordagem do tipo “bala méagica” em saude,
sobretudo no tratamento de epidemias. A expressdo cunhada pelo autor implica em uma
“entrega de tecnologias de satde [...] dirigidas a uma doenga especifica apesar da miriade
de fatores societarios, politicos e econdomicos que influenciam a saude.” (Biehl, 2011,
p.267).

As criticas levantadas pelos autores sdo relegadas a tendéncia, observada nas
ultimas décadas, de individualizagdo das respostas societais e politicas a epidemia de
HIV/Aids, sem resguardar as diferencas estruturais que ndo somente expdem individuos
e grupos ao risco de infeccdo, como também interferem no processo de trato do
sofrimento causado pela doenca. Essas respostas tém assumido, nos ultimos anos, um
carater biomédico e, dada essa caracteristica observada e apontada pelos autores, possui
a tendéncia de relegar a segundo plano as dindmicas e os contextos sociais e culturais, de
modo a desenvolver um enfoque mais voltado a individualizag¢dao da abordagem a satde.

Uma ressalva a ser feita se deve a concepgao usual do HIV/Aids como uma doenga
cronica. Nessa acepg¢do, a doenga cronica ¢ tomada como “uma forma de imersdo do
doente em redes de relagoes que passam a fazer parte da sua vida cotidiana” (Alves,
2018, p.381). No artigo publicado por Alves (2018), sobre as multiplas dimensdes da
doenga no personagem Ivan Ilitch, do escritor Tolstoy na obra “A morte de Ivan Ilitch”
(2009), a doenga ¢ concebida como uma construcao tecida pelas relagdes dos personagens
entre si € o seu entorno, entre diferentes atores sociais e as situacdes objetivas que
perpassam o cotidiano desses atores. A doenca, portanto, aparece na obra relacionada a
um horizonte de projetos e trajetorias humanas (p. 387), cujo significado surge a partir
dos contextos de interagdes sociais.

A andlise da obra literaria me ajuda a pensar o HIV para este trabalho e na forma
como o0s usuarios se relacionam com a doenca, as suas experiéncias e a construcao de
uma carreira no cuidado. Os significados que o HIV passam a ter para os entrevistados ¢
possibilitado pelo engajamento destes no mundo e, para esta tese, restringe-se
analiticamente ao percurso institucionalizado. Uma vez que outros espacos de
socializagdo do cuidado foram excluidos como objeto empirico (a exemplo de
organizagdes ndo governamentais e grupos de ajuda mutua), a institui¢do Esperanca e o
acompanhamento clinico decorrente da vinculagdo dos usudrios a instituigdo,

possibilitam aos usuarios um aprendizado pratico sobre como lidar com os novos arranjos
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proporcionados pela condi¢ao de doenga na medida em que constroem as suas respectivas
carreiras no cuidado. Foi por meio desse entendimento que possibilitou a construgao das
dimensodes relacionadas ao cuidado com HIV/Aids apresentadas nesta tese.

Esses arranjos se referem ao engajamento no seguimento clinico, ao controle do
corpo ¢ ao monitoramento da infeccdo, dado pela realizagdo regular de exames para
controle da infec¢do. As incursdes em campo e as observagdes participantes realizadas
nas consultas médicas, demonstraram como esse controle ocorre no cotidiano dos
usudarios a partir da atencdo a qualquer sintoma que possa estar relacionado com a
infeccao ou da possibilidade das reacdes adversas decorrentes do uso da medicagdo
antirretroviral. Queixas usuais de satde se tornam, para os usuarios, pontos criticos de
atengdo devido a possibilidade de interacdo medicamentosa ou agravamento do quadro
clinico, ainda que os exames de rotina indiquem bons resultados dos indicadores
moleculares; esse ponto me acendeu o alerta sobre a condi¢ao de incerteza constante que
caracteriza o tratamento, apesar da adesdo ao tratamento. O HIV se tornou, entdo, um
significante da relacdo dos usudrios com o proprio corpo e a saude, a medida que a atencao
aos sintomas corporais pode denotar, primeiramente, algum problema decorrente do
tratamento. H4, logo, um permanente estado de alerta em relacdo as possibilidades de
agravamento do quadro clinico.

A atengdo dispensada aos sinais corporais e relatada nas consultas também diz
respeito a vinculacao dos usudrios a outros servicos de saude, sobretudo instituicdes
pertencentes a atencao primaria em saude. O médico infectologista se tornou, para esses
usudrios, a principal referéncia no acompanhamento de satde pela facilidade de se obter
consultas especializadas por meio da vinculagdo na instituicdo Esperanca (como no caso
de Simone, que recorreu a um dermatologista para tratar o sintoma da queda acentuada
de cabelo) em relagdo a demanda quando levada as unidades basicas de saude.

Os dilemas apresentados pelos usuérios durante as consultas, acolhidos pelos
médicos a partir da escuta e atencdo as queixas (de diversas ordens) também ofereceram
material para eu compreender quais as dimensdes sociais que atravessam o tratamento —
e quais os seus impedimentos. Observei que a consulta médica extrapola as demandas de
intervenc¢ao clinica e se torna espago para compartilhar angustias e questdes corriqueiras
dos usudrios, como problemas no relacionamento conjugal ou no trabalho. Durante a
observacao participante realizada nas consultas, o meu olhar estava voltado as diferengas

de género e os pontos de intersec¢do e divergéncia nos relatos de usuarios e usuarias,
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além do interesse por um padrao nas demandas desses usuarios a clinica médica. Homens
e mulheres agem da mesma maneira no consultorio médico? O que ¢ apresentado como
um problema a ser compartilhado com o médico varia conforme as diferencas de género?

Um dos elementos que me chamou a atencdo foi que, entre os homens (e, aqui,
refiro-me ndo somente aos usudrios entrevistados, no qual foi possivel aprofundar na
entrevista alguns aspectos observados a consulta), havia um comportamento padronizado
de organizag¢do da papelada referente aos exames e vacinacao (considerando-se o contexto
de vacinagdo para a COVID-19) e um conhecimento prévio acerca dos indicadores
clinicos que constavam nos resultados que eram apresentados ao médico. Observei que,
para eles, o conhecimento da condi¢do de saude e de informagdes como lugares de
vacinagdo eram mais recorrentes do que para as mulheres. Entre elas, observei que esse
comportamento padronizado ndo se repetia, tampouco o conhecimento acerca da oferta
de vacinagdo para a COVID-19 (do qual, as PVHA, naquele momento, eram populacdo
prioritaria para receber a vacina priorizados). Havia, portanto, formas distintas de
engajamento no tratamento que eu observava uma diferenca estabelecida por critério de
género.

Os dados desta pesquisa demonstraram maiores perdas de seguimento clinico
entre as mulheres em comparagdo aos homens. A ressalva a ser feita ¢ que, entre os
homens, predominou a observacdo de consultas de usudrios que se declararam
homossexuais, € apenas foi possivel observar uma tUnica consulta de um usuario
heterossexual. Esse fator, de grande relevancia sociologica pela relacdo entre o estigma,
a partir da diferenca sexual, e os seus efeitos no cuidado. Desse modo, ¢ correto afirmar
que o cuidado ¢ construido a partir de marcadores sociais.

O cuidado, aqui proposto como ferramenta analitica, emerge como questdao
relacionada ao HIV/Aids no bojo da emergéncia de um contexto politico, institucional e
sanitario de oferta e disponibilidade de recursos terapéuticos e como mote para se analisar
a individualizagdo que marca a atual conjuntura, ainda na década de 1990. O contexto
citado ¢ marcado pelo movimento de reforma sanitaria, que antecedeu a criagao do SUS
e a Constituigao de 1988 (Mattos, 2004; 2009). A Constituicdo tem, em seu texto, um
fator inovador sobre a garantia da salide como um direito de todos, o “atendimento
integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigos
assistenciais” (BRASIL, 1988, art. 198). A nogao de integralidade emerge, portanto, como

principio norteador do sistema de saude e das praticas de satude realizadas em seu ambito.
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Em sua acepcdo, ha trés conjuntos de sentidos que sdo relevantes para tratarmos o
cuidado: a abrangéncia das respostas governamentais, os aspectos da organizagdo dos
servigos de saude e, por fim, atributos das praticas de saude (Mattos, 2004). Este tltimo
principio me interessa diretamente pois ¢ o mote através do qual o cuidado seré tratado
na pesquisa.

A integralidade se refere, entdo, como a ocorréncia de, no encontro terapéutico, o
atendimento as necessidades dos usuarios. A no¢do de vulnerabilidade, por sua vez,
emergiu como principio aplicado as praticas em satude relacionadas ao HIV/Aids no auge
da epidemia, em meados da década de 1990. No contexto brasileiro, a criagdo de um
sistema de satde de atendimento a populagao e as experiencias de movimentos anteriores
a epidemia de HIV, como a reforma sanitaria ¢ o0 movimento antimanicomial (Ayres,
2022) ofereceram feigdes proprias da forma como o conceito de vulnerabilidade fora
recepcionado no pais. No contexto nacional, a vulnerabilidade que “assume um carater
mais radical e ambiciona buscar as raizes sociais e politicas da exposi¢ao a infecgdo e ao
adoecimento pelo HIV e sua distribuicao desigual). (Ayres, 2022, p. 199).

Aqui, a no¢ao de vulnerabilidade ¢ utilizada na sintese compreensivas capazes de
se aproximar dos diferentes contextos de desigualdades sociais que caracterizam o pais.
Desse modo, as nocdes de integralidade, vulnerabilidade e, também, cuidado sdo
interrelacionadas, uma vez que o sentido de um desses principios somente ¢ capaz de ter
significado nas praticas de satde a partir da sua relagdo com os demais.

Nesse sentido, o cuidado relacionado ao HIV/Aids emerge como principio
relacionado ao campo das praticas de saude na esteira dos conceitos de vulnerabilidade e
integralidade (Ayres, 2022; Matos, 2004) e me oferece o pontapé inicial da discussdo aqui
proposta, no sentido da abordagem dos aspectos sociologicos que possibilitam a
constru¢do de uma carreira no cuidado pelos usudrios em tratamento. Para os autores, a
nocao de cuidado relacionado ao campo das politicas e praticas de saude em HIV/Aids
buscaria superar uma tendéncia de objetificar os usudrios da politica de saude, ou seja,
concebé-los como meros receptores das agdes de saude prestadas por um profissional, e
da redu¢do do distanciamento nas interacdes entre usuarios e profissionais de saude, sem
contemplar as demandas e as necessidades dos usudrios. O cuidado, portanto, como um
significante das praticas de satide, somente possui sentido se relacionado a integralidade
e a vulnerabilidade, cujo sentido de um principio somente se realiza em relagdo aos

demais principios.
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Portanto, partindo dessa perspectiva, o cuidado ¢ concebido como elemento capaz
de delinear certas praticas de saide que subverteriam a reproducdo de relagdes sociais
hierarquizadas entre os detentores de um saber biomédico e os destinatdrios deste
conhecimento. Nessa acepg¢ao, valoriza-se a autonomia dos usuarios na escolha e nas suas
acoes ¢ a potencialidade de construcao de alternativas capazes de alcangar os “projetos
de felicidade”. E, considerando que os atores sociais, ao construirem relacdes que
possibilitam uma carreira no cuidado, o fazem em um sentido instrumental, de modo a
viabilizar a realizagdo dos seus respectivos projetos de felicidade.

Algumas ponderagdes sobre o conceito do cuidado necessitam ser retomadas.
Primeiro, por também ser concebido como uma categoria analitica relacionada as relagdes
sociais de trabalho e género, cuja construgdo sociologica tem sido tratada pelo feminismo
materialista ha cerca de 50 anos. O trabalho do cuidado, ou melhor, o trabalho do care, é
objeto de investigacdo de um ramo da sociologia preocupado em compreender as relacdes
de trabalho que envolvem género, vulnerabilidade, classe e nacionalidade (Debert; 2012;
Santos 2012; Hirata, 2012), dentre outros marcadores sociais. O trabalho do care foi
utilizado nesta pesquisa como forma de compreender a assisténcia a saude prestada pelos
profissionais que atuam na Instituicdo Esperanca, 16cus de realizagao do trabalho de
campo.

Os profissionais de satde entrevistados, tanto os que atuam na ponta da assisténcia
quanto os que desempenham rotinas administrativas (mas que, de alguma forma, também
executam o trabalho de acolhimento dos usuarios) concebem a si proprios como
trabalhadores do cuidado que desempenham fung¢des importantes para a realizagdo do
seguimento clinico, como o acolhimento dos usudrios que chegam a institui¢do na busca
por tratamento, quanto suas permanéncias ao longo do seguimento clinico a partir da
atuacdo em pontos relevantes da linha de cuidado, como a introdugdo da terapia
antirretroviral. A adesdo ao tratamento, portanto, da-se na base da atuacgdo e intervencao
de diferentes profissionais com posi¢cdes e fungdes especificas para a realizagdo do
tratamento pelos usudrios. A importancia da discussao dessa dimensdo do cuidado reside
na defesa da tese de que o acolhimento ¢ uma pratica que acompanha todo o percurso dos
usudrios durante o tratamento, ndo se restringindo ao processo de inserc¢ao e reten¢ao nos
servigos de saude — e, aqui, a divisdo entre atenc¢ao bésica a satde e aten¢do especializada
nao possui relevancia, uma vez que o acolhimento se d4, como demonstrado pelos dados,

na rede de satde, sobretudo nas institui¢des de atencao basica.
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1.5 - O ponto de partida

Em sete de junho de 2016, na Assembleia Geral das Na¢des Unidas, foi adotada
a Declaracao Politica sobre HIV e Aids: acelerar a resposta para lutar contra o HIV e
acabar com a epidemia de aids até 2030 (UNGASS, 2016). O documento estabeleceu
uma série de medidas que visavam a aceleragdo dos esfor¢os globais para erradicagdo da
epidemia de HIV/Aids até 2030. O documento ¢ assentado nos Objetivos de
Desenvolvimento do Milénio (ODM), no qual trata, especificamente o item seis, de
combater o HIV/Aids, a maléria e outras doengas. A aids passou a ser considerada um
problema relevante de desenvolvimento humano que demandou esforcos articulados
entre organismos internacionais e governos locais expressos em declaragdes conjuntas
desde os anos 2000. Nao foi a primeira vez que a epidemia de HIV/Aids entrou na pauta
das agéncias governamentais transnacionais. No caso brasileiro, o Banco Mundial e a
Organizagdo Pan-americana de Satde (Opas) foram atores fundamentais nas primeiras
respostas programaticas a epidemia, ainda na década de 1980 (Teixeira, 1997; Parker,
2011).

O enfrentamento a aids adquiriu contornos globais impulsionado com o advento
da terapia antirretroviral, em meados da década de 1990. Desde entdo, a existéncia de
um sistema de satde de provisdao da assisténcia e do tratamento aos doentes tornou-se
uma questao central sobre a capacidade dos governos nacionais controlarem a epidemia
e proverem assisténcia aos infectados. O estabelecimento de metas e desafios se tornou
a tonica do enfrentamento a epidemia de aids no plano global, e as politicas publicas
passaram a ser elaboradas dentro de um planejamento estratégico articulado entre o plano
local, dos governos nacionais, € global, com as institui¢des transnacionais. A declaragao
de 2016 reatualizou documentos anteriores (UN, 2001; Unaids, 2006), cito
especificamente a Declaragdo de Paris, de primeiro de dezembro de 2014. Essa
declaragdo trata a respeito do desenvolvimento da estratégia principal da chamada
aceleracao da resposta a epidemia, a estratégia fast-track. Segundo a Unaids (2014), com
a elaboracdo desse plano estratégico, ha o desafio de alcancar, at¢ 2020, 90% de
diagnostico das pessoas vivendo com HIV/Aids (PVHA), 90% dessas pessoas em
tratamento ¢ 90% delas com a carga viral suprimida. A possibilidade de controle e

erradicagdo da epidemia de HIV/Aids € a prerrogativa na qual se baseia as acdes e
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estratégias globais, apesar das diferentes realidades epidemiologicas, sobretudo entre os
paises situados no Norte € no Sul global. O desenvolvimento dos antirretrovirais foi um
marco que ressignificou uma doencga caracterizada pela alta letalidade e associada, no
imagindrio cultural, a mortalidade e morbidade fisica. Com esse novo aparato biomédico,
passou-se a vislumbrar a possibilidade de recrudescimento epidemiologico e tornar a aids
uma doenca de quadro clinico controlavel.
A constru¢do politica da aids como um problema passivel de intervencao centrada
em tecnologias biomédicas foi denominada por alguns autores (Sangaramoorthy, 2018;
Kenworthy et. al, 2017; David et. al, 2015) como biomedical turn:
[...] um poderoso triunfalismo biomédico autocongratulatério com relagéo ao
tratamento e prevencdo do HIV, relacionado ao tratamento privado,
tecnoldgico e, em algumas instancias (alegadamente) com melhor custo-
beneficio vem sendo promovidas, em detrimento de tratamento a longo prazo,

com antirretrovirais ao longo da vida (David, Girard & Nguyen, 2015 —
tradugdo nossa)

A virada biomédica tornou-se hegemonica nas respostas politicas e sociais apos
as diretrizes globais com a interlocu¢do de novos e diferentes atores sociais da saude
publica global contemporanea (organizagdes transnacionais como a Bill and Melinda
Gates Foundation) nas respostas a epidemia. Historicamente, a prevaléncia do modelo
biomédico foi acentuada com a crise financeira de 2008, que legitimou a aplicagdo de
uma agenda politica de limite de gastos em saude, sobretudo nos paises mais atingidos
pela crise. O discurso adotado pelo Programa das Nag¢des Unidas sobre HIV/AIDS
(Unaids) passou a ser pautado no objetivo de alcancar, em um curto periodo de tempo, o
“fim da aids” (Deeks et. al, 2013; Parker, 2016; Kenworthy et. al, 2018). Os avangos
biomédicos se tornaram, entdo, uma justificativa amparada no discurso dos organismos
internacionais, a despeito das diferencas locais, principalmente, no que diz respeito as
desigualdades de acesso ao tratamento e as condi¢des de assisténcia dos sistemas de
saude.

A IX Conferéncia Mundial de Aids, ocorrida em 1996 em Vancouver, no Canada,
foi um marco na histéria da epidemia pois, nesse evento, foram apresentados dados
cientificos que comprovaram a eficacia do uso combinado da terapia tripla, que ficou
popularmente conhecida como “coquetel” (Greco, 2016). Naquele mesmo ano, foi
sancionada pelo governo brasileiro a lei n® 9.313, que tornava a distribuicdo da
medicacao antirretroviral obrigatéria e gratuita pelo SUS. O Brasil ja contava com o

Programa Nacional de Aids que foi institucionalizado pela portaria n° 236 de 1985,
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inserido na entdo Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria, sendo posteriormente
vinculada ao sistema publico de satude.

Entre o final da década de 1980 e inicio da década de 1990, teve a criacao dos
primeiros servigos publicos de aids no pais. A rede publica de satde distribui
medicamentos para infecgdes oportunistas desde 1988 e, a partir de 1991, passou a
oferecer, também, tratamento especifico para a aids, com a Zidovudina, conhecida como
AZT (MS, 1999, p.11). Com a distribui¢@o universal da medicagdo a partir de 1996, o
Brasil se tornou, entdo, o primeiro pais em desenvolvimento a adotar uma medida de
tamanha magnitude, contrariando, inclusive, diretrizes do Banco Mundial, que era o
principal financiador das politicas focadas no enfrentamento governamental da epidemia
no pais. A medida demandou a organizacdo de uma rede de servigos especializados
compostos por laboratdrios, unidades dispensadoras de medicamentos e profissionais
para orientar e acompanhar os usudrios em uso da medica¢do. De modo geral, novas
modalidades assistenciais emergiram a partir da configuragdo da possibilidade de
tratamento para aids.

Os efeitos epidemiologicos incidiram diretamente na reducgdo drastica dos indices
de mortalidade. A possibilidade do tratamento pela TARV assumiu um lugar central na
politica brasileira de aids, que passou a organizar a assisténcia a saude centrada no
controle da infeccdo e monitoramento do quadro clinico dos usudrios. O uso regular da
medicacdo também possibilita que o organismo infectado alcance a condigdo
indetectavel, isto €, quando a carga viral € tdo pequena que se torna insuficiente de ser
contabilizada pelos aparatos de contagem molecular. Esse status soroldgico representa
uma nova condic¢do clinica: o individuo indetectdvel possui uma doenca aguda que se

tornou cronica mediante o manejo clinico. Essa condi¢do confere uma nova identidade

o~

social, principalmente se tratando de uma doenga cuja representacdo cultural

o~

relacionada a morbidade fisica e a iminéncia da morte. A condi¢cdo de cronicidade
possibilitada pela intervengdo biotecnoldgica (o acompanhamento e monitoramento
clinico pelo uso da TARV) cujos efeitos se ddo em uma dimensao estrutural, relacionada
ao desenvolvimento epidemioldgico, as condigdes sociopoliticas do pais e, ndo menos
importante, a capacidade de o sistema de satide prover assisténcia. Em uma perspectiva
micro, a cronicidade ¢ uma condi¢do referente as experiéncias e histdrias individuais
com a doenca e sobre como se constroi a identidade clinica na relagdo com os servigos

de saude (Fleischer e Franch, 2015; Maksud, 2015).
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O manejo clinico possibilitou a aids ser ressignificada como uma doenga que nao
representa, necessariamente, uma sentenga de morte, mas como enfermidade possivel de
ser manejada. Nao se trata de uma mudanca banal, dado sua carga simbolica e,
principalmente, se tratando de uma epidemia que possui tantos significados (Treichler,
1987). O HIV e a aids assumem, na dimensao da politica publica, um problema de
intervencao proeminentemente biomédica.

As mobilizagdes societdrias em torno da epidemia se reconfiguraram, ao longo
do tempo, em questdes cujas respostas politicas passaram a ser oferecidas pela
intervencdo biomédica. Tem-se, entdo, a emergéncia de um modelo de assisténcia
centralizado no aparato biotecnoldgico que passou a orientar as respostas, nos niveis
global e local, de possibilidade de controle da epidemia, com vistas ao “fim da aids”. A
cronicidade da aids se constroéi a guisa de um modelo biomédico preconizado nas
politicas publicas de tratamento. O modelo assistencial, a partir das politicas focalizadas
do sistema de saude, passa a se estruturar para responder as metas elaboradas no plano
global. Esses fatores sdo relevantes para considerar a construgdo social da aids enquanto
um problema que, ao menos no plano governamental, suscita demandas cujas respostas
privilegiam um modelo especifico de cronicidade. E neste contexto que emerge o
problema de pesquisa. Como o HIV e a aids se torna uma doencga cronica na perspectiva
das/os usudrias/os dos servigos publicos para tratamento? A questdo que privilegio na
tese, € tomo como elemento fundamental de analise, € o cuidado. O cuidado é o elemento
que relaciona, tensiona e possibilita que a cronicidade seja extrapolada do parametro
biomédico, uma vez que sua possibilidade, enquanto atividade cotidiana, tem como
referéncia os servicos ambulatoriais de tratamento, mas ndo se restringem a esses
espacos. O cuidado com HIV, como elemento analitico, relaciona a dimensao individual,
do dominio da a¢do, a estrutural, que orienta os modos como esse € concebido e gerido,

tomando como base as institui¢des de saude.

1.6 - O cenario epidemioldgico no municipio de Belo Horizonte

Os dados epidemioldgicos de HIV/Aids sdao divulgados anualmente pela
Vigilancia Epidemiologica do Departamento de Doengas de Condi¢des Cronicas e

Infec¢des Sexualmente Transmissiveis (DCCI), através do Boletim Epidemiologico. O
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DCCI disponibiliza, ainda, um painel de indicadores clinicos® de facil acesso a qualquer
usudrio/a, com indicadores e informagdes sobre os servigos que compdem a cascata de
cuidado continuo, estratificados por municipio. No ambito municipal, os dados sdo
disponibilizados pela Lei de Acesso a Informagao e gerados pela Geréncia de Vigilancia
Epidemiolégica®.

Os dados disponibilizados pela geréncia para esta pesquisa foram coletados com
base no Sistema Nacional de Informac¢ao de Agravos de Notificagdo (Sinam), o Ministério
da Satde (sem especificar o sistema de monitoramento) e o DATASUS. Importante
considerar que a notificacdo compulsoéria de casos de HIV, no Brasil, ocorre desde o ano
de 2014 (portaria n°1271 de 06 de junho de 2014) e, até entdo, os dados correspondiam
somente aos casos notificados de aids. Os dados epidemioldgicos utilizados nesta
pesquisa referem-se a série historica empreendida entre 2007 € 2021 e descrevem apenas
os numeros de casos de HIV e aids e a taxa de deteccdo, por 100.000 habitantes, no
municipio. Foram excluidos os dados de gestantes e menores de 5 anos, por ndo abarcar
o espectro da amostra utilizada neste trabalho.

Em 2020, no municipio de Belo Horizonte, havia 12.690 casos registrados de
HIV/Aids no municipio, sendo 5.611 casos de HIV e 7.069 casos de aids (Belo Horizonte,
2021). No mesmo ano, segundo o relatério municipal, foi registrado uma taxa de deteccao
de casos de HIV 22,5 para cada 100.000 habitantes, e de 7,5 para casos de aids; ainda,
segundo o mesmo relatorio, a taxa de detec¢dao conjunta de HIV/Aids para o municipio
de Belo Horizonte foi de 30/100.000 habitantes.

No entanto, os dados disponibilizados pelo municipio contrastam com os dados
divulgados no boletim nacional. O municipio de Belo Horizonte, segundo o ultimo
Boletim Epidemiolégico (Brasil, 2021), ocupava a 23° posicdo, entre as capitais
brasileiras, em taxa de deteccdo (por 100.000 habitantes) de casos de aids, de 15,7; ndo
ha, nesse boletim, dados especificos para casos somente de HIV. Para efeitos
comparativos, em 2020, na cidade de Porto Alegre, que possui a maior taxa entre as
capitais brasileiras, a taxa de detec¢ao de aids foi de 45,4 casos por 100.000 habitantes.
Entre as capitais da regido sudeste, a cidade do Rio de Janeiro possui a maior taxa de

detec¢do de casos de aids, com 21,4 casos para cada 100.000 habitantes.

8 http://indicadoresclinicos.aids.gov.br/ acesso em 31 de margo de 2022.

9 Os dados epidemioldgicos utilizados nesta tese foram solicitados no dia 07/07/2021, cuja solicitagdo
corresponde ao protocolo 31.00257662/2021-21, e a resposta foi dada no dia 24/08/2021.


http://indicadoresclinicos.aids.gov.br/
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Sobre a taxa de casos de aids, ha uma discrepancia entre os dados que constam no
boletim epidemioldgico nacional e no relatério municipal. Todavia, ainda que no relatorio
constem os dados especificados por casos de HIV e aids, adotarei, como parametro, as
informagdes divulgadas no boletim epidemioldgico nacional porque ha dados de outras
capitais e regides do estado e, também, periodicidade em sua elaboracao, o que facilita o

trabalho de comparacao.
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2. A Pesquisa: aspectos metodologicos

Nesta parte da tese, sera apresentado o percurso metodologico adotado na
pesquisa, dividida entre as partes: pergunta de pesquisa, o COEP, a inser¢cao em campo, €
as mudangas no trabalho de campo decorrentes da pandemia de COVID-19. Pretendo
discorrer sobre as escolhas metodoldgicas ao longo da exposi¢ao dos dados, na secdo
posterior, de modo que uma reflexdo mais ampla sobre o método empregado esteja
relacionada aos dados que serdo apresentados. Deste modo, buscarei evitar a divisdao

convencional da apresentagdo do texto da tese.

2.1.A emergéncia de outra epidemia

No dia dezessete de margco de 2020, participei, pela segunda vez, da reunido
promovida pela comissdo de aids da Secretaria Municipal de Satde (SMSA) do municipio
de Belo Horizonte. Essa reunido conta com a participacdo de gestores municipais dos
servigos da aten¢do secundaria de HIV/Aids e outras IST’s além de representantes de
diversos movimentos sociais, como a Rede de Jovens Vivendo com HIV, a Associagao
das Prostitutas de Minas Gerais — Aprosmig e integrantes do programa BH de Mdos dadas
contra a Aids, de prevencdo a aids. O encontro era realizado uma vez por més, na terceira
terca-feira, em lugares variados, até a eclosao da pandemia de COVID-19 — a primeira
vez que participei, em janeiro daquele ano, o evento ocorreu na sala de reunides da sede
da SMSA e, na ocasido relatada, em um servico de atendimento de infectologia localizado
na regido centro-sul da cidade. Desde entdo, e ao longo da pandemia de COVID 19, a
reunido tem ocorrido no formato remoto.

A reunido foi suspensa em fevereiro devido ao feriado de carnaval. A pauta do
encontro seguinte foi alterada de ultima hora pela urgéncia de repassar as diretrizes
recentes de enfrentamento ao, entdo iminente, surto epidemioldgico do SARS-COV-2, o

virus causador da COVID-19, na cidade!’. Nessa reunidio, a coordenadora municipal de

10 A primeira morte registrada em Belo Horizonte foi noticiada na imprensa dia 29 de marco, de uma
mulher idosa internada em um hospital da cidade. O primeiro Boletim Epidemiolégico do estado de Minas
Gerais ¢ referente a data de 02 de margo, quando estavam sendo investigados 48 casos suspeitos, sendo 19
apenas na capital. Para ver mais, https:/gl.globo.com/mg/minas-gerais/noticia/2020/03/16/coronavirus-
belo-horizonte-tem-o-primeiro-caso-confirmado.ghtml acesso em 01 de junho de 2020.



https://g1.globo.com/mg/minas-gerais/noticia/2020/03/16/coronavirus-belo-horizonte-tem-o-primeiro-caso-confirmado.ghtml
https://g1.globo.com/mg/minas-gerais/noticia/2020/03/16/coronavirus-belo-horizonte-tem-o-primeiro-caso-confirmado.ghtml
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HIV/Aids apresentou informagdes sobre a nova doenga e explicou quais seriam as
medidas adotadas a partir daquele momento para a prevengao a COVID-19 nas Unidades
Basicas de Saude (UBS), nas unidades da aten¢@o secundaria e nas Unidades de Pronto
Atendimento (UPA) do municipio. A reunido comegou as quatorze horas e, pouco tempo
depois, o entdo prefeito de Belo Horizonte, Alexandre Kalil, fez um pronunciamento
sobre as medidas de isolamento social que passariam a vigorar na cidade®®.

Eu participava daquela reunido na condi¢do de pesquisador de doutorado da
UFMG, apos ser apresentado a equipe pela gerente onde o trabalho de campo foi
realizado, no més de janeiro. Essas reunides se mostraram importantes espagos de
interlocugdo e dialogo entre diversos representantes de 6rgaos e movimentos relacionados
a aids em Belo Horizonte, além de uma oportunidade de me inserir em um espago de
didlogo com gestores e ativistas.

O pronunciamento do prefeito comecou pouco tempo depois de iniciada a reunido
e foi exibido pelas redes sociais; nos presentes na reunido, entdo, nos dividimos em
pequenos grupos para acompanhar o pronunciamento pelo celular. Eu ja cogitava, diante
da ameaca do surto epidemioldgico, interromper as atividades de campo iniciadas em
janeiro por uma questdo de seguranca sanitaria. No inicio da reunido, comentei com a
gerente sobre a possibilidade de suspensdo da observacao participante e ela me respondeu
que, caso eu ndo apresentasse sintomas de infec¢do pelo coronavirus (febre, perda de
olfato, dores), poderia continuar o trabalho normalmente. Entretanto, apds o
pronunciamento do prefeito, a decisdo ja estava tomada: qualquer trabalho que ndo fosse
considerado essencial estava suspenso na capital a partir daquele dia.

O clima que se seguiu foi bastante tenso diante do cenario anunciado de uma grave
crise de saude publica. At¢ mesmo a minha participagdo naquele evento se deu com
bastante relutancia pelo risco de me infectar com o coronavirus, uma vez que o encontro
ocorreria em ambiente fechado, com aglomeragao de pessoas e, também, pela inexisténcia
de insumos bdasicos que assegurassem a minha protecdo durante o deslocamento por
transporte publico, como mascaras e alcool em gel. A ameaca e a gravidade do surto

epidemiologico, noticiada pelos veiculos de midia, estava prestes a se concretizar no

11 No dia 18 de margo de 2020, no dia seguinte a reunido, o prefeito da cidade decretou o fechamento das
atividades ndo essenciais pelo decreto n°17.304. O isolamento social foi pautado nas agdes de
enfrentamento ao surto epidemioldgico na capita. No dia 22 de maio, o decreto n°17.361 dispds sobre a
reabertura gradual de alguns setores econdmicos na cidade. No entanto, até essa data, o isolamento social
¢ altamente recomendado pelas autoridades sanitarias.
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Brasil, com o registro da primeira morte por coronavirus registrado na cidade de Sao
Paulo'?. Eu estava diante de um problema que foi assumindo contornos mais concretos
nos dias posteriores, com progressoes de numeros de infectados e mortos pelo pais inteiro.
O sistema de satde estava, as pressas, adaptando-se para dar conta da nova crise sanitaria,
em uma corrida para adequacao dos servigos de saude, compras de aparatos de respiragao
mecanica e contratacdo de profissionais de satde na ultima hora. Todos os esforcos
pareciam voltados as agdes urgentes para conter a expansao do coronavirus na capital. Eu
acompanhei as mudancgas que se seguiram nos dias seguintes, a distancia, em condicao
de distanciamento fisico e através dos jornais e das midias sociais.

A situacdo de excepcionalidade deflagrada no inicio da realizag¢do do trabalho de
campo marcou profundamente o curso da pesquisa. Como alternativa as interagdes
presenciais, o ambiente online assumiu cada vez mais relevancia para dar conta do
distanciamento fisico que se colocou como necessario para assegurar a saude de todos.
Aulas, reunides, debates, qualquer tipo de interacao social que ndo fosse com os entes
confinados passou a se dar de modo online, através do uso de plataformas de comunicagao
remota, por um periodo aproximado de dois anos, ou seja, durante todo o tempo de
realizacdo da coleta dos dados.

A apresentacdo da metodologia ndo poderia prescindir do relato sobre a
emergéncia da pandemia de COVID-19 devido as implicagdes da condi¢do de pandemia
no desenrolar da pesquisa. Eu ndo hesitaria em afirmar que a crise que se seguiu nos dois
anos seguintes, € as transformacdes necessarias para reelaborarmos nosso cotidiano para
a convivéncia com uma situagdo de calamidade, afetou-me profundamente. Naquele
momento, cogitei modificar a estrutura da pesquisa para problematizar alguma questao
que demandasse a analise de dados secundarios, dada a inviabilidade de realizagdo de um
trabalho de campo presencial e, também, pelo cenario incerto dos rumos que a crise
sanitaria tomaria. As conversas com meus orientadores sobre as incertezas de realizagao
do campo foram fundamentais para que eu mantivesse o projeto e o readequasse conforme
as condigdes que se mostraram possiveis ao longo do tempo.

E entre as mudangas decorrentes da crise provocada pela COVID-19, estava a

inviabilidade de continuagdo da observagdo participante, devido as regras de

12 Naquele mesmo dia foi anunciado a primeira morte provocada pelo coronavirus no Brasil, precisamente
na cidade de Sao Paulo. Tratava-se de um homem que tinha 62 anos e com historico de co-morbidade. Para
ver mais, https://saude.estadao.com.br/noticias/geral,brasil-registra-primeira-morte-pelo-novo-
coronavirus-em-sao-paulo,70003236434 acesso em 01 de junho de 2020.



https://saude.estadao.com.br/noticias/geral,brasil-registra-primeira-morte-pelo-novo-coronavirus-em-sao-paulo,70003236434
https://saude.estadao.com.br/noticias/geral,brasil-registra-primeira-morte-pelo-novo-coronavirus-em-sao-paulo,70003236434
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confinamento social, iniciada nas institui¢des de satde e, também, pelo risco de estar
presente e circular por ambulatérios de infectologia, durante periodo marcado por uma
grave crise epidemiologica. O oficio circular n® 08/2020 recomendava maior espacamento
entre as consultas e a dispensacdo da medicacdo aos usudrios para mais meses, 0 que
afetou profundamente a quantidade de atendimentos prestados nessas unidades de satude,
bem como restringia a circulagdo de qualquer pessoa, a excecao dos/as profissionais de
saude, naqueles espacos.

Esta pesquisa foi realizada no formato que denomino hibrido: a coleta dos dados,
tanto na observacgao participante, quanto nas entrevistas, foi realizada de modo presencial
e remoto, de modo intercalado. A observagdo participante teve pequenos intervalos de
interrupcao de sua realizagdo devido ao acirramento da epidemia de COVID-19 em Belo
Horizonte e ao retorno das restrigdes de circulagdo, o que demandou a volta ao
confinamento. As entrevistas, por sua vez, foram realizadas, a maior parte, de modo
remoto, com algumas excecdes presenciais. Estas foram realizadas por demanda dos
entrevistados. Importante ressaltar que, nessas situagdes, foram utilizados mascara de
protecdo facial, de modo a minimizar os riscos de infec¢do para o pesquisador e os
entrevistados.

As implica¢des metodoldgicas desse modo de realizagdo do trabalho de campo
serdo discutidas ao longo do texto, 8 medida que os dados forem apresentados. Contudo,
as mudangas trouxeram consequéncias para a pesquisa, como a reformulacao da préopria
pergunta de investigacao, mas sem perder de vista o objeto, o cuidado com HIV/Aids para

usudrios vinculados em uma instituigdo publica de tratamento.

2.2 - A construcio da pergunta de pesquisa

O objetivo desta pesquisa ¢ compreender como se da a construcao de relacoes de
cuidado para usudrios vinculados em uma institui¢do de tratamento para HIV/Aids
localizada em Belo Horizonte, a partir dos seus percursos no tratamento. A pesquisa aqui
apresentada teve como pergunta orientadora de que maneira se constitui o cuidado com
HIV/Aids para usuarios em acompanhamento clinico em uma institui¢do publica de
saude da cidade de Belo Horizonte. A questdo de pesquisa, portanto, fundamenta-se em
dois elementos que lhe é subjacente e que estdo diretamente relacionados: prescinde de

uma definicdo socioldgica do cuidado e a compreensdo dos processos sociais que
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constituem esse fendmeno relacionado ao HIV/Aids. Contudo, para atender aos objetivos
da pesquisa realizada, alguns recortes foram realizados. O problema se refere a uma
realidade social e epidemioldgica bastante especifica, a de uma cidade de porte grande
localizada no sudeste brasileiro. O contexto de que trata o problema é o Sistema Unico
de Saude (SUS), bem como a politica de cuidado e tratamento operacionalizada em uma
das institui¢des de satide da capital mineira. A questdo de pesquisa se refere a analise
sociologica do cuidado com HIV para individuos institucionalizados para tratamento, e
os fatores sociais que possibilitam, ou inibem, a tessitura dessas relacdes e os agentes
envolvidos neste processo.

A pesquisa se baseia na teoria fundamentada (Strauss, A; Corbin, J., 2008) que
pretende a construgdo tedrica a partir de dados empiricos, coletados de forma sistematica
e analisada por meio do processo de pesquisa. Neste sentido, ela se ampara em uma
metodologia qualitativa, que pretende compreender e analisar 0s processos sociais
envoltos na tomada de decisao dos atores sociais vinculados nas instituicoes durante o
prosseguimento ¢ em cada etapa da linha de cuidado. Os métodos empregados para a
coleta de dados foram a observagdo participante na instituicdo de pesquisa a que oS
usudrios estao vinculados e suas respectivas consultas de rotina. Foi realizado, também,
entrevistas semi-diretivas em uma perspectiva biografica, para compreender o curso de
acao dentro do seguimento clinico relacionado as trajetdrias biograficas e sociais (Dubar,
C, 1998). A discussdao quanto a escolha desses métodos sera realizada ao longo da
apresentacao dos dados.

No projeto original, o objetivo da pesquisa era analisar de que maneira o cuidado
com HIV/Aids ¢ elaborado pelos usuarios em tratamento na interagdo com o0s
profissionais de saude que atuam em seus respectivos percursos clinicos nas instituigoes
a que estao vinculados. O cuidado foi problematizado sociologicamente como um atributo
de relagdes sociais que se dao a partir de diferentes marcadores sociais, como classe e
raga, € com base nos resultados apresentados nos indicadores do monitoramento clinico
(Brasil, 2018; 2019). Este documento, divulgado anualmente, apresenta um balango dos
indicadores clinicos da linha de cuidado em todo territorio nacional. O objetivo era
identificar, durante o trabalho de campo, quais marcadores seriam prevalecentes nos
servigos de atencdo secundaria na capital mineira, bem como as relagdes entre eles, tendo
sido tal problematica amparada em uma literatura sobre HIV/Aids e interseccionalidade

(Watkins-Hayes, C., 2014). A proposta original era realizar observagao participante nos



49

principais servigcos de atendimento especializados do municipio de Belo Horizonte, a fim
de: 1) identificar os pontos semelhantes entre diferentes instituigdes de saude; ii)
identificar as diferengas entre as mesmas instituicdes e os fatores que as justificam e iii)
etnografar o cotidiano de uma instituicdo publica de tratamento para HIV/Aids e
compreender como que a politica publica de tratamento se efetiva na pratica.

O trabalho do care foi o mote tedrico-conceitual que embasou a discussao sobre
o cuidado apresentada no problema da pesquisa. Parte da literatura sobre o tema
(Molinier, 2012; Zelizer, 2012; Santos e Georges, 2012) discute o cuidado na perspectiva
da Sociologia do trabalho e do género a partir de uma ampla gama de atividades
profissionais: cuidadores de idosos, agentes comunitarias de saude, enfermeiras, garcons,
sdo alguns exemplos. As sub-divisdes entre as areas da saude, do género e do trabalho,
por exemplo, sdo formas convencionais de organizag¢ao da produ¢do de conhecimento do
campo da Sociologia que compartilham premissas epistemoldgicas basicas na explicacao
de fenomenos relacionados a uma variedade de questdes sociais que perpassam esses
campos. Nesse sentido, ao trazer a discussdo sobre o cuidado para o campo da satde e
das politicas publicas de HIV/Aids, a pesquisa se propde a expandir o uso da categoria
do cuidado e toma-lo como fendmeno social a ser investigado.

A problematizagao da atuacdo dos profissionais de satde na atencao secundaria
com HIV/Aids, a partir do escopo de trabalhadores do cuidado implicava, para a pesquisa,
identificar as suas respectivas posigdes, € atuagdes, na cadeia de assisténcia a satde. Eu
buscava, em um primeiro momento, no dialogo com a Sociologia do trabalho, sedimentar
as bases tedrico-metodoldgicas da abordagem do problema do cuidado tratado no ambito
de um servigo publico de satide. A atuagdo dos profissionais de satde seria a primeira
dimensao do cuidado que eu pretendia analisar, além de ser o ponto de partida para a
compreensao do problema de pesquisa; a unidade de analise, nesse sentido, era o encontro
terapéutico estabelecido entre usudrios e profissionais de saude. Contudo, um segundo
problema emergiu a partir dessa problematiza¢do: como que se define o cuidado com
HIV/Aids? O meu interesse foi motivado pela necessidade de compreender a
transformac¢do da aids de uma doenga de condi¢cdo aguda para cronica, cujo processo
estava diretamente relacionado ao acompanhamento clinico e uso da terapia
antirretroviral, elementos nos quais eu identificava os fundamentos sociais para se
compreender o cuidado com HIV/Aids, ainda que em uma perspectiva centrada no uso

de tecnologias biomédicas e pelo acompanhamento clinico.
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Durante a observacao participante realizada nas dependéncias da instituicdo de
saude que serviu de base para o trabalho de campo, antes da deflagracdo da crise
provocada pela COVID-19, uma das questdes observadas foi a centralidade da atuagao
do médico e a sua posicao hierarquicamente superior dentre os demais profissionais de
saude. Todas as fungdes executadas pela equipe de profissionais multidisciplinares que
também atuam na assisténcia estavam, de alguma forma, subordinadas a atuagdo dos
médicos, que tinham o poder de prescrever e encaminhar os usudrios para outros
atendimentos, como psicologia, odontologia e nutri¢do, o que geraria a demanda por
atendimento para esses profissionais. Até mesmo a atuagdo do farmacéutico, que ocupa
uma posi¢ao central na linha de cuidado pelo seu papel na introducao da TARYV, estava
diretamente subordinada a agdo do médico, que ¢ o profissional que prescreve o esquema
terapéutico a ser utilizado pelo usuario.

Na cascata de cuidado continuo, trés etapas foram fundamentais para a observagao
e analise: vinculagdo, retencao e adesdo ao tratamento. Eu também busquei analisar os
processos sociais que conduziram os usuarios a realizagdo da testagem, a etapa anterior a
inser¢do nas instituicdes. Para uma defini¢do mais precisa dessas trés etapas, segundo o
Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas (PCDT), em 2018, a vinculagdao pode ser

compreendida como:

processo que consiste no acolhimento, orientacdo, direcionamento e
encaminhamento de uma pessoa recém-diagnosticada com HIV ao
servigo de saude para que ela realize as primeiras consultas e exames o
mais brevemente possivel e desenvolva autonomia para o cuidado
continuo. O desfecho principal para considerar uma PVHIV vinculada
é a realizacdo da 12 consulta no servigo de atencdo para o qual foi
encaminhada e, de preferéncia, seu inicio de tratamento o mais rapido
possivel (2018, p.34).

Por sua, vez, a reten¢do ¢ definida, segundo o mesmo documento, por:

processo que consiste no acompanhamento clinico regular e
continuo da pessoa que vive com HIV ja vinculada ao servico de salde,
garantindo que ela compareca as consultas, faca exames regularmente
e, se estiver em terapia, realize também o seguimento do seu tratamento,
respeitando a sua autonomia. Um paciente retido no servigo é aquele
que realiza exames e/ou retira 0s medicamentos antirretrovirais
sistematicamente, sem faltar as consultas. (2018, p. 34).

E, por fim, para o nosso interesse de pesquisa, a adesdo ao tratamento ¢ definida

como
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processo que consiste no acompanhamento clinico regular e continuo
da pessoa que vive com HIV ja vinculada ao servigo de salde,
garantindo que ela compareca as consultas, faca exames
regularmente e, se estiver em terapia, realize também o seguimento
do seu tratamento, respeitando a sua autonomia. Um paciente retido
no servigo é aquele que realiza exames e/ou retira 0s medicamentos
antirretrovirais sistematicamente, sem faltar as consultas. (2018, p. 34).

A testagem e o diagndstico, as etapas da linha de cuidado que sdo anteriores a
institucionalizacdo dos individuos, também serd tratada analiticamente em termos
processuais, a fim de compreender as dinamicas sociais envoltas na tomada de decisdo de
sua realizacao pelos usuarios.

A minha instigacdo, ao trazer a discussdo sobre o cuidado para o campo do
HIV/Aids, era, a partir de um entendimento mais amplo da categoria trabalhadores do
care, repensar o cuidado como uma categoria socioldgica relacionada ao contexto da
epidemia de HIV/Aids e, desse modo, oferecer respostas para a sua compreensao como
um fendmeno social contemporaneo. O contexto biomédico embasa o problema aqui
tratado ndo apenas na perspectiva das politicas publicas, cujos entrelacamentos foram
discutidos no primeiro capitulo, mas, também, na escolha de institui¢des de saide como
locais adequados para a realizacdo do trabalho empirico. Dessa forma, eu exclui outros
espagos de sociabilidade que também poderiam configurar praticas de cuidado para as
PVHA, como as Organiza¢des ndo-governamentais (Ong’s), as redes sociais online e o
ativismo comunitario.

As ocupacdes dedicadas ao trabalho do cuidado possuem alguns elementos em
comum: o viés de género, a precarizacdo dos lagos trabalhistas, o uso do trabalho
emocional e a condi¢do de vulnerabilidade que demarca a posic¢ao social das cuidadoras
em relacdo aos beneficiarios do cuidado. Nesse tipo de relagcdo social, identifiquei nas
caracteristicas levantadas pontos que se assemelhavam ao trabalho do cuidado no ambito
dos servigos publicos de satde para HIV/Aids e busquei, também, identificar as suas
diferengas. Se o arcabouco tedrico que eu estava lidando, naquele momento,
problematizava o trabalho do cuidado a partir de um conjunto de caracteristicas sociais
bem demarcadas, em que medida, ao trazer a discussdo para o campo do HIV/Aids, os
profissionais de saide que atuam no acompanhamento clinico também poderiam
concebiam a si mesmos como profissionais do cuidado?

O termo cuidado, também utilizado na denominacdo da politica de tratamento

vigente pelo Departamento de Doencas de Condigdes Cronicas e Infeccdes Sexualmente
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Transmissiveis (DCCI), demandava um tratamento socioldgico mais rigoroso. Em
primeiro lugar, por se tratar do objeto de investigacao deste trabalho (cuidado com
HIV/Aids) e, também, para a construc¢ao da concepg¢ao de cuidado do qual o problema de
pesquisa trataria.

A construcao de uma concepgao socioldgica do cuidado relacionado ao HIV/Aids
demandava solidas bases empiricas. Dado o contexto biomédico que preconiza a
organizacdo da politica de tratamento, ¢ a centralidade da TARV no acompanhamento
clinico conduzido nas institui¢des de satde, eu também partia de uma concepgdo do
cuidado atrelada a realidade do campo biomédico. Nesse sentido, a constru¢ao do cuidado
como uma categoria socioldgica relacionada a esse campo demandou, em um primeiro
momento, identificar as relagdes sociais, bem como os atores sociais, que interagem ao
longo do processo de institucionalizagdo para o tratamento, e as posi¢des ocupadas por
eles ao longo da cadeia de acontecimentos. Parte-se, desse modo, de uma organizacao
linear da linha de a¢do que corresponde ao modo como a politica ¢ aplicada no ambito
institucional, compreender os cursos de agdo e os processos envoltos nas tomadas de
decisdo de prosseguimento em cada estagio do tratamento.

Nesse sentido, a atuagao dos médicos sao fundamentais por serem os principais
referentes dos usudrios no prosseguimento clinico. A relagdo médico/paciente foi, desse
modo, uma unidade de analise fundamental para compreender o cuidado. Para tanto, os
consultorios, os espagos de clinica médica foram os locais privilegiados de anélise e s
foi possivel acessa-los devido aos percalgos do campo, que serdo apresentados adiante. A
observagao participante, que inicialmente circundaria todo o espago da institui¢do, tinha
como foco os consultorios e, para a andlise, foi privilegiado tanto o momento da consulta
quanto, na realizacdo das entrevistas, as agdes tomadas pelos usuarios quanto ao
tratamento em relacdo aos contextos sociais em que estao inseridos.

Os capitulos a seguir descreverdo o processo de pesquisa conduzido antes e
durante a pandemia de COVID-19. Com a interrup¢ao da coleta de dados que estava
sendo feita de modo presencial, tornou necessdrio outros arranjos de insercao na
institui¢do e a continuidade da pesquisa no formato remoto. Considero que o inicio do
trabalho de campo ocorreu na submissdo do projeto de pesquisa ao Comité de Etica e
Pesquisa (COEP), um ano antes da deflagracdo da crise sanitaria provocada pelo

coronavirus.
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2.4 - O Comité de Etica e Pesquisa (COEP)

A submissdo do projeto de pesquisa a0 Comité de Etica e Pesquisa (COEP) foi
iniciado em janeiro de 2019 e o processo foi bastante moroso. Decidi iniciar os tramites
burocraticos depois do primeiro ano de doutorado, apds o cumprimento dos créditos das
disciplinas que foram importantes para os ajustes metodoldgicos da proposta apresentada
na sele¢do. Todo o processo no comité de ética durou dez meses, durante o periodo
empreendido entre janeiro e dezembro de 2019.

Um dos documentos necessarios para obten¢ao da aprovacao do projeto era a carta
de anuéncia emitida pelo Nucleo de Pesquisa da Geréncia de Educagdo em Saude da
SMSA. O primeiro contato com esse setor, via e-mail, deu-se em 30 de janeiro de 2019,
ao fim do periodo de férias. No projeto apresentado, eu solicitava permissdo para a
realizagdo de trabalho de campo, com coleta de dados através de observagao participante
e realizagdo de entrevistas semi-estruturadas com gestores, profissionais de saude e
usuarios de cinco Servigos de Atendimento Especializados (SAE’s) da cidade. Somente
depois de vérias trocas de mensagens em que ajustes metodoldgicos pontuais foram
solicitados por aquele 6rgdo, eu obtive anuéncia para iniciar o processo de inser¢do do
projeto na plataforma Brasil, requisito do Conselho Nacional de Saude (CNS); a ultima
etapa do processo consistiu no encaminhamento aos respectivos comités de ética e
pesquisa da UFMG e da SMSA/PBH.

Contudo, foi-me dada anuéncia para a realizacdo da coleta de dados em apenas
trés das cinco unidades solicitadas, sob a justificativa de se tratar de servi¢os mais antigos,
maiores € com maior diversidade de usuarios. Entre as instituigdes que obtive anuéncia
para a realizacdo da pesquisa, constavam dois SAE’s localizados na regido centro-sul e
um Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA) localizado na regido central da cidade.
Apo6s uma série de documentos e pareceres de 6rgaos colegiados do meu programa de
pos-graduacao e da unidade académica em que sou discente, e diferentes tramites (foram
nove no total), obtive aprovagao pelo COEP em 09 de dezembro de 20193, No entanto,
dada a proximidade das festas de fim de ano, considerei comegar o trabalho de campo

somente no inicio do ano seguinte.

13 O projeto consta como aprovado na plataforma Brasil na data de 09 de dezembro de 2019, sob 0 niimero
de CAAE 17963419.2.3001.5140.
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A instru¢do dada pelo Nucleo de Pesquisa foi que o contato inicial com as
geréncias das instituigdes deveria ser realizado através do distrito sanitario das regionais
que as instituicdes estavam inseridas; esses 6rgdos sdo sub-secretarias de saude que
correspondem a cada regional do municipio (s@o nove, no total). A minha pesquisa se
desenrolaria em institui¢coes localizadas em dois distritos sanitarios da cidade. A geréncia
do distrito sanitario se encarregaria de intermediar o contato inicial com as geréncias das
unidades onde a coleta de dados se realizaria. S6, entdo, eu poderia estabelecer contato
diretamente com as respectivas chefias.

A autorizacao para realizagdo da pesquisa, segundo as instrugdes fornecidas pelos
6rgaos municipais, seria concedida pelas geréncias de cada um dos servicos autorizados.
A aprovacao da pesquisa no COEP foi o evento que, nas minhas consideragdes, marcou
o inicio do trabalho de campo. Nas pesquisas em instituicdes de satde ¢ imprescindivel
seguir os trAmites de ética e pesquisa, o que impediria qualquer possibilidade de
aproximacao do campo fora do aval desse 6rgao.

Considero que a adequacao do projeto aos parametros ordenados pelo COEP foi,
por um lado, bastante proveitosa por proporcionar uma reflexao sobre os limites éticos da
pesquisa, ainda que em perspectiva com outros trabalhos em Ciéncias Humanas (Foote
Whyte, W, 2005). Uma questdo colocada pelo COEP foi a necessidade de realizacdo do
calculo dos riscos implicados a coleta dos dados, cuja concepgao considerava que haveria
absoluto controle do pesquisador sobre o processo de condugdo do trabalho de campo.
Desse modo, a adequacao do projeto aos parametros do COEP me levou a estipular um
nimero determinado de entrevistas — 20 no total — a serem realizadas, sem considerar que,
em pesquisas de abordagem qualitativa, a possibilidade de acesso a interlocutores se da
através de relagdes que sdao construidas durante o proprio trabalho de campo, o que
interfere bastante na possibilidade de realizacdo do trabalho, tornando inviavel precisar,
de antemao, uma quantidade de entrevistas até que se chegue a saturagdo. Ainda, os riscos
colocados para esse tipo de pesquisa eram que as entrevistas pudessem abordar algum
tema sensivel para os/as interlocutores/as, e quais seriam as alternativas encontradas por
mim para minimizar esses riscos.

Eu presumia que o tema aids fosse um assunto que correspondesse a esfera intima
para boa parte dos meus interlocutores e que poderia suscitar possiveis lembrancas
desagradaveis, a depender da relacdo que os meus interlocutores teriam com o tema.

Pensando nisso, os entrevistados, além de terem a identidade absolutamente resguardada,
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poderiam interromper a entrevista a qualquer momento e eu estava munido da indicagao
de um servigo de assisténcia psicoldgica da propria universidade para encaminha-los. O
resguardo das identidades também valeria para os profissionais de satude, inclusive como
maneira de ter acesso a informag¢des mais confidveis, uma vez que ndo poderiam, sob
hipdtese alguma, serem identificados ainda que revelassem questdes sensiveis acerca de
suas respectivas praticas profissionais.

A descri¢ao da unidade de satide onde o trabalho de campo foi realizado tornou
uma questdo sensivel para resguardar a identidade profissional. Por um lado, a descrig@o
minuciosa conferiria maior validade e confiabilidade nos dados coletados pela observagao
participante. Por outro, a depender do nivel de detalhamento da descric¢do, alguns aspectos
da instituicdo poderiam ser facilmente identificados, sobretudo pelas pessoas que
conhecem aquele espago. Desse modo, considerei que eu ndo descreveria qualquer
aspecto sobre a instituicdo que contivesse informagdes mais precisas sobre ela, de modo
a tornar possivel a sua identificacdo, ainda que isso implicasse algum limite para a
apresentacdo dos meus dados. Por fim, a circulagdo do pesquisador nos espagos de
trabalho poderia acarretar incomodo a algum profissional; ainda que a minha presenca
fosse com aval da geréncia da instituicdo, eu me dispus a me retirar de qualquer espaco

daquele ambulatorio caso fosse do interesse de qualquer profissional.

2.5 - A entrada em campo

A pesquisa assumiu contornos distintos da proposta contida no projeto € no
documento de anuéncia concedido pelo Comité de Etica e Pesquisa da PBH (COEP)
devido a necessidade de remanejamento do fluxo de pessoas nos centros especializados
para se conformarem as restri¢des de circulagcdo durante a pandemia de COVID-19,
periodo no qual a coleta dos dados foi empreendida.

Uma das instituigdes em que a anuéncia foi concedida, um Centro de Testagem e
Aconselhamento (CTA), ja seria, de todo modo, descartado para a coleta de dados, por se
tratar de uma instituicdo em que nao hé vincula¢do de usudrios, nem acompanhamento
clinico. Na outra institui¢do, os motivos que justificam a decisao de ndo dar continuidade
a observacao participante durante a pandemia de COVID-19 se deveu por se tratar de um
espago fisico bastante reduzido, o que inviabilizaria, de qualquer maneira, a minha

permanéncia e circulagdo durante o periodo de confinamento e, o mais importante, por
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nao ter estabelecido relagdes com profissionais em tempo habil para que fosse possivel
continuar o trabalho, ainda que remotamente.

A Comissdao de Aids da Coordenacdo de Satide Sexual da PBH foi outro espago
importante de articulacdo; a minha participagdo nessa reunido foi uma oportunidade de
me inteirar com o campo do HIV/Aids no municipio. Entretanto, devido ao fato de essas
reunides nao estarem incluidas no projeto submetido e aprovado pelo COEP, eu ndo tinha
autorizacao para a realizacdo da pesquisa naqueles espagos e, com isso, ndo foi possivel
coletar dados que pudessem ser analisados para esta tese. Contudo, as reunides foram de
grande importancia para acesso a atores chaves do cendrio da politica publica de aids:
ativistas, gestoras das outras institui¢des, coordenacdo municipal de satde e atencgdo as
Infecgdes Sexualmente Transmissiveis (IST’s). Considero de grande importancia e
formacdo a minha participagio naqueles espacos de formagio e atuagio.

A pesquisa foi realizada em uma uUnica instituicdo de saude, aqui denominada
Esperanca. O processo de coleta de dados através da observagdo participante aconteceu
em dois momentos: o primeiro, entre janeiro e marco de 2020, anterior a COVID-19, onde
circulei por diferentes espagos da instituicdo e estabeleci contato com diversos
profissionais que atuam em posi¢des distintas da linha de cuidado. O segundo momento,
entre setembro de 2020 e junho de 2021, o trabalho de observagdo se restringiu ao
consultorio médico, durante as consultas de dois médicos, sendo um deles o meu principal
interlocutor de pesquisa. O processo de observacao participante sera relatado adiante.

Uma vez que eu ja conhecia a institui¢do Esperanga, por ter circulado pelo seu
espaco durante a realizagdo da pesquisa de mestrado, eu retornava naquele momento
partindo de outro lugar e com objetivo diferente da outra ocasido. Para a pesquisa do
doutorado, eu estava disposto a participar de consultas médicas, um espago restrito,
privado e bastante controlado, mas fundamental para a realizacdo da observagdo
participante para este trabalho. Quando me refiro a entrada ao campo, ndo fago apenas
uso de um recurso linguistico; havia a necessidade de adentrar nos ambientes privados,
em um movimento do ambiente externo para o interno. O deslocamento, além de espacial,
também foi simbolico, por representar a inser¢ao de um cientista social aos espacos de

clinica médica.

14 No més de junho de 2021, a Comissdo Municipal de Aids passou por uma reformulacdo da equipe
composto e passei a assumir o cargo de segundo secretario. A minha fun¢ao passou a ser a redagdo da ata
de reunido, conjuntamente com a segunda secretaria, que era servidora de carreira da SMSA/PBH.
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Procurei seguir rigorosamente as orientagdes a mim repassadas pelo COEP para
nao correr o risco de cometer algum deslize na entrada no servico, ainda que
involuntariamente, e, deste modo, ter o acesso negado ou mesmo dificultado para a
realizacdo da pesquisa. Entretanto, ndo seria equivocado, e até mesmo justificado, que
um pesquisador externo que busca se inserir no cotidiano profissional de uma organizagao
publica ndo seja visto com certa cautela. Se a observagdo constante dos meus passos
revelava aspectos de um ambiente bastante controlado, por outro lado, também um
desconhecimento geral daqueles profissionais sobre o que um pesquisador de Ciéncias
Sociais poderia fazer em um campo predominantemente biomédico.

Eu considero que alguns pontos favoreceram a minha entrada naquele servigo: em
primeiro lugar, por se tratar de uma institui¢ao vinculada a universidade e eu, como aluno,
ter a minha presenga legitimada por se tratar da realizagdo de um trabalho do ambito da
pos-graduacdo; em segundo lugar, e ndo menos importante, pela disposicdo da
comunidade, observada durante as observacdes em campo, de contribuir com pesquisas
relacionadas a tematica do HIV/Aids. Por fim, pela relacdo daquela instituicdo com a
universidade, o ambiente era propicio para a circulacdo de pesquisadores de diferentes
vinculagdes departamentais. Discutirei mais adiante sobre esse ponto, mas considero que
o nivel de rejei¢do de usudrios/as para a minha presenca nas consultas, manifestadas na
recusa da minha presenca nos consultdrios, relativamente baixo, o que comprovaria essa

hipotese.

2.6 - A Instituicao Esperanca

A institui¢do Esperanca fica instalada em um prédio de dois andares localizado na
regido central de Belo Horizonte. Trata-se do maior e mais antigo servico de atendimento
para pacientes de doengas infecto-parasitarias do estado de Minas Gerais. Em 1985, a
UFMG inaugurou um ambulatorio que funcionava no 5° andar do Hospital das Clinicas,
ligado a universidade, e que foi dedicado ao atendimento dos pacientes de aids a época,
o primeiro servigo dessa natureza na capital. No ano de 1988, o governo de Minas Gerais
criou um servigo especifico para pacientes de aids. A institui¢do foi criada na fusdo desses
servicos pioneiros em 1990. Durante essa década, o servigo passou pelo processo de
municipaliza¢do, sendo hoje atribuicdo administrativa da prefeitura, mas mantém

convénio com a universidade, que lhe fornece alunos residentes e médicos, além do



58

governo estadual, que cede um servidor. Uma equipe multiprofissional atua na assisténcia
e parte do quadro de médicos ¢ composto por residentes, professores e alunos do curso
de graduacdo em Medicina da UFMG, que realizam aulas praticas na instituicdo. Além
dos servidores municipais, estatutarios e alguns celetistas, ha, também, profissionais
terceirizados que atuam, sobretudo, nos servigos gerais. No periodo noturno, a institui¢ao
atende demanda de Profilaxia pré-exposicao (PREP) e, entdo a época da pesquisa, contava
com um médico de referéncia para esse tipo de atendimento.

A instituicdo Esperanca oferece acompanhamento clinico no atendimento de
infectologia, odontologia, psicologia, servico social e nutricdo. Ha uma unidade
dispensadora de medicamentos localizada no primeiro andar, proximo a recep¢ao. Neste
espaco atua um profissional que realiza a triagem dos usuarios. Estes recebem uma senha
pela qual sdo chamados em um visor eletronico e sdo recepcionados por outro funcionario
que os direcionam ao atendimento conforme a demanda, que pode ser retirada da
medicacdo, consulta clinica ou realizagdo de testagem répida para infec¢des sexualmente
transmissiveis. Ha cerca de seis mil usudrios cadastrados na institui¢do ¢ uma grande
demanda e rotatividade de pessoas ao longo do dia, todos os dias da semana.

O contato inicial com a gerente da instituigdo, chamada Tania'® foi feito em
janeiro de 2020 e na ocasido agendamos um encontro para a apresentacao do projeto da
pesquisa e solicitacdo da permissdo para a realizagdo do trabalho de campo. O encontro
durou cerca de uma hora e a gerente me repassou informagdes basicas sobre o servigo,
como composicao do corpo de profissionais, quantidade de usudrios e média mensal de
atendimentos. Ao fim do encontro, Tania circulou comigo pelas dependéncias do servico
e me apresentou a alguns profissionais como pesquisador da UFMG que passaria, a partir
daquela data, a circular pelos espagos para fazer pesquisa. Importante também citar que
partiu de Tania o convite para participacdo na Comissao de Aids, que passei a frequentar
desde aquele més.

A seguir, discorrerei sobre a pesquisa realizada no periodo que antecedeu a
emergéncia da pandemia de COVID-19, em mar¢o de 2020. Foi possivel, naquele
momento, realizar algumas imersdes a campo e conversar com profissionais da triagem,
enfermeiras e técnico-administrativas. A intera¢do foi fundamental para que relagdes

fossem construidas e me permitisse realizar entrevistas, ja durante o periodo de

15 Os nomes dos profissionais entrevistados para a pesquisa foram alterados para resguardar a identidade
dos interlocutores. Foi solicitado a cada entrevistada/o eles escolhesse um nome que desejassem ser
referidos no texto do trabalho.
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confinamento. No primeiro momento, também, algumas hipoteses foram construidas e

testadas ao longo da pesquisa.

2.7 - O periodo precedente a COVID-19

As instituicdes de saude sdo o ambiente de trabalho de dezenas de profissionais
que possuem diferentes vinculagdes institucionais, com horarios e turnos variados, em
regime de trabalho de 20 ou 40 horas semanais. Para dar conta de uma variedade maior
de situagdes e abarcar a dinamica dos servigos ao longo dos dias da semana, optei por ir
a instituicdo em dias e horarios variados, sempre nos periodos da manha e tarde — no
periodo noturno, a instituicdo oferece o servi¢o de Profilaxia pre-exposicao, que esta fora
do ambito da pesquisa.

Em “A Rua dos Junquilhos”, capitulo que abre o livro “A Miséria do Mundo”
(2008), de Pierre Bourdieu, ao entrevistar familias que residem na rua que intitula o texto,
o autor faz uma descrigdo minuciosa e analitica da sala da casa da familia Leblond, uma
das familias entrevistadas para a obra. A disposi¢ao do mobiliario doméstico, os bibelos,
fotos e o diploma, da filha mais velha, exposto na parede da sala ¢ interpretada pelo
socidlogo como referéncia a uma ordem social que se transfigura no espago doméstico.
Elias e Scotson fizeram em “Os Estabelecidos e os Outsiders” (1994) uma vigorosa
descricao da comunidade de Winston Parva. A descricdo fisica da comunidade, assim
como no exemplo citado por Bourdieu, também foi instrumento de analise sociologica.
Eu poderia dar exemplos semelhantes como Cornerville e a descri¢do realizada por Foote
Whyte, no classico Sociedade de Esquina (2005). No entanto, a referéncia espacial
atribuida ao titulo da obra ndo diz respeito apenas ao espaco geografico ocupado por Doc
e seus amigos, mas, sobretudo, a posi¢do do socidlogo na visdo angular do fenomeno
social investigado ia partir da perspectiva de uma esquina.

A literatura demonstra que os espacos fisicos revelam formas de estruturagao
social e eu estava disposto a compreender, a partir da configuracdo dos espagos do
ambulatorio de tratamento de uma doenca estigmatizada como a aids, como se revelavam
conflitos que poderiam estar latentes, a0 menos para mim. A recepc¢ao da instituicdo me
pareceu um local estratégico para o comego da observagao direta pelo fato de aquele
ambiente se situar no limite entre a rua e os consultérios. Tomo a recep¢do como um

espaco de fronteira por se tratar de um ambiente bastante controlado cujo acesso ao
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interior € condicionado a uma triagem realizada por profissionais situados no controle da
recepcao. A minha inser¢ao seguiria, também, um direcionamento geografico, em dire¢ao
ao interior dos servigos, até chegar aos consultorios.

O meu receio, a0 comegar a interagir com as pessoas em campo, era que
deflagrasse algum conflito com qualquer usuario que se sentisse intimidado pela minha
presenca. E ndo foi dificil me deparar com situagdes que causaram embarago como, por
exemplo, o encontro com uma, entdo, vizinha que acompanhava o filho para a retirada de
medicamentos na farmdacia e que demonstrou bastante constrangimento ao se deparar com
a minha presenga. Os meus anseios foram reiterados a partir dos relatos de alguns
profissionais do acolhimento, com quem tive inimeras conversas informais nesse
periodo, sobre situacdes em que usudrios, visivelmente aflitos, pediram para serem
escondidos ao se depararem com conhecidos nas dependéncias do servico. Eu acreditava
que a minha presenc¢a na recepg¢ao teria que ser, de certo modo, invisibilizada.

A presenca de um caderno de anotagdes poderia ser problematica e, inclusive,
motivo para embates — o que eu evitava, a qualquer custo. Considerei fazer as anotagdes
nesse caderno apenas quando chegasse em casa, distante do olhar de qualquer usuério.
Se, por um lado, tinha a possibilidade de perder informagdes preciosas por depender
exclusivamente da memoria (ainda que as anotagdes tenham sido feitas imediatamente
apos o retorno do campo), por outro, essa estratégia evitaria gerar conflitos, com qualquer
que fosse e que se indispusesse pela minha presenca. A minha hipdtese, das recepcdes
como espacos de fronteira entre o ambiente externo e interno, constituindo-se, desse
modo, em arenas de conflito, foi confirmada. A tensdo do ambiente da recepgao, que por
varios momentos foi objeto de reflexdo sobre em que medida era potencializada pelo fato
de a minha presenga representar um agente externo, revelou conflitos que estavam
velados em um ambiente marcado por vigilancia constante. A postura de muitas pessoas
enquanto aguardavam atendimento, de evitar o maximo possivel contato visual com
outros, foi outro dado de campo que confirmou a minha hipotese.

Uma excecdo a ser salientada refere-se as usudrias acompanhadas dos seus
respectivos filhos. Durante o trabalho na instituicio Esperanca, diversas maes'®, travaram

conversas informais comigo sobre o tempo de demora para as consultas ou o frio

16 Em uma dada ocasido, choveu bastante enquanto eu estava sentado na recepgdo. Eu sempre ia ao servigo
de bicicleta e minha mae me ligou para saber se eu estava protegido da chuva. Uma usudria que estava
sentada do meu lado, ao ouvir a minha conversa no celular, ap6s o final do telefonema, comecou a conversar
sobre como maes sdo sempre preocupadas com seus filhos e que ela era assim também com os filhos dela.
Pouco tempo depois, ela foi chamada pelo médico para a consulta.
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inesperado para o més de fevereiro na cidade. Em uma das minhas idas a institui¢ao, a
funcionaria da portaria me disse que fevereiro era um meés atipico devido as férias da
universidade e, portanto, a circulacdo de pessoas era bastante reduzida. Considero,
contudo, a presenca das criangas como um fator atenuante para os conflitos. Todavia, pelo
fato de eu ser um homem gay da faixa dos 30 anos, que circula por diversos espacos de
sociabilidade para esse publico, eu poderia facilmente encontrar conhecidos ou pessoas
que, por mais que ndo tenha relagdo de proximidade, ndo gostariam de serem vistos e
notados naquele espago.

A gerente Tania, na ocasido do encontro de apresentagdo, me orientou a procurar
dois servidores especificos, Geraldo e Morgana, que sdo os com mais tempo de exercicio
profissional na instituicdo e, portanto, seriam bons interlocutores para a minha pesquisa.
Procurei-os e fui muito bem acolhido pelos dois. Além das conversas informais tecidas
nos corredores, eu também os entrevistei para a pesquisa, sendo que Geraldo foi
entrevistado antes da eclosdo da pandemia, em fevereiro de 2020. No primeiro encontro
com Morgana, ela me apresentou a Laura, que ¢ farmacéutica na instituicdo ha 26 anos.
Laura ¢ responsavel pelo acolhimento dos usudrios que estdo em inicio de terapia
antirretroviral. Nesta etapa, de introdugao da TARV apos a defini¢do do esquema
terapéutico com o/a médico/a de referéncia no acompanhamento, os usuarios sao
consultados com ela, que os/as orienta sobre o uso correto da medicagdo e os explica
sobre os possiveis efeitos colaterais.

Esses trés servidores publicos atuam diretamente com usuarios, embora Geraldo
e Morgana ocupassem, no momento da pesquisa, funcdes administrativas. Essa
caracteristica em comum entre os trés possibilita que eu os categorize conjuntamente,
sobretudo pelo fato de terem acompanhado as transformagdes na assisténcia ao HIV/Aids
naquela instituicdo desde antes da implementacdo da TARV pelo SUS, ainda na década
de 1990.

No decorrer do trabalho de campo, ja ap6s a eclosdo da pandemia de COVID-19
e quando a pesquisa estava em processo de reestruturagdo, foram realizadas entrevistas
com outros servidores — farmacéuticos, nutricionista, psicéloga e médico. Esses
servidores, diferentemente dos trés primeiros, estdo em exercicio profissional na
instituicio Esperanga hd menos de 20 anos, o que me levou a categoriza-los
conjuntamente. Nesse sentido, geragdo foi o marcador social utilizado na categorizagao

das entrevistas realizadas com os/as servidores/as da instituicdo Esperanca.
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As entrevistas com os trés servidores foram realizadas em diferentes momentos.
Geraldo foi entrevistado presencialmente antes da eclosao da pandemia de COVID-19.
Morgana foi a segunda servidora entrevistada. logo no inicio do periodo de confinamento
social, via Whats App*’. Ela possui mais de setenta anos e foi compulsoriamente afastada
das suas fungdes profissionais, por ser considerada de risco acrescido a infec¢ao pelo
coronavirus, pela idade. A ocasido da entrevista com ela também foi uma oportunidade
para conversar sobre a pandemia e os desafios do confinamento, naquele momento. Laura
solicitou que a entrevista fosse realizada presencialmente na propria instituicao, ainda
durante o periodo de crise. Agendei um horario com ela e, com bastante receio, compareci
ao consultorio de farmacia para entrevista-la no dia e horario marcado, portando todos os
equipamentos de protecdo necessarios: mascara, distanciamento de 1,5m e faceshield.
Apresentarei, a seguir, as entrevistas.

As entrevistas, de cunho biografico, foram realizadas no intuito de compreender
a atuacao desses servidores na linha de cuidado, a disposi¢do para o acolhimento dos
usuarios e a relagdo com o HIV/Aids. Sera discutido a relagdo das biografias e dos relatos
biograficos na pesquisa socioldgica e a sua utilizagdo para os fins deste trabalho, tanto

relacionada aos usuarios quanto os servidores.

2.8 - O Trabalho de campo em tempos de emergéncias

A eclosdo da pandemia de COVID-19 em marco de 2020, como discutido no
capitulo anterior, demandou a reconfiguracdo do trabalho de campo iniciado dois meses
antes; o principal impasse naquele momento se deveu a dificuldade de readequacéo da
pesquisa aos parametros estipulados pelo COEP e acordados junto a geréncia da
instituicdo no momento da apresentacdo do projeto. Por um lado, a propria condicdo de
emergéncia sanitaria demandava revisao dos acordos estipulados antes da deflagracao da
crise, o que colocava em suspenso toda condi¢do de “normalidade” que propiciaria um
ambiento adequado para a realizagdo de uma pesquisa qualitativa em um estabelecimento

de salde durante periodo de pandemia infectocontagiosa. Por outro, a condigdo de ruptura

17 Ferramentas de comunicagio remota (Whats App, Google Meet, Zoom) foram bastante utilizadas para a
realizacdo das entrevistas desta pesquisa. As implicacdes metodologicas quanto as escolhas (ainda que
forgcada pelos motivos de confinamento social) serdo discutidas mais adiante, quando um volume maior de
entrevistas realizadas neste formato, com os usuarios for apresentada.
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demandava que novas formas de sociabilidade fossem elaboradas para dar conta da
necessidade de distanciamento fisico, como se observou no processo de migracdo das
interagdes sociais presenciais para o formato online, modelo que foi explorado
exaustivamente durante 0s momentos mais criticos da pandemia, em 2020 e 2021.

Contudo, ainda que novos caminhos fossem necessarios para realizar a pesquisa
em contexto de pandemia, havia a necessidade de assegurar que 0s principios éticos
fossem mantidos e assegurados sem prejuizos para a pesquisa e para o pesquisador e 0s
interlocutores. Se 0 movimento previsto do pesquisador em campo durante a observacao
participante, de exploracédo etnogréafica a partir do ambiente externo da instituicdo para as
suas dependéncias internas, seria frustrado dada a nova conjunta, eu deveria buscar outras
e novas possibilidades que se adequassem as condi¢des que se mostraram possiveis no
desenrolar do tempo, na medida em que as condi¢cdes epidemioldgicas e as
reconfiguracdes sociais propiciassem a continuacao do trabalho de campo.

Foi durante o periodo de confinamento social que o ambiente digital assumiu
importancia maior nas interagdes cotidianas, como alternativa as interagdes presenciais
e, também, como medida para resguardar as segurangas sanitéarias e o risco de infeccdo
pela COVID-19. Se as interagcdes sociais em um mundo confinado passavam por um
processo de transicdo para o ambiente virtual, de que maneira esse processo afetaria a
pesquisa ja iniciada? N&o bastava desperdicar os dados ja coletados, o tempo (ainda que
curto) dedicado ao trabalho de campo presencial, os achados iniciais para uma completa
alteracdo na estrutura do trabalho e a prépria pergunta de pesquisa. Eu deveria, contudo,
incorporar essas mudancgas no andamento do trabalho de modo a readequar a pesquisa
para gque a coleta de dados sofresse 0 minimo impacto possivel, assim como problematizar
0s possiveis impactos contingentes dada a essa situacdo. Neste sentido, considero que a
pesquisa realizada passou por um processo de coleta de dados que denomino trabalho de
campo hibrido, que mesclou interacGes presenciais, na realizacdo de algumas entrevistas
em situacao de co-presenga fisica e nas observagdes participantes de consultas in loco, e
a realizacdo de entrevistas online, através de aplicativos de comunicagédo remota, entre 0s
quais destaco o Whats App, Google Meet e Zoom.

Nesse processo, nem o ambiente digital (intermediado pelos aplicativos de
comunicagdo remota) nem as interagdes presenciais assumiram proeminéncia
metodoldgica no processo de coleta de dados; antes, assumo COmMO um processo

imbricado em que as interagfes digitais se sustentaram através do contato fisico
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presencial, principalmente porque a forma de acesso e contato com meus interlocutores
se deveu, majoritariamente, a partir das consultas de rotina presencialmente na instituicao,
como explorarei a seguir.

O diélogo com colegas do doutorado que, assim como eu, também vivenciavam
mudancas abruptas no desenrolar dos seus respectivos trabalhos de pesquisa foi
fundamental para encontrar alternativas para contornar o problema imposto pela
pandemia de COVID-19. Compartilhei as minhas ansiedades de pesquisa com uma amiga
de curso, Simone Mestre!®, que também se encontrava em situacdo semelhante a minha
e, na ocasiao, discutimos sobre a melhor maneira de utilizar a internet para continuar o
trabalho de campo iniciado presencialmente. Ela me passou o contato telefénico de uma
colega, que é professora da Escola de Enfermagem da UFMG, e que poderia me
apresentar a outros servidores (de maneira informal, dadas as relagdes de parentesco e
amizade que essa professora tinha com alguns servidores da instituicdo Esperanca) para
serem convidados a participar da entrevista, ja que a observacdo participante presencial
estava interrompida por um periodo indeterminado de tempo.

O trabalho de campo presencial foi retomado em setembro de 2021, ap6s acordado
com Tomaz, o médico que se tornaria 0 mais importante interlocutor de pesquisa. Ele
teve um papel fundamental na pesquisa realizada, ao permitir a minha presenca nas
consultas supervisionadas por ele; ndo seria exagero afirmar que o trabalho se desenrolou
da forma como se deu gracas a sua benevoléncia. O contato com Tomaz, que também foi
entrevistado para esta pesquisa, foi intermediado pela professora. Tomaz, que também é
professor da universidade, atende uma vez por semana na Instituicdo Esperanca, no
periodo da tarde. Através dele, eu tive acesso a outros médicos que foram apresentados
ao meu trabalho; no entanto, somente um permitiu que eu participasse das suas consultas.

A observacdo participante, que antes era realizada em varios espacos das
dependéncias da instituicdo, como na sala de espera e no ambulatério da enfermaria,
passou a ser circunscrita aos consultérios, espacos de exercicio da clinica médica. Para a
minha presenca naquele espaco, foi solicitado que eu portasse um jaleco branco e me
propus a colocar o cracha de identificacdo da universidade para estabelecer, visualmente,

os limites para a minha presenca, como estudante e pesquisador, naqueles espagos. No

18 Simone Mestre ¢ doutoranda em Sociologia na UFMG, na linha de pesquisa Estratificagdo e
Desigualdades Sociais. Ela ¢ orientada pela professora Dra. Yumi Garcia dos Santos, que orienta essa
tese.
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entanto, a posse do jaleco branco me fez ser “camuflado” entre os demais profissionais
de saude. Como ha varios residentes, e a rotatividade entre esses estudantes é grande,
reconheco que em diversos momentos a minha presenca naquele espaco foi interpretada
pelos presentes (servidores da salde, da geréncia e demais usuarios), como se eu fosse
um residente médico, ao ponto de ser parado, nos corredores, por enfermeiros que
procuraram se certificar da dosagem adequada de benzetacil para tratamento de sifilis.*®

Diante da oportunidade afortunada de participar das consultas de Tomaz, assumi
os riscos de infeccdo implicados no deslocamento e na permanéncia em um ambiente
ambulatorial em situacdo de pandemia infectocontagiosa e, sob aparato de protecédo
individual, retornei a instituicao Esperanca em setembro de 2020 para dar prosseguimento
a observacdo participante, com contornos distintos dos que estavam planejados e que
serdo explicados no decorrer deste trabalho.

Antes de dar prosseguimento ao relato do trabalho de campo realizado para esta
pesquisa, faz-se necessaria uma reflexdo mais detida acerca da incorporacdo de
ferramentas de comunicagao remota para a realizacao de entrevistas e as suas implicagoes
para este trabalho. Na guisa de uma problematiza¢do mais aprofundada, demandada a um
trabalho de tamanha envergadura, também é importante incorporar a essa reflexdao o uso
de entrevistas de cunho biografico, tal qual como foram realizadas e utilizadas para a
pesquisa, bem como a justificativa para a utilizacdo desse método. Temos, portanto,
alguns apontamentos metodoldgicos a serem discutidos nesta secdo, antes da
apresentacdo dos relatos biograficos dos/as usuarios/as que participaram da pesquisa: i) a
utilizacdo das biografias na pesquisa sociologica qualitativa; ii) a realizacdo das
entrevistas intermediadas por aplicativos de comunicacdo remota e, por fim, iii) as

trajetorias biograficas dos usuarios entrevistados para este trabalho.

¥ Durante o tempo desprendido durante a observagdo participante nos consultérios, além do jaleco branco
(tal qual utilizado por médicos e outros profissionais da saude) eu também portava o cracha de identificagdo
de aluno da universidade. Nao seria anedotico se ndo fosse revelador de estruturas de hierarquias sociais e
a posicao privilegiada que o profissional da medicina ocupa naquele espago, as inumeras ocasides que os/as
profissionais da limpeza se referiam a mim como doutor e por ter sido, recorrentemente, abordado por
outros profissionais no questionamento de duvidas referentes a clinica médica. Nessas ocasides, eu fazia
questdo de frisar que, além de ndo ser médico, eu era socidlogo e pesquisador de doutorado naquele espago.
Em todas as abordagens, orientei aos profissionais que direcionassem as suas diividas ao doutor Tomaz.
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2.9 - A observacao participante nas consultas e as entrevistas

As entrevistas realizadas para esta pesquisa ocorreram tanto de modo presencial
quanto remoto, através do uso de aplicativos de comunicacdo online. A incorporacao
dessas ferramentas se tornou necessaria para minimizar o risco de infeccdo pela COVID-
19 e, também, foi o modo pelo qual se tornou possivel a continuagéo do trabalho de campo
e a continuidade da pesquisa durante o contexto de pandemia.

O acesso aos usuarios entrevistados se deu, majoritariamente, através da
observacao presencial das suas respectivas consultas realizadas na Instituicdo Esperanca,
com excecdo de alguns poucos (que serdo sinalizados durante a apresentacdo das
trajetorias biogréaficas) cujo contato se deu de maneira distinta — ora por intermédio de
redes sociais, ora por indicagdo de outro usuario. Entre os usuérios, quase todas as
entrevistas foram realizadas de maneira online, com excecdo de Joaquim, o primeiro
usuario entrevistado desta pesquisa, que me convidou a sua casa para participar do
trabalho — naquela ocasido, assumi os riscos implicados no contato direto e a entrevista
foi realizada presencialmente.

Os usuarios, ao final da consulta observada, eram apresentados aos objetivos da
pesquisa e perguntados se tinham interesse em participar da entrevista — que, como
informado no momento da apresentacéo, ocorreria em momento posterior e conveniente
a eles. Apo6s repassar essas informacgdes, todos 0s usuarios a quem tive acesso, e que
tiveram as consultas observadas, assinaram o TCLE e deixaram o numero do telefone
celular para contato posterior, que foi realizado por meio do aplicativo Whats App.

O contato anterior a realizacdo da entrevista se limitou ao tempo de observacdo
da consulta médica e, apesar de ter acesso a informacgdes clinicas e sigilosas, ndo foi
suficiente para desenvolver uma relacdo de proximidade com os entrevistados. Este seria
um fator que, em um primeiro momento, julguei delicado para explicar a dificuldade de
acesso a informacdes que seriam importantes para a pesquisa, referente a vida privada
dos entrevistados. A propria questdo do HIV para parte dos entrevistados era, em si, uma
questdo relacionada ao foro intimo, embora o espaco da clinica médica fosse propicio
para que se falasse sobre o tema. Considero que a autorizagdo para a minha presenca
durante as consultas — um estudante de pds graduacdo em Sociologia e sem qualquer
relacdo de proximidade com qualquer dos usuarios, seja, por si mesmo, um fator que
denotaria, a0 menos para mim, um entrave menor do que julgava antes do comeco da

pesquisa.
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Essas questdes assumiram importancia e foram objeto de reflexdo sociolégica a
partir da discussao de Queiroz (1994) sobre a necessidade do estabelecimento de uma
relacdo de confianca entre pesquisador e entrevistados para que se tenha acesso a
melhores informagdes no momento da entrevista. Duas questdes eram consideradas, por
mim, como fatores impeditivos para o estabelecimento de uma relacdo de confianca: a
falta de convivio com os entrevistados e o uso de aplicativos de comunicagdo remota para
a realizacdo das entrevistas que, naquele momento, eram novidades para mim na
utilizacdo da pesquisa socioldgica.

No entanto, eu buscava, de alguma forma, estabelecer um vinculo, com os
entrevistados, semelhante ao estabelecido com Tomaz que, como ja dito anteriormente,
foi fundamental para o desenvolvimento da pesquisa. A minha confianca nele, que
possibilitou acesso aos usuérios e a outros espacos da Instituicdo, foi correspondida,
também, pela confianca que ele depositou no trabalho que eu estava desenvolvendo —
confianca, sem a qual, ele ndo permitiria a minha atuacdo durante as suas consultas.
Considero Tomaz um agente fundamental que propiciou, e legitimou, a confianca dos
entrevistados em mim e a pesquisa.

E importante assinalar a diferenca ndo somente dos vinculos estabelecidos entre
pesquisador e interlocutores, bem como a diferenca de posicdo naquele social entre
Tomaz — que exercia, sem duvidas, uma posicdo hierarquica superior, e 0s demais
profissionais de salde e 0s usuarios. A sua intermediacdo com os usuarios foi um fator
elementar para a minha aceitacdo naquele espaco e, na minha leitura da situacao, também
foi um fator de persuasdo para os entrevistados aceitarem a minha presenca durante a
consulta de rotina.

A relacdo estabelecida pelos usuérios com os residentes, ora de clinica médica,
ora de infectologia, também se mostrou uma relacdo de confianca, sobretudo, pela
autoridade de Tomaz, que era o perceptor daqueles residentes, e sempre nos finais das
consultas aparecia no consultério para ser relatado sobre as questdes clinicas. Nesses
momentos, Tomaz estabelecia didlogo sobre assuntos que extrapolavam as questdes
clinicas — trabalho, familia, a pandemia de COVID 19 ou qualquer outro tema diretamente
relacionado as vivéncias dos usuérios, o que gerava uma situacdo de maior conforto para
os usudrios atendidos pelos residentes com quem n&o tinham qualquer ligacdo anterior.

A incorporacao e o uso de aplicativos de comunicagdo remota (Whats App, Google

Meet, Microsoft Teams e Zoom) se tornaram, em um primeiro momento, objeto de
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reflexdo acerca dos limites impostos a um trabalho de campo que fora desenhado para ser
realizado presencialmente. Desse modo, 0 meu aprendizado sobre o uso dessas
tecnologias na pesquisa qualitativa se deu enquanto estava, na pratica, ndo apenas me
familiarizando com parte dessas ferramentas (embora seja usuario constante do Whats
App), mas, sobretudo, refletindo sobre os seus limites e as possibilidades para a pesquisa
sociologica de cunho qualitativo.

Primeiramente, problematizar a incorporacao dessas ferramentas na realizacao das
entrevistas se justifica, porque a formagdo em metodologia nos cursos de p6s graduagdo
de Sociologia privilegiam a realizacéo do trabalho de campo presencial, sendo o ambiente
digital, até entdo, considerado um tema, dentre outros temas, cuja referéncia se encontra
no objeto construido e relacionado ao mundo digital-online. Trabalhos como os de Miller
(2004), Guimaraes Jr (2004) e Segata (2020) trataram da dualidade esfera digital/ online
e seus entrelacamentos com o “mundo real”, de modo a problematizar essa relagao.

A dualidade online/offline, ainda que colocada nos termos de uma distingdo
metodoldgica, é problemética se considerarmos o ambiente digital como um meio
privilegiado de producdo de encontros etnograficos (Segata, 2020), o que foi demonstrado
no contexto de pandemia. O digital foi incorporado nas rotinas das pessoas, seja no
trabalho, estudos, nas interacGes de amizade (festas, lives, encontros) e, por meio dele,
foi possivel construir espacos de socializacdo em contextos de distanciamento fisico.

Uma ressalva ha que ser feita: para este trabalho, o digital é tomado como uma
dimensdo do trabalho qualitativo, como uma possibilidade de encontros partilhados
através da pratica da entrevista biografica. Ele ndo foi tomado como objeto de
investigacdo socioldgica, tampouco como a finalidade da investigacdo. O ambiente
digital, que intermediou a relacéo estabelecida com meus interlocutores, é tomado apenas
como uma dimenséo de possibilidade de relagdes sociais travadas durante a realizagéo da
pesquisa. E, neste sentido, a discussdo aqui proposta é em que medida o ambiente digital,
representado pela intermediacdo dos aplicativos de comunicagdo remota e pelas formas
de contato e relacGes estabelecidas com os interlocutores, foi um fator de aproximacao
ou distanciamento.

Um elemento importante a ser colocado é que as entrevistas realizadas com as
usuarias mulheres foram mais breves e sucintas do que as entrevistas realizadas com 0s
usuarios homens. Ha duas situacdes, especificas, que pouco consegui explorar sobre

aspectos mais minuciosos ou detalhados dos relatos extraidos das entrevistas. Em parte,
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essa questdo se deve a pouca abertura dada pelas entrevistadas para que alguns temas
fossem melhor explorados (apesar das minhas solicitacGes para que falassem mais sobre
esses aspectos pouco explorados). Esse fator se justifica por inUmeras razdes, desde o
traco da personalidade das entrevistadas, pelo interesse em participar da entrevista e/ou
pelo tema e por elas considerarem temas sensiveis demais para ser explorados por um
pesquisador, homem, pouco conhecido por elas.

Essa hipdtese se sustenta porque, diferentemente das usuérias entrevistadas, com
0s usuérios homens entrevistados, as entrevistas aconteceram de maneira mais fluida e
com mais riqueza de detalhes — 0 que demandou menos intervencdo da minha parte
durante 0 momento da entrevista. Considero o fator de género essencial para avaliar essa
diferenca, uma vez que, entre homens, a situacdo de conforto para relatar aspectos
privados da vida em uma entrevista seja mais favoravel, ainda que pese o fato de
pesquisador e entrevistado terem pouca relacdo de proximidade.

Outro fator importante a ser colocado como possiveis fatores dificultadores das
entrevistas online sdo as falhas técnicas devido a conexdo de internet (chamado,
popularmente, de delay) que torna, muitas vezes, o audio e a imagem incompreensiveis
ou com pouca nhitidez e gera desgaste na interacdo de entrevista. Esses problemas técnicos
tornaram as entrevistas cansativas e cortaram o fluxo de pensamento relatado.

E os limites da incorporacdo de ferramentas de comunicacdo remota repousam
exatamente nessa questdo. Ao falar sobre si, 0 entrevistado, ao ser interrompido por
questdes técnicas, sente-se menos a vontade do que em um contexto presencial, onde
esses fatores estariam ausentes. As entrevistas realizadas por intermediacéo de aplicativos
tém, como fator favoravel, o fato de os entrevistados poderem participar da entrevista no
préprio ambiente domiciliar e enquanto realizam outras atividades. No entanto, ainda que
fosse solicitado que um tempo minimo fosse reservado para participar da entrevista, uma
vez que ela fora realizada no ambiente doméstico e sem a presenca fisica do pesquisador,
fatores como interrupgdes por vizinhos ou familiares, barulhos externos e de animais
interferiram na interacdo de entrevista.

Por fim, sustento que os fatores de género foram bastante importantes para eu ter
acesso as informagbes de cunho intimo dos entrevistados e, também, como fator de
reciprocidade das questdes levantadas além do roteiro de entrevista — como ficou
demonstrado, por exemplo, na entrevista realizada presencialmente com Joaquim, a mais

longa e com mais riqueza de detalhes e, assim, possibilidade de exploracéo socioldgica.
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A secdo a seguir pretende apresentar os quadros biograficos dos usuarios que
aceitaram participar da pesquisa. O contato inicial com esses usuarios se deu atravées da
observacdo direta de suas respectivas consultas de rotina para tratamento no ambulatorio
que serviu de referéncia para o trabalho de campo realizado para esta pesquisa. Como
exposto anteriormente, o periodo empreendido para a observacdo em campo foi do més
de setembro de 2020 até junho de 2021, com duas pausas especificas: no final do ano de
2020, decorrente do periodo de recesso para as festividades de final de ano, e entre marco
e maio de 2021, quando a pandemia de COVID-19 atingiu, no Brasil, 0 seu pior momento,
com o agravamento do quadro epidemioldgico na capital mineira (bem como no restante

do pais), o que demandou, novamente, o confinamento e isolamento fisico e social.
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3. A pesquisa: as trajetorias biograficas

3.1 - As biografias na pesquisa sociologica

O uso de biografias como estratégia de producdo de conhecimento na Sociologia
ndo é algo recente. Desde os trabalhos pioneiros realizados pelos pesquisadores da escola
de Chicago, em meados da década de 1920, as biografias tém sido utilizadas, tanto no
processo de coleta quanto de analise de dados de pesquisa sociologica de cunho
qualitativo. Foi na Europa, particularmente na Francga, que o método se desenvolveu de
forma mais proficua, sendo Daniel Bertaux (2010; 2014) uma das referéncias mais
proeminentes neste campo e referéncia tedrico-metodoldgica para esta pesquisa. Neste
trabalho, sera utilizada a abordagem dos relatos biograficos, que se situam, segundo
Bertaux (2014) em uma perspectiva etnosocioldgica; segundo o autor, essa perspectiva

atende aos interesses da pesquisa socioldgica porque

0 que a pesquisa socioldgica requer sdo técnicas descritivas, modos de
observar as realidades sdcio-histéricas que possibilitam descrever as
configuracdes, os principais passos (...), 0S mecanismos geradores, 0S
processos recorrentes...” (Beartaux, 2014, p.327)

Para Bertaux, o enfoque etnosociologico procura descobrir “como as coisas
funcionam” (2014), na busca por configuragdes de relagdes estruturais, l0gicas de
situacdo, légicas de funcionamento e dindmicas de reproducdo e transformacdo nos
diferentes niveis de organizagdo social. O autor traz uma definicdo precisa acerca do

método etnosocioldgico, concebido como

designamos um tipo de pesquisa empirica apoiada na pesquisa de
campo e nos estudos de caso, que se inspira na tradi¢do etnografica nas
suas técnicas de observacdo, mas que constroi seus objetos pela
referéncia a problematicas socioldgicas” (Bertaux, 2010, p. 24).

As narrativas de vida sdo o objeto de analise do método etnosocioldgico, sendo
essas compostas a partir de trés objetos sociais distintos: os mundos sociais, as categorias
de situacdo e as trajetdrias sociais (Bertaux, 2010). As trajetdrias sociais, a partir do
método biografico, referem-se a um tipo particular de percurso ou de contexto (p.28)
percorrido por determinado individuo. As categorias de situacdo dizem respeito a
categorias especificas, situacdes sociais que geram comportamentos e logicas de acdo

percebidas mediante esquemas coletivos (p.27), ou seja, as circunstancias através das
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quais os individuos atuam no mundo social. E, por fim, 0os mundos sociais sdo categorias
analiticas concebidas em um modelo de realidade social trespassado por diferentes niveis
estruturais (micro, meso e macro), mas que operam com logicas de acdo semelhantes
entre os diferentes niveis. E pelos mundos sociais que é possivel identificar os contextos
sociais, tomados analiticamente em diferentes escalas que se interrelacionam, em que 0s
individuos estéo situados.

A abordagem biogréafica se fundamenta, em uma perspectiva teorico-
metodoldgica mais ampla, em duas premissas epistemoldgicas que se convergem em
alguns pontos: a sociologia interpretativa de Max Weber (2004) e a abordagem
figuracional de Norbert Elias (1971). Esses dois autores estdo relacionados, em suas
concepgdes ontoldgicas acerca do objeto social, na ideia de que os individuos se
encontram presos em uma teia de relagbes com outros individuos, na qual é dada a
possibilidade de acdo. O modo como o contexto social é concebido diverge entre os
diferentes sociologos relacionais (dos quais incluo Norbert Elias) e, por sua vez, Max
Weber, uma vez que, para este Ultimo, a acdo se desenrola em um contexto intermediado
pela interacdo com outros individuos.

Os dois autores se afastam em suas respectivas concepcdes do proprio objeto
social, seja pela abordagem atomistica weberiana, cuja centralidade epistemoldgica reside
na subjetividade, dado que é a intencdo do individuo que é objeto de andlise, seja na
concepcao molecular eliasiana, que concebe a agdo individual envolta em figuracGes
formadas por relagdes de interdependéncias que, por sua vez, possuem um ordenamento
e racionalidade préprios. Neste sentido, para Elias, o objeto de analise socioldgica seria a
“estrutura molecular especifica” que ¢é organizada a partir de graus variados de
interdependéncias que coexistem. A critica que Elias elabora acerca da dicotomia cléssica
individuo e sociedade reside no fato de que, para o autor, a dualidade incorre no risco de
reificacdo do objeto social, uma vez que nem a sociedade estd acima das acOes
individuais, tampouco os individuos agem em um vacuo social.

Para Elias, a independéncia ontoldgica dual classica acarretaria conceber
individuo e sociedade como substancialmente distintos. As figuracdes sociais Sao
formadas pelas vinculagdes dos individuos entre si e que, por sua vez, estdo ligados uns
aos outros por valéncias especificas, sendo que as dependéncias reciprocas engendram
cdédigos e comportamentos originais (ELIAS, 2001. p.8). A natureza da formacéo social,

para Elias, reside nas associagdes individuais, nas redes de inter-relacdes,
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interdependéncias, nas figuracbes e nos processos formados pelos homens
interdependentes (ibid., p.13). As interdependéncias ndo sdo perenes, ao contrario, sao
instaveis, moveis, 0 que possibilita a sua prépria reproducdo. As regras emergem das
relagBes de interdependéncia; todavia, elas também estéo inscritas nessa cadeia mutua
gue se mantém através de um equilibrio dinamico de poder.

Em Elias, a liberdade dos individuos esta relacionada ao nivel de integracdo nas
redes de interdependéncia das figuragdes das quais fazem parte. A liberdade é um fato
sociolégico empirico existente nas figuracfes sociais formadas ao longo da historia. No
entanto, para Elias (2001, p14), “no centro das figuragdes moveis [...] se estabelece um
equilibrio flutuante de tensbes, um movimento pendular de equilibrio das forcas, que
oscila ora para um lado, ora para outro’. Nesse sentido, o poder € um elemento atrelado a
integracdo dos individuos em determinada figuracdo e as relacGes de interdependéncias
sdo, também, relacdes de poder e efeito de disputas entre atores interdependentes.

A margem individual de decisdo, para Elias, pode ser alterada conforme o nivel
de integracdo dos individuos dentro de uma determinada figuragdo. O autor realiza uma
critica as correntes atomistas, das quais Weber esta situado na tradi¢do cléssica, acerca
do modo como a discussdo sobre a liberdade é relacionada a algo perenemente dado
(ELIAS, 1994). Os conceitos cunhados em sua teoria (figuracdo, interdependéncia,
evolucdo social) refletem uma ontologia social processual e dindmica, que traduz a sua
perspectiva sobre o objeto social, inclusive como maneira de se afastar dos problemas
préprios das ciéncias naturais.

Por sua vez, na prépria concepcao weberiana da acdo social, centrada no sentido
da acdo que € voltada aos outros e que decorre dentro de um contexto especifico, Weber
confere primazia epistemoldgica ao individuo, cujo enfoque analitico reside no préprio
sentido da agdo. Neste caso, uma vez que a agao weberiana decorre dentro de um contexto
relacional, sdo as motivacdes do autor, a sua subjetividade, que emergem como elemento
de andlise. Na perspectiva weberiana, o enfoque analitico se encontra na compreensdo da
acdo social e na interpretacdo do seu sentido, explicando-a em seus desenvolvimentos e

efeitos.

Para a interpretacdo compreensivel das acfes pela Sociologia, ao
contrario, essas formacGes nada mais sdo do que desenvolvimentos e
concatenagdes de acdes especificas de pessoas individuais, pois so estas
sdo portadores compreensiveis para nés de acdes orientadas por um
sentido” (WEBER, 1999, p.9)
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A conexdo de sentidos, para Weber, estd nos significados que os individuos
atribuem na interacdo social que, por sua vez, orienta-0s em suas respectivas acoes.
Caberia ao investigador interpretar esses significados e suas implicagdes nas condutas
individuais. Para Weber, as relagbes que os individuos estabelecem entre si séo
condicionadas pela probabilidade da existéncia de uma forma determinada de
comportamento social. Em qualquer modelo de organizacgéo social ha um coeficiente de
incerteza, justificado pela natureza do carater intencional da acdo que impossibilitaria
determinar o seu significado a partir da existéncia de fatores objetivos. Para o autor,

somente a acdo dotada de sentido subjetivo é passivel de interpretacdo socioldgica.

Por acdo entende-se, um comportamento humano (...) sempre que, e na
medida em que, 0 agente ou 0s agentes o relacionem com um sentido

subjetivo. A¢do social (...) se refere ao comportamento dos outros”
(WEBER, 1999, p.3)

Weber considera que as regularidades da vida social teriam relevancia socioldgica
a medida que se comprovasse uma constancia, objetivada através de probabilidade
estatistica, do significado do contetdo da acdo social. Ao se afastar de uma concepcéo de
conhecimento que busca se eximir de postulados gerais para a explicacao dos fen6menos
sociais, sem perder a singularidade do fendmeno a ser analisado, Weber considera a
existéncia de tipos-ideais como um modelo de interpretacéo e investigagcdo que orienta o
investigador na busca de conexdes causais na andlise da complexidade da realidade
social. O tipo ideal weberiano € um modelo mais simples da realidade elaborado com
base em tragos considerados essenciais para a determinacéo da causalidade.

Tanto em Weber quanto em Elias, no que tange as articulagdes aqui apresentadas
em suas respectivas arquiteturas tedricas, fundamentam epistemologicamente 0 método
biografico, principalmente pelo objetivo deste método de apreender os sentidos da acao
social dada em determinado curso do tempo, denominada de durée (Bertaux, 2014).
Desse modo, busca-se apreender, dentro de determinada trajetoria biogréfica, os
determinantes e o sentido da agédo social empreendidos pelos individuos a partir dos
relatos biogréaficos, extraido através das entrevistas realizadas durante trabalho de campo.

A apresentacdo das trajetorias biogréficas se dara por meio da divisdo de género.
Primeiramente, serdo apresentados os relatos biograficos das usuarias entrevistadas e, em
um segundo momento, dos homens entrevistados. Foram entrevistadas quatro mulheres,
de idade entre 30 e 47 anos (no momento da entrevista), sendo trés entrevistadas

heterossexuais e uma bissexual, em relacionamento homoafetivo com outra mulher no
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momento da entrevista. Entre os homens, foram entrevistados sete homens, sendo cinco
declaradamente homossexuais, um bissexual e um heterossexual, das idades entre 37 e
48 anos. A ordem de apresentacdo das usuarias entrevistadas se dara pelo critério de

idade, comecando pela usuaria mais nova entrevistada.

3.2 - Apresentacao das Entrevistas - profissionais de saude

As entrevistas realizadas com oito servidores da instituicdo Esperanga serdo
apresentadas em seguida, por ordem alfabética dos codinomes que foram escolhidos pelos
proprios entrevistados para serem citados no texto do trabalho. O critério utilizado para a
distingdo entre os dois grupos foi geracional, tendo como base o ano de insercao
profissional na instituicdo. O primeiro grupo, classificado como primeira geracdo, ¢
composto por trés servidores (dois assistentes administrativos e uma farmaceéutica) cujo
periodo de inser¢cao no trabalho com HIV remonta entre 1986 e¢ 1996. Os demais
profissionais, classificados no grupo denominado segunda geragdo, tiveram sua inser¢ao
profissional na institui¢ao Esperanca entre 2006 ¢ 2008. Destes, somente o médico Tomaz

teve experiéncia prévia de trabalho com o tema do HIV/Aids.

Geracio Servidora(o) Funciao Ano de Insercao
Servico Pubico

Laura Farmacéutica 1996
Primeira geracao Geraldo Assistente Administrativo 1988
Morgana Assistente Administrativo 1986

Geracao Servidora(o) Funciao Ano de Insercao

Servico Pubico

Maria Farmacéutica 2018

Segunda geracao Paula Psicologa 2008
Sabrina Nutricionista 2012

Tomaz Medico 2006

Tabela 1 - Profissionais de saude entrevistados
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Geraldo - agente administrativo: “As vezes, o que a pessoa precisa é so escutar”

Geraldo ¢ servidor estadual desde 1988. Trabalhou por dois anos em um centro de
saude quando entrou no servigo publico, até ser transferido para o centro de referéncia
estadual em DST/Aids. Havia uma vaga para trabalhar no laboratorio de realizacdo do
teste Elisa?® para HIV e, com o fechamento do centro de satde, foi transferido para esse
laboratério. Um ano depois, o centro de referéncia estadual se associou ao ambulatdrio
do Hospital das Clinicas da UFMG e houve a cria¢ao da instituicdo Esperanga, onde
trabalha atualmente.

Com o processo de municipalizacao da atengdo secundaria em Belo Horizonte, na
década de 1990, o laboratério de analises clinicas em que atuava foi transferido para uma
unidade de atencdo secunddria localizada na regido centro-sul. Da equipe que atuava no
laboratdrio, permaneceu apenas Geraldo e uma enfermeira. Ele, entdo, passou para o setor
administrativo, especificamente no acolhimento dos usudrios que realizavam testagem. A
coleta era realizada na instituicdo Esperanga ¢ o material era levado para analise no
laboratorio municipal. Geraldo registrava os dados dos usuéarios em um livro de controle.
O exame era conduzido por um psicologo, mas o acolhimento dos/as usuérios/as, quando
chegavam ao servigo, era realizado por funcionarios de nivel médio.

Geraldo também era encarregado de outras funcdes na institui¢do, como
agendamento das consultas (ndo havia um sistema informatizado na época) e retirada dos
prontuarios médicos. Os funcionarios do acolhimento passavam por uma formagao
especifica com a equipe de psicologos da instituicdo e Geraldo credita a essas formagdes
a habilidade de acolher os/as usuarios/as de forma humanizada e, desse modo, criar
vinculos com eles.

Geraldo trabalhou em diversos setores, sempre em contato direto com usuarios.
Relatou que os psicologos eram dispostos a auxiliar os funciondrios que atuavam no

acolhimento. O grande receio de Geraldo era encontrar algum conhecido no acolhimento:

Por sentir desconfortavel, a maior preocupacao da pessoa, quando vocé
tem uma doenga como a aids, ou o cancer, vocé evita 0 maximo de falar
com as pessoas. Uma, pelo preconceito das pessoas, e a outra pelo
sentimento que a pessoa vai ter de dé. E ai, aqui as pessoas, quando
vinham consultar aqui, elas temiam encontrar alguém aqui que ia l4 fora

20 O Teste Elisa é a denominagdo utilizada para detectar se o organismo teve contato com o HIV, sendo
popularmente denominado testagem anti-HIV.
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contar pra alguém. Entdo, se eu conhecesse um primo meu, e a gente
tava reunido, na casa, eles temiam que isso se espalhasse. Entdo
vizinhos, e isso que eu tinha receio.” (Geraldo, 2020)

Na concepcao de Geraldo, o acolhimento envolve cuidado. Ele considera que ha

uma diferenca, no atendimento aos usudrios, entre ser acolhedor e profissional.

O profissional... (pausa) é vocé triar o paciente, é o mecanico. Vocé ndo
cria vinculo. O acolhedor € vocé criar vinculo, é escutar a pessoa, ela
chegar aqui e ndo s6 mostrar um papel, é vocé escutar, olha, vocé esta
vindo pra cé, por que vocé esta vindo pra ca? Vocé sabe qual é o
servigo, como é o servi¢o? Sabe? NGs temos muito pra oferecer, dar a
pessoa a oportunidade dela escutar, saber o que ela tem aqui nesse
servico, ela ndo vai ter 14 fora. (Geraldo, 2020).

Ele considera que houve uma mudanga na assisténcia, ao longo do tempo, até
chegar naquilo que considera como ‘profissionalismo’. Para ele, atualmente, a equipe que

recebe os usudrios € mais profissional que acolhedora.

Se ele chegar ali e comecar a chorar, eu nao vou entregar o remédio a
ele e mandar ele embora. Eu vou perguntar o que houve, vou chaméa-lo
aqui dentro praele ndo precisar se expor la fora. As vezes o que a pessoa
precisa é sO escutar, e vocé pode encaminha-lo a um psicélogo, que tem
aqui no servico, sabe? Ou, as vezes a pessoa chega aqui porque, igual
ja aconteceu algumas vezes, pessoa chegou aqui, me procurou e falou
gue procurou uma pessoa, conhece e acabei levando ela 14 pelos fundos
e sai com ela la pelo outro lado. Entdo, esse vinculo, vocé escutar a
pessoa, ver 0 que estd acontecendo com ela, e escutar. (Ibid.).

Para Geraldo, as demandas de acolhimento dos usuarios ndo mudaram muito ao
longo do tempo. H4, ainda, a necessidade de receber as questdes trazidas pelos usuarios
que se vinculam a instituicdo Esperanca, embora a organizacao da assisténcia prestada

tenha se modificado.

Laura — farmacéutica: “todo mundo contribuindo com o outro, porque o paciente era

quem decidia pra que caminho ir”

Laura foi a primeira farmacéutica da instituicdo Esperanga e trabalha no
ambulatorio ha 23 anos. Formou-se pela UFMG no més de dezembro de 1985 e, trés
meses depois, se casou com um médico e se mudaram para uma cidade do interior de
Minas Gerais, com cerca de 2 mil habitantes. Ambos, contratados pela prefeitura daquela

cidade, prestavam atendimento de saide a comunidade. Para Laura, saide ndo ¢ algo a
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ser vendido, “a prefeitura que pagava, de outra forma eu ndao saberia trabalhar”. Laura
montou um laboratério de analises clinicas nessa cidade e, junto da Emater?!, fez um
trabalho de educacdo de base com a populacdo que trabalhava nas plantagdes de café da
regido. Seu marido exercia um tipo de medicina social e permaneceram nessa cidade por

quase dois anos.

Na hora de entregar o exame, bastava uma menina para eu dar o
resultado. E eu disse, ‘ndo... cinco vermes em cada ‘serumaninho’
daquele? Nao completava o que eu sentia, ndo tinha sentido... ai eu
punha a maezinha no laboratério, era estreitinho, um trem assim,
pequeno, explicava pra ela tudo, imagina o tempo que levava... Nasce
a Laura, precisa disso...” (Laura, 2020)

Laura considera que sua experiéncia no cuidado direto as pessoas dessa
comunidade foi marcante para o tipo de profissional que ela se tornou, que sente
necessidade de lidar diretamente com os pacientes. Ela relatou que se realiza
profissionalmente quando estd em contato com pacientes e ndo gosta de trabalhos
burocraticos.

ApoOs um ano ¢ meio morando e trabalhando nessa cidade, Laura se mudou com o
marido para o norte do estado, em uma regido bastante pobre, marcada pela fome. Foi
trabalhar no hospital, onde seu marido era diretor, mas nao se identificou com a estrutura
grande, sem contato direto com pacientes. J4 ndo podia trabalhar diretamente com as
comunidades, como realizava antes.

No ano de 1990, seu marido comecou a residéncia médica em Belo Horizonte,
quando o casal regressou a capital. Laura, aproveitando o retorno a cidade, fez uma
especializacdo na area de medicamentos. O seu trabalho de conclusdo de curso foi sobre
saude mental de bancarios ¢ uso de medicac¢do. O seu marido continuou os estudos na
pos-graduacdo e atuou politicamente no Partido dos Trabalhadores (PT), chegando a
assumir uma diretoria no Ministério da Saude durante o governo do ex-presidente Lula
(2003-2010).

Ap0s a especializacdo, Laura se mudou para outra cidade do interior do estado,
acompanhando o marido, que estava cada vez mais envolvido politicamente no PT. Laura
se identificava com os ideais do partido devido a agenda de combate a fome, mas,

diferentemente do seu conjuge, nao teve uma atuagdo politica expressiva.

2L Instituto de Assisténcia Técnica e Extensdo Rural, a EMATER tem como objetivo oferecer assisténcia
técnica e extensdo rural.
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Em 1993, Laura foi aprovada em dois concursos publicos, sendo um deles para a
prefeitura de Belo Horizonte e o outro para a prefeitura de Betim, municipio localizado
na regido metropolitana. Em 1996, Laura foi convocada para ocupar a vaga na prefeitura
de Betim e, na ocasido, escolheu trabalhar em um Centro de Referéncia Psicossocial
(Cersam), cargo que exerce até hoje. Uma semana depois, ela foi convocada para ocupar
a vaga aprovada no concurso de Belo Horizonte, onde foi lotada na farmacia central do
municipio, localizada na regido central da cidade; a sua escolha se deveu pela
proximidade fisica com o ponto de 6nibus que a deixava de volta do trabalho na cidade
de Betim. Laura exerceu a fun¢do na farmaécia pelo periodo aproximado de um ano e
meio, mas, segundo ela, o trabalho ndo tinha nada a ver consigo, pois atuava estritamente
com remédios, sem contato com paciente.

Laura soube, por intermédio do seu marido, que a universidade estava montando
um servico ambulatorial para HIV/Aids e, por se considerar ‘apaixonada pela UFMG’ se
candidatou a ocupar a vaga. Em 1997, foi transferida para a instituicdo Esperanca, onde
se tornou a primeira farmacéutica do ambulatério a organizar a estrutura da unidade
dispensadora de medicamentos, meses apos a aprovagao da lei que garantia distribuicdo
dos medicamentos pelo SUS. Para Laura, “ficar atrds de uma mesa mexendo com papel,
sem atender paciente” a frustrava. Alguns fatores colaboraram para a sua transferéncia:
trabalhar com uma unica classe de medicamentos, contato ‘imenso’ com usuarios, o
servico comecando com todos os profissionais atuando em conjunto.

Laura relatou que, quando chegou ao ambulatorio, havia poucos medicamentos
disponiveis e fazia cerca de trés horas extras diarias para dar conta de todo o trabalho.

Contava com o apoio de uma funciondria que era auxiliar de enfermagem

E na salde mental casou, também, parecia que eu era doida igual. Esse era o
pensamento de salde mental: todos nds aqui somos profissionais, com a
mesma importancia. O da cozinha, pode ser que ele seja referéncia de algum
paciente, pode ser que paciente grude nele. O porteiro... aquilo, pra mim, era
a coisa mais bonita do mundo, ideal, e sentido, ndo era s beleza, ndo, entende?
Eu falava que era um sonho, mas um sonho que fazia sentido pra mim. Todo
mundo contribuindo com o outro, porque o paciente era quem decidia pra que
caminho ir (...) E aquilo 4, me ajudou aqui, na escuta”. (Laura, 2020)

Laura atuou sozinha na farmadcia por dois anos, até chegar a segunda farmacéutica
daquele estabelecimento. Nesse periodo, tinha que realizar o controle do estoque de
medicamentos e tratar das infec¢cdes oportunistas dos usuarios. Foi o periodo em que os

primeiros antirretrovirais estavam chegando no mercado e o controle da medicacdo era
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uma tarefa minuciosa. Laura relatou que participava de uma comissao, junto aos médicos,
que analisava as prescrigdes dos medicamentos, uma exigéncia do Ministério da Saude
na época. O ambiente de trabalho descrito por ela era de formagao conjunta com colegas
de diversas areas.

Para Laura, o atendimento no periodo da sua inser¢ao no servigo publico era mais
aconchegante. Disse que muitos usudrios chegavam ao servi¢o ‘apavorados’ com o
diagnéstico, carentes de afeto - “aqui era muito acolhido com profissionalismo e afeto”.
O perfil dos usuarios atendidos por Laura se alterou ao longo do tempo, com aumento do
numero de usuarios/as idosos/as e mulheres.

Laura credita essa mudanga a forma como a assisténcia passou a ser prestada.
Antes, segundo ela, tinha que demonstrar ao usuario que nao tinha medo, que as pessoas
no ambulatorio se importavam. Atualmente, ela concebe que muitos usuarios chegam
para o inicio da terapia antirretroviral sabendo que nao vao adoecer e cientes dos efeitos
da medicacdo. Na sua pratica assistencial, mudou a forma como se presta o cuidado, pois
“ja ndo precisam de um abrago mais”.

Ela ainda considera que mudou “o ser humano”, mas o grupo, homens gays e
jovens, voltou a predominar entre 0os novos usudrios nos ultimos anos, porém, com
angustias e demandas diferentes do contexto anterior, em que ndo havia medicamentos,
recursos e, com risco, um maior de morte. Para ela, em decorréncia dessas mudancas, ‘a
postura tem que ser diferente’. O usuario atual ja ndo demanda mais acolhimento, a
assisténcia ndo envolve sentimento. Ela relatou sentir falta do contato com os usuarios,

como tinha quando chegou ao servigo, na década de 1990.

Morgana: agente administrativa - “a gente procurava ajudar mais, cuidado”

Morgana ¢ servidora municipal ha 29 anos e trabalha na institui¢do Esperanga
desde o ano de 1995. Quando entrou no servico publico, em 1986, atuou em um programa
federal de suplementacao alimentar gerido pelo ex-presidente José Sarney (1985-1990).
Antes de chegar ao ambulatério Esperanca, Morgana foi lotada no sindicato dos
servidores municipais € em uma unidade basica de saude. O seu cargo corresponde

atualmente a funcao de auxiliar de satde.
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Morgana trabalhou como auxiliar de dentista no centro de satide, no inicio da sua
trajetoria no servigo publico. O convite para integra-la a equipe da instituicdo Esperanca
partiu da dentista que estava montando um consultério odontoldgico na institui¢ao e
Morgana a conheceu durante um treinamento realizado na prefeitura de Belo Horizonte.
Morgana relatou que, naquela época, poucas pessoas queriam trabalhar no atendimento
de HIV/Aids porque o servigo odontologico envolve sangue e os profissionais de saude
tinham muito medo. Ela ndo compartilhava do receio dos seus colegas porque “dentista,
quando atende, ndo sabe quem é soropositivo e quem ndo €”.

Morgana refere-se as pessoas vivendo com HIV pelo termo ‘soropositivo’,
nomenclatura de uso comum durante a década de 1990. Ela relatou que, no inicio, quando
o/a usudrio/a era atendido/a no servigco odontolodgico, passava-se hipoclorito de sodio na
cadeira e os profissionais usavam luvas (que ndo eram descartaveis), toucas ¢ jaleco até
abaixo do joelho. Ela ficou no atendimento odontolégico por dois anos e pediu
transferéncia de setor pois teve hérnia de disco e, agravado por uma cirurgia no joelho, o
trabalho de ficar constantemente curvada acentuava o seu problema de saude. Passou,
entdo, para o atendimento da farmdcia e por 14 ficou durante vinte anos, embora tenha
exercido funcdes em todos os sctores do atendimento.

Ela relatou que, quando comecou na institui¢do Esperancga, os usuarios chegavam
ao servigo por demanda espontanea. Nao havia um sistema centralizado de marcacdo de
consultas e encaminhamento como ¢ atualmente. Ela considera que o contexto era
diferente: “Antigamente era diferente, o mundo era diferente. A aids era algo novo. Na
€poca sabia muito pouco (...) antes, matava mesmo. Poucos os que sobreviveram de 90
para ca. A maioria morria. A rela¢do da gente com os usuarios era muito de acolhimento
mesmo”. (Morgana, 2020)

Morgana associa o acolhimento que prestava naquela época a gravidade da
doenca. Via a necessidade de prestar um cuidado afetuoso aos usudrios assistidos.
Questdes como o estigma foram citadas diversas vezes ao relembrar de diversas situacdes
em que escondeu usuarios que encontraram conhecidos no servigo — ja ocorreu de ela
‘esconder’ usuario no consultério do dentista porque ele encontrou um conhecido na
recepc¢do da institui¢do. A relacdo de proximidade que estabeleceu com alguns usuarios
fez com que eles se sentissem confortaveis em lhe pedir para serem acobertados em
alguma situagdo em que poderiam ter a sorologia revelada publicamente. “Um usuario

falou assim: na minha familia, ninguém nao pode saber, se acontecer alguma coisa
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comigo, tipo passar mal, se tiver que ir pro hospital, eu vou chegar 14 e dar o seu telefone,
para vocé falar que era soropositivo”. (Morgana, 2020)
Morgana se considera uma pessoa extrovertida e a sua personalidade a auxilia a

oferecer afeto, segundo ela, aos usudrios na assisténcia.

Tenho uma carta de 1995 que quem escreveu foi a esposa de um usuério
que estava no hospital, ela escreveu a carta sobre coisas que conversou
com ele e ajudou demais; eu nem lembro quem era essa mulher, era
gente demais. N&o lembrava dela, ndo lembrava o que aconteceu com
ela. Eu nunca tive intencdo de ajudar ela. N&o é isso. E porque, eu n&o
sei explicar, eu gosto de conversar com as pessoas, e foi assim”.
(Morgana, 2020)

Morgana fez amizade com varios usudrios. Relatou que formavam um grupo de
amigos que se encontravam as quartas-feiras para uma ‘quarta cultural’: escolhiam um
filme para assistir no cinema e, depois da sessdo, iam a algum bar beber e jogar conversa
fora. Como boa parte dos usuarios com quem se relacionou eram homens gays, Morgana
passou a frequentar ambientes de sociabilidade para este publico, como bares e boates.

No entanto, muitas vezes se sentia desconfortdvel nesses ambientes porque,
recorrentemente, encontrava algum usuario incomodado com sua presenga, com medo de
ela reconhecer e identificar. Morgana parou de frequentar lugares gays também porque a
sua principal companhia, um usuério do servigo, morreu em decorréncia da aids.

Morgana disse que oferecia aten¢do, um café¢, mas que nunca chorou junto,
“procurava sempre levar pro lado real da coisa” (grifo meu). Ela chegou, inclusive, a
participar, como voluntaria, de algumas ONG’s que prestavam assisténcia as pessoas
vivendo com HIV e aids como, por exemplo, oferecer refei¢des aqueles que eram do
interior do estado e passavam o dia na capital para consultas médicas e realizacdo de
exames.

Para Morgana, a assisténcia a saude relacionada ao HIV/Aids, atualmente, esta
diferente porque considera mais ‘profissional’. Parte dos seus colegas de trabalho, que

atuavam na instituicdo durante a década de 1990, encontram-se aposentados hoje.

N&o que as outras que se aposentaram ndo fossem profissionais, todo
mundo era profissional (...) Era mais amigo. Nao sei se ¢ por conta da
aids que era mais forte, as pessoas acolhiam mais, conversavam mais,
interessar mais pela pessoa, preocupar mais. Hoje ndo precisa disso, ndo
precisa, nem 0S que contaminam agora, nem querem isso, ndo €
importante mais para eles, hoje € mais seco, mais, fica s6 no profissional
mesmo... a gente procurava ajudar mais, cuidado.” (Morgana, 2020)
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Ela atribui a mudanca nas demandas afetivas dos pacientes as mudangas na propria
doenca, que considera atualmente cronica. Relatou que, diversas vezes, ouviu de colegas
de trabalho que, antigamente, os usudrios eram mimados. Ela reconhece que nunca teve
preconceito com a aids. Considera que, atualmente, os usudrios sofrem menos, internam

menos, mas o medo de encontrar conhecidos nos servigos permanece.

ks

As entrevistas, de cunho biografico, tiveram por objetivo identificar, a partir dos
relatos de vida?? (Bertaux, 2018), o percurso desses agentes, suas respectivas carreiras,
no servigo publico e compreender de que maneira se deu o engajamento profissional com
a tematica do HIV/Aids. Contudo, a partir do campo realizado no primeiro semestre do
ano de 2020, foi possivel construir a hipotese a respeito das mudangas nos modos de
cuidado prestado pelos/as profissionais da assisténcia a satide, no ambito dos servigos
especializados em HIV/Aids. O afeto, segundo os relatos dos entrevistados pertencentes
a primeira geragao, seria um modo através do qual o cuidado seria prestado as pessoas
em condig¢ao de incerteza dado o progndstico do HIV antes da TARV.

Importante considerar que o escopo de profissionais abordados foi pequeno
devido a suspensdo das atividades de observacdo participante na institui¢do Esperanga
decorrente da eclosdo da pandemia de COVID-19. No entanto, a amostra foi
representativa da equipe multiprofissional que atua na assisténcia a satde, abarcando
tanto profissionais de nivel médio, quanto superior e em atuacdo direta com os/as
usudrios/as. Em seguida, serdo apresentadas as entrevistas realizadas com os/as

servidores/as da segunda geracgao.

Maria — farmacéutica: “mesmo com HIV, tomando a medicagdo correta, eles vio

viver como qualquer outra pessoa”

22 A discussdo sobre biografias na analise socioldgica ocupard um lugar central na analise das entrevistas
com os/as usudrios/as que participaram da pesquisa. Contudo, para o texto ndo ficar exaustivo, optei por
fazer uma discussdo mais pormenorizada na Se¢do II, que sera dedicada a apresentar as entrevistas com
usudrios/as, bem como a problematizacdo desse recurso metodolégico para a andlise realizada neste
trabalho.



84

Maria ¢ uma das cinco farmacéuticas que atuam na instituicao Esperanga. Ela ¢
uma mulher preta com trajetéria de participacdo em movimentos sociais feministas e de
moradores de periferia. Na ocasido da entrevista, Maria era moradora de um aglomerado
urbano. Ela se formou no curso de Farmacia na UFMG no ano de 2017.

Maria ¢ contratada pela prefeitura e atua na institui¢do Esperanca ha dois anos,
desde a data de realizacdo da entrevista. Depois que se formou, trabalhou em uma clinica
particular de urologia com carga horaria de 20 horas. Para conseguir a vaga na institui¢ao
Esperanca, encaminhou o curriculo para o banco de dados da prefeitura, na tentativa de
encontrar um trabalho que complementasse sua carga horaria. Quando foi chamada para
a entrevista, soube que era para atuar na aten¢do secundaria de HIV, porém, a vaga era
para 40 horas e decidiu deixar o outro trabalho para se dedicar integralmente a esse.

O seu trabalho na farmacia é majoritariamente gerencial: realiza pedidos,
armazenamentos, remanejamentos e distribuicdo de medicamento. Durante o periodo de
confinamento social, decorrente da pandemia de COVID-19, e com a relocagdao de uma
colega de trabalho para outra unidade, Maria passou a atuar também no atendimento de
usuarios em inicio do tratamento com terapia antirretroviral.

O primeiro contato profissional de Maria com a tematica do HIV/Aids se deu na
institui¢ao Esperanca ¢ ela considera que a sua formag¢ao na universidade teve um carater
generalista. Quando chegou a instituigdo, se inteirou dos protocolos clinicos, buscou
formagao especifica por video-aulas na internet e contou com a colaboragdo dos colegas
mais antigos, além de médicos que lhe deram suporte para se inteirar do trabalho.

Para Maria, cada farmacéutico da instituicdo tem um modo préprio de atender e
ela relatou que se espelha na colega do turno da manha, que faz ‘esquemas’ explicativos
e, de modo didatico, explica ao usudrio, sem recorrer a jargdes técnicos, os efeitos da
medicacdo no tratamento e as possiveis consequéncias caso o tratamento seja
interrompido.

Maria relatou que ‘deixa o paciente a vontade para perguntar’, e explica sobre a
interagdo medicamentosa, caso os usuarios facam uso de outra medicagao continua. Ela

disse, também, que insiste em explicar a diferencga entre HIV ¢ a aids,

Mas a gente ainda recebe pacientes que chegam aqui muito assustados,
com o julgamento que uma pessoa com HIV ainda sofre na sociedade,
que a gente sabe que é verdade. Talvez a gente ache que ndo tem isso
escancarado, em 80, por conta do pouco acesso aos medicamentos, as
pessoas ficavam realmente doentes, mas a gente ainda tem um
preconceito, uma discriminacdo grande com as pessoas que tem HIV,



85

entdo € tentar mostrar pra eles que, mesmo com HIV, tomando a
medicacdo correta, eles vdo viver como qualquer outra pessoa, né?
(Maria, 2020)

A equipe que atua na farmacia da institui¢do ¢ composta apenas por mulheres.
Maria credita uma diferenga fundamental no nivel de escolaridade dos usuarios que
chegam a farmacia com conhecimento prévio sobre a doenca ¢ a medicacao. Ela relatou
que nota essa diferenga nos usuarios que, em inicio de TARV, chegam a farmacia cientes
dos efeitos da medicacdo, demonstrando certa tranquilidade em relacdo aos seus
prognosticos. Ela nota que, nesses casos, sdo usuarios com maior escolaridade, fato
comprovado no cadastramento deles no sistema de medicamentos. Maria busca, na
consulta clinica, conhecer a realidade do usuario para, desta forma, adequar o tipo de

assisténcia a ser prestada:

A gente tem que ter empatia mesmo, se colocar no lugar dele, porque
da mesma forma que a gente atende pacientes que sao mais instruidos,
recebe pacientes que ndo tem esse grau de instrugdo, que estdo muito
aflitos porque tem HIV, esse atendimento nosso, tem que ser um
atendimento de uma humanidade muito grande. Entéo ndo pode ser um
atendimento dele, proximo em relagdo as realidades dele, da vida dele,
porgue tudo vai influenciar no tratamento. A gente tem que entender a
realidade daquele paciente pra poder sugerir, junto com ele, a melhor
forma pra ele tratar, a gente tem que ter essa conversa mais proxima
com o paciente para ele se sentir mais seguro e se abrir com a gente.
(Maria, 2020)

A escuta e o acolhimento sdo, na visdo de Maria, as estratégias utilizadas para
‘humanizar’ o atendimento prestado. Para ela, ao escutar as demandas dos usuarios, ela
cria condi¢des para que relatem questdes que nao sdo relatadas ao médico. Ela considera

que a escuta extrapola o atendimento preconizado pelos protocolos clinicos.

Paula — psicologa: “entender a angustia do usudrio, as vezes chega com questoes que

sdo fantasiosas, medo”

Paula ¢ uma das trés psicologas da instituicdo Esperanca e atua profissionalmente

naquele ambiente ha doze anos. Nascida na cidade do Rio de Janeiro, passou a infancia e
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a adolescéncia em Juiz de Fora, cidade onde se graduou em Psicologia. Apds a conclusao
do curso superior, regressou ao Rio de Janeiro para fazer especializacdo em saude mental
com um professor que conheceu durante um estagio académico.

Enquanto cursava a especializagdo, atuou profissionalmente em uma cidade
pequena situada a 80 quilometros da capital fluminense, com residéncias terapéuticas,
que eram lugares que recepcionavam pacientes que recebiam alta de hospitais
psiquiatricos. Em 2006, Paula ingressou no mestrado da Fiocruz e, no final do curso, foi
aprovada em concurso publico para a prefeitura de Belo Horizonte, deixando as suas
obrigacdes académicas suspensas. Ela so finalizaria o mestrado anos depois.

Em 2008, na cidade de Belo Horizonte, Paula assumiu a vaga em um Centro de
Referéncia em Saude Mental, em atendimento de urgéncia, com a carga horaria de 20
horas semanais. Meses depois que assumiu o cargo na prefeitura, soube de uma vaga de
20 horas na instituicdo Esperanca, o que foi considerado uma oportunidade de
complementacao salarial. No entanto, Paula nunca tinha trabalhado com a tematica do
HIV, ndo sabia o que era assisténcia, infectologia, mas ficou interessada na oportunidade.

Durante quatro anos, Paula se revezou entre o Centro de Referéncia em Saude
Mental e a institui¢do Esperanca. Em 2014, ela foi transferia para uma unidade basica de
saude, onde atuou pelos dois anos seguintes. Ao fim daquele periodo, dedicou-se
integralmente a assisténcia na instituicdo Esperanca.

Paula, durante o tempo em que viveu no Rio de Janeiro, também trabalhou como
professora em um curso preparatorio para concurso publico, voltado a profissionais de
saude. Em Belo Horizonte, chegou a se dedicar a atividade docente por um breve periodo,
mas, devido ao desgaste fisico e aos custos financeiros para sustentar seu trabalho, parou
de dar aulas em 2013.

Paula relatou que ndo teve, durante a graduacdo, formagdo para tratar
especificamente sobre HIV/Aids. Segundo ela, a faculdade ¢ ‘um mundo encantado’, pois
ndo coloca os alunos em contato com as questdes cotidianas que profissionais de saude
se deparam em sua pratica profissional.

Paula comecou a trabalhar na instituicao Esperanc¢a no ano de 2008. Quando Paula
chegou a instituicdo, havia outra psicologa que, segundo ela, era uma pessoa muito
generosa, reconhecida como uma mestra e que lhe ajudou a se inteirar do trabalho. Essa
colega criou um espaco para discussao de casos clinicos e o didlogo entre as duas era

bastante proficuo.
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O atendimento de psicologia na institui¢do Esperanca se da de dois modos.
Primeiro, pela consulta de admissdo, nome dado pela equipe de saude mental para o
atendimento realizado a todo novo usuario. O usudrio € orientado a chegar com uma hora
de antecedéncia e passa por uma “entrevista de admissao”, que pode ser com psicologos,
assistentes sociais ou enfermeiros. Nessa entrevista, ¢ realizada a primeira escuta:
“Entender se tem alguma fantasia ou alguma questao que pode atrapalhar a adesdo ao
tratamento, esclarecer diividas e fazer uma entrevista motivacional, entender a angustia
do usuério, as vezes chega com questdes que sdo fantasiosas, medo.” (Paula, 2020)

A entrevista de admissdo ¢ compartilhada com colegas de outras areas. O
atendimento clinico, que ¢ a segunda forma de atuacdo profissional de Paula, ocorre por
demanda espontinea ou, como na maioria das vezes, por encaminhamento interno,
geralmente do médico infectologista.

Segundo Paula, a entrevista de admissdo foi uma estratégia elaborada em
contraponto ao acolhimento usual, que ¢ feito por um enfermeiro/a e sob um olhar clinico.
A admissao, diferentemente do acolhimento, propde um foco especifico: “Como vocé
estd, sua historia, como chegou aqui, o diagnostico, como esta se sentindo, o que sabe de
HIV, o que ndo sabe, qual a diivida? O acolhimento da enfermagem ¢ o momento que o
usudrio vai trazer uma queixa sobre saude. Questdo emocional, encaminha pro terapeuta.”
(Paula, 2020).

A entrevista de admissdo foi estrategicamente elaborada, hé trés anos desde a data
da realizagdo da entrevista, com alguns médicos que viram a necessidade de acolher
usuarios que chegam a primeira consulta bastante abalados e angustiados devido ao
diagnodstico de HIV. A consulta médica ¢ vista como espaco para repassar informacgdes
técnicas que seriam mais facilmente assimiladas caso fossem escutados por um terapeuta.
Hé um didlogo entre médicos e terapeutas — para a entrevista de admissao, na recepgao
do servigo fica uma escala com todas as primeiras consultas HIV e quem ¢ o profissional
responsavel pela admissdo. Um funcionério do setor administrativo envia um e-mail,
alguém na recepcao imprime e deixa disponivel ao profissional de acolhimento. Paula,
entdo, procura o paciente agendado, comunica a recep¢do e ela, muitas vezes, leva
pessoalmente o usuario a sala do médico — ha um médico de referéncia para cada
terapeuta. Esse fluxo torna possivel um didlogo maior entre os dois profissionais para

tratar de questdes a respeito de um determinado usuario.
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No entanto, Paula relatou que o didlogo ndo € recorrente entre colegas que também
realizam admissdo, ficando restrito a relagdo entre médico e terapeuta (que pode ser
psicologa/o, assistente social e enfermeira/o). Paula considera que os usudrios que passam
por uma boa admissao tendem a aderir melhor ao tratamento. Ela, em sua pratica, anota
os nomes dos usudrios e busca rastrea-los ao longo dos seus respectivos tratamentos.
Inicialmente, comegou a mapear os usuarios, mas nao conseguiu dar continuidade porque
o volume de trabalho ¢ grande. Para ela, o seu trabalho possibilita a criagao de vinculos

entre 0s Usuarios € o servigo.

Sabrina — nutricionista: “o paciente tira da gente aquilo que ta precisando”

Sabrina ¢ a nutricionista e atua desde 2012, quando foi aprovada em concurso
publico da prefeitura de Belo Horizonte. Ela tem 47 anos, ¢ casada e, além de atuar no
servigo publico, atende também em consultério particular. Sabrina fez faculdade de
Nutrigdo apds quatro anos de trabalho na area de contabilidade. Neste setor, ela ganhava
cerca de 4 vezes mais do que ganha atualmente, porém, ela ndo via ‘emocao’ no trabalho
de contadora e considerava que tinha uma disposi¢ao para o cuidado. Disse-me que na
empresa em que trabalhou anteriormente, como contadora, sempre buscava pelo bem-
estar dos colegas de trabalho.

Sabrina teve uma mudang¢a de vida, com o término de um casamento € um
adoecimento grave, cuja recuperacdo, no seu entendimento, se deveu a alimentacao. Esse
foi o principal motivo que a levou a cursar Nutrigdo em uma faculdade privada de Belo
Horizonte. Na faculdade, o trabalho de final do curso foi realizado em conjunto com duas
colegas que eram estagidrias no Hospital Eduardo de Menezes, especializado no
atendimento a HIV/Aids e, devido a influéncia das colegas, esse foi o tema do trabalho
de final de curso. E, também, foi o seu primeiro contato com o tema do HIV/Aids; o seu
trabalho final, e a centralidade da instituicao, foram os motivos que a levou a escolher a
institui¢ao Esperanga quando aprovada no concurso publico.

Sabrina me relatou que o atendimento nutricional na assisténcia ao HIV/aids ¢

preconizado pelo Ministério da Saude?, uma vez que todo usuario/a deve ser avaliado

23 O Ministério da Satde publicou, no ano de 2006, o “Manual Clinico de Alimentagdo e Nutri¢do na
assisténcia a adultos infectados pelo HIV”. Para saber mais,
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por um/a nutricionista, principalmente se apresentar problema de comorbidade. O
atendimento nutricional na institui¢do Esperanca se da de dois modos: por demanda
espontanea ou por encaminhamento médico e/ou outro profissional da assisténcia, quando
considerado necessario a intervengao nutricional.

No entanto, Sabrina relatou que a sua atuagdo ¢ bastante limitada. Ela considera
que o sucesso do seu trabalho depende da crenga do usuério na prescrigdo e, muitas vezes,
eles requerem “solugdes magicas”. E, também, a posi¢do do usuario na linha do cuidado
¢ irrelevante para a adesdo ao tratamento nutricional. Para Sabrina, a adesdo a prescricao
alimentar se deve, primeiramente, a crenga do paciente. Segundo, por motivos
socioecondmicos, pois, muitas vezes, o seu trabalho fica comprometido devido aos
limites financeiros para a compra de alimentos especificos ou suplementos. Quando ha
uma situagdo como essa, sente-se de maos atadas pois o seu trabalho fica limitado.

Sabrina reconheceu que o didlogo entre os colegas que atuam na assisténcia nem
sempre se da de modo fluido. Relatou que, muitas vezes, médicos encaminham os
usuarios para a nutrigdo, para que alguma interven¢do seja tomada por ela, mas ndo
conhecem a realidade do usudrio. O grau de instrugdo, segundo ela, ¢ um dos principais
entraves, pois considera que muitos usuarios nao relatam aos seus respectivos médicos
questdes que relatam a ela: “o paciente tira da gente aquilo que t4 precisando”, segundo
me relatou, em suas palavras. Sabrina relatou, por fim, que busca adequar a linguagem,

de modo mais simples, quando atende pacientes de pouca instrugao.

Tomaz- médico: “HIV nao é uma missao de vida”

Tomaz ¢ infectologista e também atua como professor universitario. Ele € oriundo
de uma familia de médicos (bisavd, avo e pai) e se mudou para Sdo Paulo apos a morte
do pai, quando ainda era crianga. A sua mae ¢ psicologa e o seu padrasto ¢ arquiteto. Na
capital paulista, Tomaz se formou na educagdo basica em uma escola tradicional e
retornou para Belo Horizonte quando completou 18 anos para cursar medicina na UFMG.

Ap0s a graduacgao, finalizada em 2004, Tomaz fez especializa¢ao em infectologia

e prosseguiu os estudos no mestrado e doutorado na mesma universidade em que se

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/manual_alimentacao_nutricao.pdf acesso em 10 de julho de
2020.
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formou. Ele se dedicou ao tema da resisténcia aos antirretrovirais na pés-graduagao, e o
seu orientador exerceu grande influéncia em sua trajetoria profissional e académica.

Tomaz, ao final da especializag@o, realizou um estdgio de trés meses em uma
Organizagdo Nao Governamental estadunidense em Maputo, capital de Mogambique,
ocasido na qual teve a sua primeira experiéncia clinica com HIV, quando atuou no
atendimento ambulatorial para pacientes de HIV/Aids e realizou algumas acgdes
administrativas na area da saude.

Ao finalizar a residéncia, Tomaz foi aprovado no concurso da prefeitura de Belo
Horizonte e atendeu na instituicdo Superacdo por cinco anos. No ano seguinte a sua
entrada na prefeitura, passou em um concurso da rede estadual e foi lotado no CTI do
hospital de referéncia para HIV/Aids, cargo que mantém até hoje.

Apo6s dois anos de clinica na instituicdo Superagdo, Tomaz foi indicado para
exercer o cargo de coordenag¢do do programa municipal e HIV/Aids, e exerceu essa
funcdo por trés anos. Na época, dividia o tempo entre a gestdo da coordenagdo municipal,
a pratica clinica na instituicdo Superacdo, dava plantdes no hospital estadual,
concomitante a sua formagao na pos-graduagio.

Em 2012, Tomaz foi aprovado no concurso para o Hospital das Clinicas e, em
decorréncia da sua vinculagdo, pediu exoneragdo da prefeitura. O seu exercicio
profissional se deu, na época, entre a pratica intensivista no hospital estadual e o pronto-
socorro do hospital universitario.

A atuagdo de Tomaz como servidor do hospital das Clinicas se divide entre o
ambulatorio Esperanga e a participacdo em uma comissao de avaliagdo de tecnologia em
saude, fun¢do que ndo exerce a clinica médica. Tomaz relatou uma breve experiéncia de
seis meses com consultorio particular, que dividiu com um amigo, mas nao se adaptou
porque nao se sentia confortavel de cobrar pelo trabalho de médico. Portanto, grande parte
da sua trajetoria profissional se deu no servigo publico

Tomaz exerce a fungdo de médico na instituicdo Esperanca dois dias da semana e
em horarios distintos. Em um horario, realiza atendimentos médicos com estudantes de
graduacao em Medicina. No outro horario, o seu vinculo ¢ referente ao cargo exercido no
Hospital das Clinicas. Ele faz o acompanhamento de cerca de 500 usuarios e relatou que
o perfil deles ¢ bastante variado: homens, mulheres, diferentes faixas etdrias, cor/raga,
embora, nos ultimos anos, notou o aumento da quantidade de novos usuarios jovens e

mulheres com mais de quarenta anos.
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Tomaz relatou que busca adequar a sua pratica médica aos diferentes perfis de

pacientes, conforme identifica as suas necessidades.

Com os de maior escolaridade, que ndo sdo poucos, tem muitos, e entre
0s jovens, € muito comum ter universitarios, a gente discute as coisas,
inclusive passa referéncia, fala ‘olha, vocé vai ao Google e digita tal
termo que vocé vai achar uma resenha sobre um artigo que falar que
indetectavel é igual ndo transmissivel pra vocé ver e refletir uma
decisdo de forma autbnoma se vocé vai parar de usar a camisinha pra
parceria fixa’. Pra outras pessoas de baixissima escolaridade, a gente
oferece a mesma discussao mas ja mastigada, preparada, nao vao ter
essa possibilidade nem de acessar a internet e muito menos de ler um
texto com cunho cientifico. (Tomaz, 2020, grifos nossos)

Ele relatou que se atenta a levar para a pratica médica tudo que ¢é referente a
inovacgao cientifica e o que considera melhorar o cuidado das pessoas como, por exemplo,
trocar a combinacdo medicamentosa com novos antirretrovirais disponiveis. Considera
fundamental, no encontro terapéutico, a constru¢ao de uma boa relagdo médica, que passa
pela confianga em tomar decisdoes compartilhadas com seus pacientes.

Tomaz considera que uma boa relagdo médico/paciente € um processo
intermediado pelo saber do médico, pelas crengas, pelos valores e pela comunicacio
eficaz, possivel por uma boa empatia. Essa condi¢do seria alcangdvel através da

adequacao no jeito e na dosagem da linguagem, “sentir o paciente especificamente”.

skoksk

Os relatos dos servidores da segunda geracdo revelam modos de assisténcia a
satde no dmbito dos servicos de HIV/Aids, em suas respectivas praticas profissionais,
que se contrapdem a marcadores presentes nos relatos dos servidores da primeira geragao.
Neste sentido, a categoriza¢do do cuidado entre formal e informal, presente nos relatos
dos/as servidores/as da primeira geracdo, ndo se sustenta para analisar os relatos das
entrevistas dos servidores da segunda geracdo. As mudangas na oferta de cuidado pelos
profissionais e nas demandas dos/as usudrios/as, apontadas pelos entrevistados da
primeira geracdo na pratica profissional em anos recentes, t€ém, segundo estes, como
ponto de inflexdo, o processo de municipalizacdo da ateng@o secundaria ocorrida ao longo
da década de 1990 em Belo Horizonte.

Esse processo teria provocado, na percepcao dos servidores da primeira geragao,

uma mudancga decorrente da maior formalizacdo das relagdes de cuidado prestado pelos
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profissionais de saude. Tal percep¢ao nao foi compartilhada pelos servidores da segunda
geragdo, que apontaram, em seus relatos, maior autonomia dos novos usudrios atendidos,
dado que estes ja consideravam, no momento do diagnostico, a possibilidade de
tratamento eficaz e menor risco de morte.

Para os servidores da segunda geragao, as demandas dos usuarios ndo se assentam
em uma expectativa de amparo emocional, tal qual relatado pelos servidores da primeira
geracdo em relagdo aos usuarios daquele contexto. Um dos motivos que justificariam essa
transformacao ¢ a possibilidade de cronificagdo do HIV e de, no contexto do tratamento,
a doenca ndo representar, mais, uma ameaga de morte.

As relagdes afetivas que marcaram a pratica profissional para os servidores mais
antigos da instituicdo Esperanca, durante o periodo de crise e incertezas clinicas pela
auséncia de tratamento eficaz, ndo se fizeram presentes nos relatos dos profissionais da
geracdo mais jovem. Para estes, a autonomia dos/as usuarios/as, concebida como
conhecimento do proprio prognostico e da possibilidade do tratamento, demanda aos
profissionais acessados uma pratica profissional focada em uma relagao de alteridade, ou
seja, em “se colocar no lugar do outro”. Como na nuvem de palavra extraida dos relatos

dos/as servidores/as da segunda geracao.

i acolhimento
"~ humanizar "\

empatia N\

didético
\ escuta .
confianca

vinculo

Figura 1 - Sentidos do acolhimento
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O processo de despersonalizagdo da assisténcia prestada aos/as usudrios/as
vivendo com HIV/Aids, apontado pelos servidores da primeira geragdo, converge com o
estabelecimento de protocolos clinicos que passaram a reger a assisténcia ao HIV/Aids.
No periodo anterior ao estabelecimento desses documentos, as demandas apresentadas

pelos/as usuarios/as requeriam maior envolvimento emocional.

antes era porta aberta para entrar, chorar, desabafar e era menos gente,
também. A Esperanca (institui¢do) era uma segunda casa. Um usuério,
que ja faleceu, deixou parte da heranca. Acolhia ndo s6 na parte médica,
mas era o lugar deles. Era diferente, mais humano; acho que a porta de
entrada € a parte mais importante do servigo” (Morgana, anotagdes de
campo, 02 de marco de 2020, grifos nossos).

Geraldo também compartilhou as mesmas impressdes com a colega Morgana;
para ele, a assisténcia a saude se tornou, apos o processo de municipalizagao ocorrido na
década de 1990, mais “profissional”, em contraponto a um modelo de assisténcia prestado
por eles no periodo anterior, mais afetivo e individualizado. Para exemplificar o seu
argumento, Morgana relatou a dificuldade encontrada por um usudrio, com quem possui
uma relagdo de amizade, de encontrar horario alternativo para a retirada da medicacgao,
uma vez que o horario de funcionamento da farmacia coincidia com o seu horério de
trabalho. Para ela, os funcionarios da farmécia criavam pequenos empecilhos devido a
equivocos no preenchimento de receita, o que atrapalhava bastante a vida dos usuarios.

Para Laura, a assisténcia ao HIV/Aids ndo prescindia de uma relagdo de afeto com

os usudrios que, segundo ela, era necessaria diante de uma situagdo de risco de morte.

E 0 mesmo, até... Era diferente, mais afeto, sei 14 o que. Porque quem
estava ai pedia por isso, pedia que se tocasse nele, sabe? Precisava
disso, fazia parte. Se ndo fosse, a pessoa estava mais pra morte do que
pra vida. Vocé se tocava com aquilo e a pessoa esperava isso de vocé
mesmo. (Laura, 2020)

A diferenga temporal ¢ marcada no relato de Laura no modo pelo qual a assisténcia
prestada por ela, na farmdcia, foi alterada ao longo do tempo. O trecho a seguir

exemplifica a mudanca nas demandas dos/as usudrios/as atualmente.

A maioria é receber o medicamento, sabe? Se possivel na hora, que eles
ndo dao conta nem dessa espera por causa de, raramente pelo medo,
sabe, ou pela urgéncia. Um ou outro, sim. Mas é porque, como do
mesmo jeito tem direito de ser atendido rapido, quer o remédio rapido,
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0 tempo que é de rapidez. Entdo o seu atendimento também tem que
ser. Antes era de um valor enorme a atencdo recebida, que demorasse
era mais atencdo recebida. (Laura, 2020)

A temporalidade foi o elemento de diferenciacdo nas mudancas do cuidado
prestado. Os significantes relacionados ao tipo de cuidado prestado estdo elencados na

figura a seguir:

Figura X: formal versus informal

Acolhimento
Escuta
Vinculo
Aconchego I INFORMAL Profissional ) FORMAL
Afeto
Sentimento
Atencao

Figura 2 - Formal versus informal

Por informal, considero os modos de cuidado calcados em sentimentos, afetos, em
uma disposi¢do emocional dos trabalhadores da saide em se envolver com os dramas
dos/as usuérios/as em um cenario de incerteza dado pela doenca. A categoria formal,
decorrente do profissional, refere-se, nos relatos das entrevistas realizadas, aos modos
como o cuidado ¢ prestado de maneira impessoalizada, sem vinculacdo emotiva ou
qualquer disposi¢ao dos trabalhadores da saude para se envolverem emocionalmente com
os dramas pessoais dos/as usuarios/as na condi¢cdo de doenca. A dimensdo dramatica do
diagnostico, por sua vez, implicaria a demanda de envolvimento emocional dos/as
servidores/as da satde nos casos que se deparam em suas respectivas praticas
profissionais.

Um dos efeitos possiveis da cronificagdo do HIV/Aids, a partir dos relatos
apresentados nas entrevistas, seria a diminui¢ao do drama e maior autonomizagao dos/as
usudrios/as que, por sua vez, cientes do progndstico da doenga, demandam cada vez
menos envolvimento emocional. Contudo, somente a partir do exame das entrevistas com
os/as usudrios/as, que serd apresentada na proxima sessdo, serd possivel afirmar se,
todavia, ha uma diminui¢do de carga dramatica e sofrimento decorrente do diagnostico e

da situacao clinica ou se essa demanda ja nao chega mais aos servidores da satde. Nesse
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sentido, a partir dos primeiros dados em campo, uma pergunta emerge: qual ¢ a dimensao
do drama decorrente do diagnostico positivo para HIV e da propria condi¢ao soroldgica
na vida das pessoas vivendo com HIV/Aids?

No proximo capitulo, serdo discutidos, de maneira pormenorizadas, as escolhas e
implicacdes metodologicas e a apresentacdo das entrevistas realizadas com onze
usuarios/as de diferentes faixas etarias, classificagdo racial e status socioecondmico. Na
secao subsequente, pretende-se retomar alguns dados extraidos das entrevistas com os/as
servidores/as de modo a contrasta-los com os dados extraidos das entrevistas realizadas

com usuarios/as.

3.3 - As usuadrias entrevistadas: relatos biograficos e observacoes de campo de

mulheres que vivem com HIV

Apresentarei, nesta parte, os relatos biograficos coletados das entrevistas
realizadas com quatro mulheres, usuérias da instituicdo Esperanca, que aceitaram ser
entrevistadas para este trabalho. Em todos os casos, as entrevistas foram realizadas por
aplicativos de comunicacao remota (WhatsApp, Google Meet e Zoom). Com excecao de
Sofia, as demais entrevistadas tiveram suas consultas observadas para fins de pesquisa;
os relatos da observacdo realizada abrem o quadro biografico tracado para cada
participante.

Sofia ndo teve a consulta observada porque, no seu caso, eu fora convidado por
Tomaz para assistir a sua consulta quando havia regressado da observacdo de outro
usuario e, quando cheguei ao consultério, j& estava em finalizacdo. Ela estava
acompanhada da sua companheira e, apés a solicitacdo da permissdo para a minha
presenca, assisti aos minutos finais da consulta e, em seguida, apresentei-lhe o trabalho e
a convidei para ser entrevistada — ela aceitou de prontiddo. O meu contato mais préximo
com Sofia ocorreu dias depois, apos troca de mensagens pelo aplicativo Whats App,
quando estavamos combinando a realizagéo da entrevista. Ela sugeriu que fosse utilizado
o aplicativo Zoom, no qual tinha mais familiaridade (até entdo, era pouco conhecido por
mim).

As entrevistas realizadas com as usudrias possuem algumas caracteristicas em

comum que se diferenciam das entrevistas realizadas com 0s USUarios.



Profissdo

ACS

Diarista

Cuidadora

Garconete

MULHERES ENTREVISTADAS

Idade Escolaridade Cor Orientacéo

raca Sexual

40 Ensino Parda Heterossexual
Médio

42 Ensino Branco Heterossexual
Fundamental

47 Ensino Preta  Heterossexual
Médio

30 Ensino Parda Bissexual
Médio

Tabela 2- Mulheres entrevistadas

3.3.1 - Relatos das entrevistadas

Sofia, garconete, 30 anos

Relato de campo

Religiéo

Catolica

Sem
religido

Sem
religido

Sem
religido

Estado

Civil

Casada

Casada

Separada

Solteira
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Ano

diagndstico

2001

2012

2010

2006

O primeiro contato com Sofia se deu quase por acaso. Eu havia participado da

observacao da consulta de outro usuario e, ao regressar para o consultorio de Tomaz, ele

me convidou a acompanhar outra consulta que estava sendo realizada por um dos seus

residentes; tratava-se de uma usudaria que, para ele, teria grandes chances de aceitar

participar da minha pesquisa.

Quando cheguei a consulta, que estava em processo de finalizagdo, 0 médico

residente perguntou a usuaria, que estava acompanhada, se eu poderia participar. Eu
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fiquei bastante animado pois se tratava de um casal lésbico, o que aumentaria 0 escopo
amostral de entrevistados. Eu me apresentei rapidamente a usuéria (com receio de
atrapalhar o andamento da consulta) e agradeci a permissdo para acompanhar a consulta.
Ao fim, entreguei o TCLE a usuéria, que o leu, assinou e anotou o telefone de contato
para que, em outro momento, eu pudesse explicar com mais detalhes do que se tratava o
trabalho.

O contato, via WhatsApp, foi feito poucos dias ap6s o primeiro encontro e Sofia,
prontamente, aceitou participar da pesquisa. Ela sugeriu a utilizacdo de um aplicativo de
comunicacgdo remota (Zoom) por ter mais familiaridade com ele. A entrevista foi realizada

poucos dias depois, e durou 53 minutos.

Relato Biografico

Sofia nasceu em Belo Horizonte no ano de 1990, sendo a filha mais velha de uma
familia monoparental chefiada pela mée (Sofia conheceu o pai poucos anos antes de ser
entrevistada) e vive em um bairro localizado na zona oeste do municipio de Belo
Horizonte. Ela cresceu em uma casa situada em um lote junto a casa da sua avo que, junto
as suas tias, ajudou na sua criacdo e na dos seus irmaos; Sofia relatou que sempre teve o
suporte da rede de apoio da familia, embora ela tenha sido a responsavel direta pelos
cuidados dos irméos mais novos devido ao fato de a sua mae trabalhar fora de casa.

A entrevistada é mée de dois filhos homens, com idades 10 anos e o outro 12 anos,
sendo o filho mais velho fruto do relacionamento com o primeiro namorado. Na época da
entrevista, Sofia estava em um relacionamento com outra mulher (ela se declara
bissexual) e residia com a namorada e o filho mais novo; o seu primeiro filho preferiu
viver com o pai, mas possui contato frequente com a mée.

Sofia concluiu o ensino médio, mas comecou a trabalhar quando tinha 14 anos de
idade, em uma rede de fast food e permaneceu nesse emprego por quatro anos, quando,
entdo, ingressou em uma rede de restaurantes para trabalhar como gargonete, ocupacao
também exercida pela sua mée. Nesse segundo emprego, Sofia permaneceu por dez anos,
e, apds um breve periodo desempregada, retornou & mesma ocupagdo em outra rede de
restaurantes, passando a atuar, também, com questfes operacionais de funcionamento do
restaurante (caixa, atendimento ao publico). No momento da entrevista, encontrava-se

desempregada.
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O primeiro namoro de Sofia iniciou quando ela tinha treze anos de idade e durou
quatro anos, com um parceiro que era dois anos mais velho que ela; foi com ele, inclusive,
que Sofia relatou que perdeu a virgindade. Como nas histérias das outras mulheres
entrevistadas para essa tese, Sofia sofreu agressées do seu companheiro e chegou a ser
difamada por ele quando revelou estar infectada pelo HIV, transmitida pelo proprio
namorado - ele espalhou pela vizinhanca que Sofia estava doida e que ndo era virgem
quando se conheceram. Ela soube do diagndstico quando estava realizando os exames de
pré-natal. O ex-namorado, trabalhador do servigo de limpeza urbana da cidade, estava
envolvido com o uso de drogas e ficava bastante agressivo quando estava sob efeito das
substancias. O término definitivo do relacionamento se deu na segunda ocasido em que
Sofia foi agredida, quando foi estapeada na rua, a frente da vizinhanca, estando ainda
gravida. Sofia rompeu definitivamente nessa ocasido e ndo permitiu contato do pai com
o filho recém-nascido. A agressividade do namorado foi o principal fator considerado por
Sofia para o termino, uma vez que ela relatou ter tentado permanecer o relacionamento,
mesmo apos o diagndstico, por considerar importante para o seu filho o contato com a
presenca paterna, que ela relatou néo ter tido.

O segundo relacionamento de Sofia foi no ano de 2010, com um homem que
conheceu na sala de espera do servico de salde, enquanto aguardava atendimento. Ele
também era usuério da instituicdo Esperanca e, dado a ocasido da espera, comecgaram a
conversar e trocaram contatos telefénicos, que se desenrolou em um relacionamento que
durou aproximadamente sete meses. Ele era originario do interior do estado de S&o Paulo
e estava na cidade de Belo Horizonte a trabalho. No entanto, por sentir falta do seu nucleo
familiar (estava separado da esposa e era pai de trés filhos), decidiu voltar para a sua
cidade natal. Ele chegou a convidar Sofia para acompanha-lo, no entanto, por ndo querer
se afastar da sua familia, ela declinou o convite. Esse homem, com quem Sofia se
relacionou, era cerca de cinco anos mais velho do que ela, e, desse relacionamento, Sofia
engravidou do segundo filho. No entanto, ela somente soube da gravidez apés a partida
do namorado e, apesar dos inumeros esforcos de encontra-lo em redes sociais, ndo
conseguiu estabelecer contato com esse homem e informa-lo que se encontrava gravida;
ele nunca soube que € pai do filho dela.

Sofia chegou a se casar com um colega de trabalho quando estava com vinte e seis
anos de idade, ap6s um breve periodo de namoro. Contudo, 0 matriménio durou apenas

sete meses devido ao fato do seu, entdo marido, ter conhecido outra mulher e iniciado
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outro relacionamento; Sofia, no momento da entrevista, permanecia civilmente casada
com ele. O término do casamento deixou Sofia emocionalmente abalada e ela passou,
entdo, a sair para festas e ambientes frequentados pelo publico LGBTQIA+. Foi em uma
dessas ocasides de festa que Sofia conheceu uma mulher, com quem teve o seu primeiro
relacionamento léshico e que durou cerca de trés anos, com uma mulher que era mais
nova que ela. As duas chegaram a morar juntas na casa de Sofia, mas o relacionamento
foi rompido ap6s Sofia saber das traicGes da ex-namorada. O seu segundo relacionamento
Iésbico, com quem Sofia estava no momento da entrevista, se deu com uma mulher sete
anos mais velha, que Sofia conheceu em uma rede social voltada para namoro.

Em todos os relacionamentos que Sofia se envolveu, ela revelou a sua sorologia
aos/as parceiros/as. Ela relatou que, a despeito do seu primeiro relacionamento, com 0s
demais, ndo sofreu discriminacéo em decorréncia da sua condi¢do sorolégica. No entanto,
Sofia relatou outros episddios de preconceito que sofreu, devido ao fato de ter a sua
sorologia revelada para alguns colegas e amigos. A ocasido relatada por Sofia se deu entre
colegas de trabalho, que a difamaram com acusacGes de que Sofia, por viver com HIV,
havia “passado na mao” de diversos caras.

Atualmente, o relacionamento de Sofia com o pai do filho mais velho é amigavel,
sendo que o seu filho decidiu viver com o pai devido, segundo ela relatou na entrevista,
a dinamica de trabalho noturno como garconete. Sofia conta com o apoio de um amigo,

que é padrinho do filho cacula e a quem ele considera como pai.

Kildara, agente comunitaria de saude, 40 anos

Relato de Campo

Caso 3° do dia. Paciente chamada Kildara, moradora da RMBH, aparenta ter
cerca de 40 anos. Relatou na consulta ser mae de quatro filhos. A médica residente
perguntou se Kildara estava trabalhando durante a pandemia. Pelo que entendi, ela é
agente comunitaria de salde. As perguntas da médica foram sobre funcionamento do
intestino, urina, se teve sintomas respiratorios, se toma alguma medicacdo, se faz
acompanhamento no posto de saude. A paciente levou os resultados dos exames

impressos e a médica lhe disse que ndo havia necessidade de imprimi-los.



100

Os exames apontaram que a taxa de glicose de Kildara esta alta - ela disse a
médica que a sua méae € diabética. Os exames também apontaram que o colesterol esta
alto, mas a médica disse que da para controlar apenas com a alimentacdo. A paciente
queixou-se de dor no pé e latejamento. Foi perguntada sobre o cartdo de vacina e
informada de que ha vacinacao para usuarios na prépria instituicao.

A paciente disse que toma duas medicacOes. Teve a sua pressdo medida e a
médica lhe perguntou se precisava de uma declaracdo para o trabalho. Apos esse
procedimento, a médica olhou a garganta da paciente, pediu para ela se deitar na maca
para olhar o pé, ja que havia se queixado de dores. Ela ndo permitiu, disse que andou
demais e estava com 0s pés bem suados.

A médica perguntou se ela tinha filhos — o seu cagula tem sete anos. A usuéria
possui carga viral indetectavel. Kildara se queixou da queda de cabelo e a médica lhe
disse que poderia ser problema na tiredide. Seus exames foram realizados no dia primeiro
de setembro, ou seja, quinze dias antes da consulta. A paciente também se queixou de ndo
trazer o cartdo de vacina e foi questionada sobre quais vacinas deviam ser tomadas.
Voltou a reclamar da queda de cabelo e disse que convive com esse problema ha cerca de
seis ou 0ito meses.

Apds todos os procedimentos de rotina, Tomaz foi chamado para a consulta. Ele
perguntou se Kildara praticava atividade fisica e ela respondeu que interrompeu por conta
da dor no pé e no joelho. Ele sugeriu que ela adquirisse uma calcanheira porque,
supostamente, se tratava de problema de espordo de calcaneo. Tomaz também Ilhe
perguntou como estava de estresse, pois queda de cabelo, muitas vezes, esta associada a
sintomas emocionais. Ainda assim, iria encaminha-la para um dermatologista (checar
com Tomaz, na proxima semana, como se da o encaminhamento na instituicdo). Kildara
mostrou para eles uma foto dela de poucos meses antes, para demonstrar a intensidade da
queda de cabelo. Quanto a dor nos pés, Tomaz recomendou que tomasse dipirona e
ibuprofeno. O seu retorno seria daqui a seis meses.

Tomaz disse que ela encontraria uma calcanheira de silicone em grandes
farmacias pelo preco médio de cem reais. Pediu para que ela pesquisasse nas lojas de
insumos médicos localizadas na regido hospitalar. Ele passou alguns exames que ela
apresentaria ao médico dermatologista. Foi-lhe entregue cartbes pequenos com as datas

de retorno e vacinagéo.
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As consultas supervisionadas por Tomaz conduzem-se da seguinte forma:
primeiramente ha discussdo do caso clinico com o residente. Ele chama a paciente e a
conduz & sala da consulta. O residente conduz o procedimento e, no fim, o médico Tomaz
¢ chamado e faz a intervencdo necessaria. Nao foi notado, nos dois casos,
constrangimento decorrente da minha presenca ou do fato de ser um residente a conduzir

a consulta, e ndo o préprio Tomaz.

Relato Biografico

Kildara é uma mulher preta de 40 anos que trabalha, ha dezessete anos, como
agente comunitéria de salde na unidade béasica de salde do bairro em que reside,
localizado na zona oeste de Belo Horizonte. Ela foi criada pela mée, que é natural do
estado de S&o Paulo e que, ap6s uma desavenca com o pai, 0 avd de Kildara, migrou para
Minas Gerais e rompeu com a familia; a usuaria relatou que a sua familia materna, apenas
dois anos antes da entrevista, conseguiu restabelecer contato com eles, apds encontra-los
através de um programa de radio.

Ela é casada e mae de trés filhos, sendo uma filha adulta de 21 anos, um filho
adolescente de quatorze anos e uma filha cacula de sete anos. A sua filha mais velha
nasceu quando Kildara tinha 19 anos de idade e ela é fruto do relacionamento de Kildara
com o primeiro namorado, com quem terminou logo apds o nascimento da filha.

Kildara comecgou a trabalhar quando tinha apenas doze anos de idade, como
empregada doméstica em casa de familia; uma histéria semelhante a historia de outras
mulheres entrevistadas para esta pesquisa. As mulheres entrevistadas iniciaram a vida
profissional na adolescéncia, sendo em alguns casos quando ainda eram criangas, em
atividades domésticas e na informalidade. Esse fator, semelhante nas trajetorias
biograficas das mulheres entrevistas, as equipara-as a mesma posicao de classe social.

A usuaria permaneceu no trabalho doméstico por dois anos e, aos quatorze anos
de idade, comecou a trabalhar em restaurante. Nesse restaurante, ela exerceu a fungéo de
caixa, garconete e auxiliar de cozinha, por um periodo de cinco anos, até se tornar mae,
aos 19 anos de idade. Kildara concluiu o ensino médio e, em seguida, comegou a estudar
inglés, mas desistiu de prosseguir os estudos. Ela chegou a fazer um curso de cabeleireira,
mas devido a problemas motores desenvolvidos durante o curso, ndo conseguiu finalizar

a sua formacao. O trabalho que executa como agente comunitaria de satde foi obtido no
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ano de 2003, ap0Os a sua méae, que €é cantineira de escola, ter Ihe informado sobre o
processo seletivo, do qual foi aprovada e, por dezessete anos, desempenha a funcdo. A
mée soube da vaga para ACS na escola que trabalhava.

Kildara é casada e conheceu o0 atual marido poucos meses apds se separar do
primeiro namorado, o pai da sua filha mais velha. Ele € o pai dos dois filhos mais novos
de Kildara. O casal se conheceu quando Kildara ainda trabalhava em restaurante, ele era
um cliente. O marido de Kildara € gesseiro e foi através do seu marido que Kildara se
infectou com o HIV. O seu diagnostico ocorreu ap6s o adoecimento do marido, no ano
de 2001, quando ele chegou a desenvolver quadro clinico de aids e a familia suspeitou
que fosse devido a poeira com que ele lida constantemente no oficio de gesseiro. Ela foi
orientada pelos médicos que acompanharam o seu marido a fazer os exames de HIV,
quando soube do diagnostico. A testagem de Kildara foi realizada em um CTA do
municipio, apds a confirmacdo do diagnéstico do marido. Ela, em momento algum,
cogitou se separar dele devido a sua infeccdo: “Ai eu falei, independente do exame, ndo
vou abandonar ele nfo. Ja t6 com ele, vou fazer o que? E meu marido, eu gosto dele, eu
amo ele. Largar ele ndo ia ser o caso. Eu ia tentar ajudar o maximo que pudesse”. (Kildara,
2020)

Kildara ndo desenvolveu problemas de saide decorrente da sua infeccdo pelo
HIV, diferentemente do seu marido. Ela logo foi encaminhada para um servico de salde,

onde iniciou 0 seu acompanhamento.

Simone, diarista, 42 anos

Relato de Campo

Segundo caso do dia. Usuaria chamada Simone apresentou quadro de anemia
leve, fez exames sanguineos e o resultado constatou hemoglobina elevada. Simone foi
questionada pela médica residente se, em algum momento, recebeu transfusdo de sangue;
ela negou e disse que ndo procurou pelo servigo nos ultimos meses por conta da COVID-
19.

A médica perguntou sobre quais remédios Simone faz uso continuo e se esta

recebendo atendimento ginecologico no centro de salide em que esta vinculada. A usuaria
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foi questionada sobre o cartdo de vacinas. A médica consultou 0s exames anteriores no
sistema, pelo prontuério digital (ha, também, o prontuario fisico que é disponibilizado aos
médicos antes das consultas).

Simone foi questionada pela médica se ela teve outro transtorno de salde, se
escapou do coronavirus, se teve perda de peso e de apetite. Enquanto a usuaria respondia,
a médica digitava as informacdes repassadas em um arquivo de prontuario anterior que
serve de modelo. A médica perguntou a Simone se ela faz acompanhamento no posto de
salde. Simone foi examinada no momento em que Tomaz chegou ao consultorio e,
durante o procedimento, leu o prontudrio escrito pela residente. Ele ofereceu a Simone o
servico de ginecologia que ha na instituicdo Esperanca. No fim da consulta, foi fornecido
a usuaria um papel para a marcacdo das proximas consultas, a ser feito na recepcao da

instituicao.

Relato Biografico

Simone é natural de uma cidade localizada na regido nordeste do estado de Minas
Gerais. Ela é filha do segundo casamento do seu pai e do primeiro casamento da sua mae;
tem, sete irméaos, sendo quatro deles apenas pela parte paterna. Simone migrou com a sua
familia para Belo Horizonte quando tinha seis anos de idade, e residiram em um bairro
localizado na regi&o noroeste da cidade. O pai de Simone faleceu em 2016 e a sua mée
permanece viva, N0 momento da entrevista.

Simone ndo recebeu educacdo religiosa da sua familia, embora tenha tido contato
com a igreja evangélica através da sua avo, que é adepta dessa religido. Simone comecgou
a trabalhar na adolescéncia, com 14 anos de idade, como trabalhadora doméstica e, em
decorréncia da sua situacao de trabalho, passou a estudar no periodo noturno, quando
ainda era estudante da educacdo fundamental. Apds sucessivas reprovacdes na escola,
Simone interrompeu os estudos ainda nessa fase.

Simone se tornou mae quando tinha 19 anos, fruto do relacionamento com o
homem que se tornou seu companheiro por dez anos; eles ndo chegaram a se casar
civilmente. Com esse homem, ela também teve outro filho, que tinha 17 anos no momento
da entrevista. O relacionamento foi bastante conturbado e Simone foi vitima de violéncia
diversas vezes por parte do seu ex-marido. Ela relatou que ele se envolvia com outras

mulheres, o que era motivo da desavenca entre o casal.
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A separacdo ocorreu quando Simone tinha 29 anos de idade. Apds o término do
relacionamento, ela namorou um vizinho, pai de uma amiga, por um periodo de um ano.
Este homem era mais velho do que Simone e foi através dele que ela se infectou. Ela se
testou durante o tratamento para HPV, uma vez que, apesar da medicacéo, ela ndo obteve
sucesso. Apos sucessivas reinfecgdes, a ginecologista que a acompanhava, na unidade
bésica de salde, solicitou um exame de HIV.

Quando Simone se testou para HIV, ela estava em um relacionamento com o
homem que se tornaria o seu segundo marido. O casal se conheceu logo apds o término
do breve namoro que Simone teve com o seu vizinho e permanecem juntos até 0 momento

da entrevista.

Sara, diarista, 47 anos

Relato de Campo

02 de mar¢o de 2021. Primeiro caso do dia. A usuaria € uma mulher negra de,
aproximadamente, 45 anos. A usuaria se queixou de infeccdo urinaria no final de
dezembro e relatou que faz uso de antibiético. Ela foi questionada pela médica residente
sobre quais remédios faz uso no momento e se esta vinculada a uma unidade basica de
salde; ele Ihe solicitou que, da proxima vez, levasse as receitas dos remédios que faz uso.

A usuaria se queixou de problemas de saude; relatou ser hipertensa e que ja sofreu
um enfarto. Apds o seu relato, o médico consulta os resultados dos exames (as
informagdes sdo informatizadas) no sistema da prefeitura. A usuéria relatou preocupacao
com a sua glicose e foi questionada se estava em uso de medicagéo para esse problema.

Foi feito exame clinico em uma maca situada em um local especifico do
consultdrio. Evitei olhar porque a médica fez exame de toque na regido da virilha, devido
as queixas de infeccdo urinaria. A usuaria informou que interrompeu o tratamento em
2017 e s6 retomou em 2020; no entanto, a médica ndo questionou 0 motivo do abandono.
Enquanto aguarddvamos Tomaz, ndo houve interagdo com a usudria, restando um imenso
siléncio. A usuéria permanece com carga viral detectavel e Tomaz sugeriu realizar um

exame de genotipagem.
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Relato Biografico

Sara € natural de uma cidade pequena localizada na regido norte do estado de
Minas Gerais. Ela é uma mulher negra, possui 47 anos de idade e trabalha como diarista,
embora também trabalhe, esporadicamente, como cuidadora de idosos. Sara é mée de
duas filhas adolescentes e estd separada do marido. O seu nucleo familiar de origem era
composto pelo pai, que exercia a ocupacao de vigilante (falecido em 2016), a mae, que
foi lavadeira, sete irméos, dos quais cinco eram vivos — Sara perdeu uma irma na
pandemia de COVID-19. A histdria de Sara € marcada por violéncias e abusos sexuais
sofridos ao longo da vida e, sem a menor divida, a sua entrevista foi a mais dificil ja
realizada em toda a minha trajetoria de sociélogo.

A irma mais velha de Sara emigrou para os Estados Unidos h& décadas e apenas
um irmdo permanece morando em sua cidade natal. O restante das suas irmas (ela € a
penultima filha do casal) foram embora da casa dos pais para fugir das violéncias sexuais
constantes sofridas pelo pai, que, além de estuprar as filhas, também agredia fisicamente
a esposa. A trajetdria biogréfica de Sara € marcada por violéncias de diversas ordens e
esse é um importante marcador para compreender as dinamicas intrafamiliares, bem como
a sua trajetéria clinicas e a sua carreira biografica. As irmds de Sara romperam
definitivamente os lagos familiares ap6s serem violentadas pelo pai.

Sara comegou a trabalhar ainda crianga, quando tinha a idade de nove anos, como
trabalhadora doméstica. O trabalho ainda na infancia foi um fator que levou Sara a desistir
dos estudos (ela s6 finalizaria a educacgdo béasica quando ja estava casada e com filhos).
O seu pai a retirou da escola porque ele considerava que saber ler e escrever era suficiente
para os filhos, sobretudo para as filhas mulheres; para ele, mulher néo precisava de
estudo.

Sara engravidou do pai ap0s o estupro sofrido, quando ela tinha 15 anos de idade.
Dado o tragico acontecimento, Sara, auxiliada por uma irma que também foi estuprada
pelo pai, se mudou para Belo Horizonte para realizar o aborto e, na capital mineira, passou
a morar. Os tramites para o aborto, realizado clandestinamente, foi realizado pelo
cunhado de Sara, que foi uma pessoa importante em sua vida.

Em Belo Horizonte, Sara trabalhou como empregada doméstica e, também, em
restaurantes. Ela parou de trabalhar ap6s o nascimento da sua segunda filha, quando tinha
30 anos de idade, pelo fato de a crianca ter nascido prematura e demandava cuidados
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médicos constantes. Quando o casal se conheceu, ele trabalhava como faxineiro em uma
clinica médica e, atualmente, exerce o oficio de seguranca, posicdo alcancada apds
formacéo na éarea e aprovacdo em concurso publico. O casal se conheceu quando eram
vizinhos e se separaram devido as constantes agressdes fisicas vividas por Sara — as

agressdes eram tdo constantes que Sara tinha medo de ser assassinada pelo marido.

Eu sempre escondi, eu sempre quis esconder isso. Sempre gueria
esconder, sempre queria ficar, sabe, s6 entre eu, mesmo. S que ai a
minha irmd eu contei, a que eu morei com ela, eu contei uma vez pra
ela, ela ndo aceita isso e tal. S6 que eu ndo tinha forcas, mais, ja tinha
acontecido vérias vezes, ai a gente ja ndo tinha mais forcas de manter.
(Sara, 2021)

As agressOes passaram a acontecer depois que o casal tinha cerca de oito anos de
matriménio, e as filhas ja eram nascidas. Sara passou a sofrer agressoes fisicas constantes
do marido quando o casal tinha cinco anos de matriménio. As violéncias eram constantes,
verbais e fisicas, e se tornaram cada vez mais graves, ao ponto de Sara ter sequelas
neuroldgicas devido as agressdes fisicas que sofria do marido — ele batia a sua cabeca
contra a parede. As violéncias foram a razdo de Sara pedir o divorcio:

Antes, assim, antes era sO ele que agredia. Ai eu tentava levar numa
boa, fui tentando, fui tentando, mas ah, ndo, segurar casamento por
causa de filho, por causa disso, por causa daquilo, por causa daquilo
outro. SO que ai eu cansei, sabe? Ai, por fim, eu tomei uma decisao, que
bateu... comecei a pensar desse jeito. E ai a gente ja estava vivendo um
inferno porque as meninas presenciavam essas cenas e eu cresci vendo
isso, vendo o meu pai agredindo a minha méae direto. (Sara, 2021)

Na época relatada, Sara frequentava a igreja evangélica, religido na qual foi criada
(os seus pais também eram frequentadores da igreja evangélica). No entanto, hoje ela se
considera sem religido, desiludida, apesar de manter a sua crenca em Deus.

As condicdes de infeccdo de Sara sdo desconhecidas por ela, segundo o seu relato
na entrevista. Por anos, ela sentiu culpa da infec¢do pelo aborto realizado quando foi
estuprada — “Eu n&o sei, igual eu te falei, ndo procurei nem investigar, fiquei com muito
medo. Fiquei com medo de investigar e descobrir que eu peguei na época que eu tirei o
bebé, eu ja sentia culpada [...] Ai achava que deus estava me punindo, por eu ter tirado.
A1 eu ndo quis investigar, assim, entendeu?”

A testagem de Sara foi realizada apos ela sofrer um acidente doméstico devido a
uma convulsdo que teve ao cozinhar. Sara estava, ha tempos, tendo crises convulsivas

inesperadas devido a problemas neurolégicos, que poderiam ser sequelas das agressdes
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sofridas do marido. Na ocasido do acidente sofrido por ela, Sara foi encaminhada para
um hospital do municipio por ter sofrido queimaduras de terceiro grau e ficou internada
por um més. Apl6s esse periodo, Sara foi encaminhada para a atencdo priméria.
Entretanto, ela foi reencaminhada ao mesmo hospital para tratar da queimadura que néo
cicatrizava, além de ter febre. Dessa vez, Sara ficou internada por trés meses e 0s medicos
que a atenderam suspeitaram de diversas doencas — leishmaniose, toxoplasmose, entre
outras. A situacdo de salde de Sara piorava, durante o tempo em que esteve internada.
Entre a bateria de exames realizados por Sara durante o tempo da sua internagdo, um deles
era de HIV. Seguido a testagem (Sara também foi diagnosticada com IUpus), ela passou
a viver em depressdo. O sofrimento mental acompanhou Sara durante todo 0 seu percurso
no acompanhamento clinico, ainda que ela tenha relutado em buscar auxilio

psicoterapéutico.

Eu ndo sei 0 que acontece comigo, que as vezes eu ndo queria, vocé
entendeu? Eu ia no psicologo obrigada na época, antes de saber o meu
problema, eu ia obrigada.

Obrigada por que?

Porque eu ndo gostava. Eu tinha que ir porque eu tinha que tratar da
minha salde, s6 por isso. Ndo porque eu tinha interesse, entendeu?
(Sara, 2022)

Sara resistiu em buscar ajuda profissional para tratamento da sua satde mental até
apresentar um quadro de acidente vascular cerebral (AVC), ocasido em que permaneceu
internada. Durante o periodo da sua internacdo, marcada também pelo abandono clinico
(como seré tratado no proximo capitulo), Sara foi acompanhada por uma psicéloga do

hospital, que Ihe convenceu a retomar o tratamento.

3.4 - Os usuarios entrevistados: relatos biograficos e observacdes de campo de

homens que vivem com HIV

Nesta secdo serdo apresentados dados (perfil) e relatos biogréaficos dos usuarios
que acompanhei a consulta juntamente com as observacdes de campo. A amostra de
homens entrevistados seguiu 0 mesmo critério de selecdo de aleatoriedade utilizado na
selecdo das mulheres entrevistadas. No entanto, observa-se uma diferenga fundamental

de cor/raga, orientacdo sexual e escolaridade; ainda, entre a amostra de usuérios, ha



108

situacBes biograficas de homens cujo diagnostico se deu na década de 1990 e que,

portanto, passaram por periodos distintos da histdria social da aids, bem como da politica

de tratamento.

Profissdo

Bailarino

Comprador

Professor

Pedreiro

Jornalista

Gerente
hotelaria

Assistente
operacional

Idade

48

29

48

35

57

49

38

HOMENS ENTREVISTADOS

Escolaridade

Superior
Historia

Superior
Administracado

Superior
Pedagogia

Ensino
Fundamental

Superior
Jornalismo

Superior Letras

Ensino
Médio

Cor

raca

Branco

Pardo

Branco

Preto

Preto

Preto

Branco

Orientacdo Religido  Estado
Sexual Civil

Homossexual Sem Solteiro
religido

Homossexual Catdlico  Solteiro

Homossexual = Agndstico Solteiro

Heterossexual Sem Unido

religido  estavel

Homossexual = Cristdo Solteiro

Homossexual Sem Solteiro
religido
Bissexual Espirita =~ Solteiro

Tabela 3- Homens entrevistados

3.4.1 - Relatos dos entrevistados

Gustavo, administrador, 29 anos

Relato de campo

Ano

diagndstico

1996

2012

1998

2015

1996

2015

2020
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Desde a Gltima semana, especificamente o dia 12, eu tenho chegado cerca de 14h
na Instituicdo Esperanga, antes mesmo do Tomaz se liberar do ERE (Ensino Remoto
Emergencial). As residentes j& me conhecem e chegam a instituicdo por volta de 13h30,
0 que facilita o comego da minha observacéo antes da chegada do Tomaz.

O primeiro caso observado surgiu de um convite feito por Tomaz (que se
adiantou do horario de término da aula). Trata-se de um homem que aparenta ter cerca de
30 anos de idade, cor parda e, segundo seu relato, foi cliente de plano de sadde particular.
O seu ultimo exame de carga viral foi feito ha cerca de um ano. Seus exames foram
realizados no laboratério Hermes Pardini, uma vez que constatei o timbre deste
laboratdrio na impressdo dos resultados dos exames apresentados a residente durante a
consulta. Ela anotou os resultados dos exames em um papel — por que néo os digitou de
uma vez no prontudrio eletrénico?

Gustavo, 0 nome do rapaz, disse que tomou a vacina para hepatite B em 2014 e

foi solicitado pela médica residente que trouxesse o cartdo de vacina na proxima consulta.

Esta bem? Tranquilo? Algum sintoma hoje? Mora sozinho?

Ela, entdo, realiza o exame clinico (anotar o procedimento de realizacdo
de exame fisico).

Pressdo alta, diabetes, algum problema de saude?

Gustavo relatou que ndo conhece 0 pai e que a sua mée nao tem
problema de saude.

Fuma? Bebe? Utiliza alguma droga?

Foi perguntado, ainda, se ele possui parceiro fixo, se fica com homem, mulher
ou os dois; se usa preservativo, se tem parceiros esporadicos. Gustavo demonstrou estar
apressado. Retirou-se do trabalho durante o expediente para ir a consulta. Nao foi
oferecido qualquer atestado de comparecimento. Quando Tomaz me convidou para
participar dessa consulta, adiantou que o paciente estava apressado. Checar, na entrevista,
como ele concilia o horério da consulta com o horéario do trabalho.

Tomaz explicou a Gustavo o motivo do seu exame de CD4 ndo ser realizado no
SUS — a explicacdo é que o usuario esta com a carga viral indetectavel*. Os exames
laboratoriais s&o realizados no laboratério central, em um prédio anexo a instituigio. E
entregue o receituario dos remedios e os pedidos de exames.

* O pedido de carga viral ndo é mais solicitado pelo SUS, segundo Tomaz, porque a

informac&o ndo é relevante para quem esta com a carga viral zerada. Pelo custo elevado,
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e para nao aumentar as expectativas dos pacientes quanto as diferencas de contagem entre
um exame e outro, o exame de CV passou a ser descartado em casos clinicos de usuarios

em condi¢do indetectavel.

Relato Biografico

Gustavo é um homem pardo de 29 anos de idade e homossexual assumido. O seu
nacleo familiar original é composto pela mae, que exerce a profissdo de salgadeira e
possui 48 anos de idade, e 0 irmdo, estudante universitario e que estava com 25 anos na
época da entrevista. Gustavo ndo conheceu o pai e foi criado, também, pelo padrasto, com
guem ndo mantinha uma relacdo de proximidade. Os seus avds também participaram da
sua criacdo e eram proprietarios de um bar localizado préximo a casa onde a familia
residia. O avd de Gustavo, com quem tinha uma relagdo mais proxima (ele o considerava
como um pai) faleceu quando Gustavo estava com 12 anos de idade.

A familia de Gustavo € catdlica, com excecdo da sua avo, que frequenta igreja
evangélica. O reconhecimento da sua homossexualidade ocorreu na adolescéncia e foi na
idade de 15 anos que Gustavo teve a certeza de que era gay. A sua primeira relacdo sexual
aconteceu quando Gustava estava com 16 anos de idade, e foi com um homem cinco anos
mais velho que ele e que, logo depois, se tornou o seu namorado. Durante esse
relacionamento, Gustavo assumiu a homossexualidade para a familia; pouco tempo
depois, 0 seu irmdo também se assumiu gay. Gustavo ndo teve grandes resisténcias por
parte da familia, mas, em sua percep¢do, o cuidado e o controle exacerbado da sua mée
sobre suas rotinas denotou uma dificuldade da parte dela, devido a inseguranca dela de
lidar com a sexualidade do filho. O segundo namoro de Gustavo ocorreu quando ele
estava com vinte anos de idade e foi com um homem que era, entdo, dezesseis anos mais
velho que ele (com idade proxima a da sua mae) e que passou a frequentar os eventos
familiares e, por isso, assumiu maior proximidade com a familia. O estreitamento dessa
relacdo fez com que, segundo Gustavo, a sua mae passasse a lidar melhor com a

sexualidade do filho.
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Gustavo comecou a trabalhar, na adolescéncia, como menor aprendiz, atividade
voltada a adolescentes em formacéo escolar. Ele se considera bastante estudioso e foi
aprovado no vestibular de uma faculdade privada (da qual era bolsista de um programa
social do governo federal) quando tinha 17 anos de idade, logo ap6s concluir o ensino
médio. Com o término da faculdade, na area administrativa, Gustavo comecou a trabalhar
como assistente de uma importante rede de hotéis e ficou neste ramo por oito anos
seguidos, chegando ao cargo de supervisor. A carreira profissional de Gustavo foi
construida no setor administrativo e financeiro de diferentes empresas e, quando a
pandemia de COVID-19 eclodiu, em marco de 2020, ficou desempregado; na ocasido da
entrevista, em outubro de 2020, havia poucas semanas que conseguira um trabalho novo.

Gustavo relatou que nunca conviveu com problemas de salde ao longo da vida.
No seu relato, pontuou que, diferentemente de outros homens da sua faixa etaria,
mantinha rotina de consultas médicas e exames clinicos, inclusive para IST’s. Segundo o
seu relato durante a entrevista, como homem gay nascido na década de 1990, tinha receio
de vir a se infectar pelo HIV, devido, segundo o seu relato, ao estigma relacionado a aids,
0 que considera marcante para a sua geracao. Gustavo também relatou que o uso do
preservativo era constante em todas as suas relaces sexuais. Ele relaciona a sua situacao
de infeccdo a uma Unica vez em que teve relacBes sexuais sem preservativo com um
colega de faculdade: “foi numa festa, foi apos uma festa, coisas do género, entéo, ndo que
justifique uma coisa do género, mas acabou acontecendo”. (Gustavo, 2020)

As condicBes da testagem e o diagnostico para HIV se deu por meio do surgimento
de sintomas de outra infeccdo: a sifilis. Como, apds o episddio da relacdo sexual sem
preservativo, ele teve uma Ulcera no pénis, procurou um médico urologista, que lhe
encaminhou para os exames clinicos para IST. Nessa ocasido, diferentemente das outras
situacOes em que fazia testagem regular para HIV, Gustavo, ficou receoso do resultado.
Foi 0 ano de 2012 e ele estava, entdo, com 22 anos de idade. A testagem foi realizada em
um laboratério particular e o resultado lhe foi entregue sem qualquer aconselhamento.
Ele soube do seu diagnostico quando conferiu os resultados, na rua. Gustavo, entao,
procurou por um medico infectologista credenciado no seu plano de saude para iniciar o

seu tratamento.

Caique, 37 anos, pedreiro
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Relato de campo

A observacdo participante realizada hoje foi agendada por Whats App com
Tomaz na semana anterior; ontem, dia 03 de maio de 2021, enviei uma mensagem
confirmando a minha ida a instituicdo. Tomaz encontrava-se de férias e retornaria as
atividades hoje, embora as aulas da graduacdo so retornem no proximo dia 17.

No dia de hoje, 04 de maio, havia trés residentes: dois homens e uma mulher. A
mulher, instalada no consultério dois (o mais amplo e ventilado, logo mais disputado,
utilizado com frequéncia por Tomaz) portava um jaleco com o emblema de uma
universidade particular. Eu acompanhei, em outro consultério menor, um residente de 30
anos de idade, egresso da Faculdade de Medicina da UFMG. Quando a primeira consulta
foi finalizada, conversamos rapidamente, e ele me disse que concluiu a graduacéo no ano
de 2019, trabalhou por um breve periodo em uma unidade basica de saude e retornava a
universidade para residéncia em clinica médica. Na sua especializacdo, hd um mddulo de
infectologia, no qual estava exercendo aula pratica no dia de hoje. Minha escolha em
acompanhar os pacientes atendidos por ele se deu apds a leitura dos prontuarios — eu
nunca tinha lido um prontuério antes. Nele, ha descri¢des objetivas sobre o quadro clinico
do paciente acompanhado, como doencas pré-existentes, e a descri¢ao dos resultados dos
exames de rotina, como carga viral e quantidade de CDA4.

O primeiro paciente atendido do dia foi um homem negro de 35 anos,
aparentemente heterossexual — em algum momento da consulta ele fez referéncia a sua
esposa. O usuario possuia bons resultados dos exames clinicos, carga viral zerada — seus
altimos exames foram realizados em marco de 2021. Na consulta, ele apresentou todos
os resultados dos exames impressos e organizados em um plastico; estava de posse da sua
carteira de vacinagéo.

No seu prontuario constava a informacao de que o usuario lidava com problemas
cronicos de depressao, mas estava em tratamento. Porém, ndo ficou claro onde ele realiza
esse tratamento. Ele relatou que nas Gltimas trés consultas (ndo sei quais), como estava
se sentindo bem, recebeu alta da medicacdo. Sua queixa hoje foi sobre dormir pouco;
relatou que dorme muito tarde, ap6s uma hora da manhd, e sempre acorda cedo, antes das
sete horas. Ele fuma um maco de cigarros por dia e faz uso diario de maconha, mais de

trés vezes por dia.
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O usuério estava vestido de camisa de gola polo amarela, calca jeans e sapato
mocassim. Eu li no seu prontuario que a atividade profissional desempenhada por ele é
ajudante de pedreiro — de fato, ele relatou que trabalha de forma autdnoma. Quando foi
questionado sobre as vacinas, 0 usuério, que também portava o seu cartdo de vacinagéo,
mostrou o seu RG e perguntou ao médico se umas letras que constavam na parte posterior
eram relacionadas a vacinagdo. Com essa atitude, me despertou a ddvida se 0 usuario €
analfabeto; pelo menos, pouco escolarizado acredito que seja.

Os resultados dos seus exames clinicos estavam muito bons com excecdo do
exame de triglicérides, que estava alto. O medico lhe explicou que se devia ao consumo
excessivo de macarrdo, biscoito, massas em geral — ele ndo usou o termo carboidratos. O
médico explicou que triglicérides alto indicava aumento de gordura no sangue.

Apos a realizagdo dos exames fisicos — saturacao do sangue, medicéo da presséo,
observacao da laringe, Tomaz foi chamado ao consultério. Foi feita a descri¢cdo da
consulta e foi perguntado ao usuario sobre a realizacéo de atividade fisica, e ele respondeu
que a Unica atividade fisica realizada € o seu trabalho. Tomaz perguntou sobre o cadastro
para pessoas com comorbidades para se vacinarem para a COVID-19 e o0 usuario
demonstrou que desconhecia essa informacdo. Por um erro na recolha dos pedidos de
exames, ndo foi realizado o seu exame de carga viral — s6 faltou a certeza se esta tudo
bem com a carga viral. O usuario demonstrou conhecimento sobre os tramites de
marcagao de consultas e outros procedimentos da instituicdo Esperanca.

No fim da consulta, o usuario fez uma pergunta ao médico residente. Ele
questionou que se tiver relacdo sexual sem protecdo, tendo a carga viral indetectavel,
existiria risco de infectar a sua parceira. O médico respondeu que havia um risco reduzido,
principalmente se n&o tiver secrecéo, que nao poderia dar garantia.

A (ltima informacdo foi problemética e acredito que se fosse perguntado ao
Tomaz, ele daria mais certeza. O usuario demonstrou certa insegurancga na resposta, o que
denota que j& buscou informacdo em algum lugar, antes de dirigir a pergunta ao médico.
O residente se mostrou atencioso e prestativo e ndo houve problemas em sua explicacao
e traducdo de termos técnicos para o usuario. O residente me confessou que, ao fazer o
convite para a minha observacdo da consulta, a0 me apresentar como doutorando em
Sociologia, 0 usuario perguntou o que era Sociologia. Quando eu apresentei a minha
pesquisa, ele se demonstrou bem disposto a contribuir. Para mim, € uma excelente

oportunidade, se considerarmos que se trata de um homem preto e heterossexual.
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A entrevista ocorreu através de troca de mensagens via aplicativo WhatsApp. O
usuario relatou que ndo dispunha de tempo para se dedicar a entrevista e, entdo, propus a
ele que trocassemos mensagens. Apesar do risco de ter poucas informagfes, acho

importante que essa entrevista seja realizada, nas condic¢Ges que forem possiveis.

Relato Biogréfico

Caique € usuério da instituicdo Esperanca desde 2015. Ele é um homem preto de
37 anos e foi o unico homem heterossexual entrevistado para essa pesquisa. Quando
participei da sua consulta de rotina com Tomaz, o seu médico de referéncia, ndo houve
qualquer objecéo por parte dele quanto a minha presenga no consultorio, diferentemente
de outros usuarios heterossexuais que se negaram a participar da pesquisa, ainda que
somente a observacdo. No entanto, insisti com ele no convite para participacdo da
entrevista e, no primeiro momento, relutou. A condicdo imposta por Caique foi que a
entrevista fosse realizada através de troca de dudios pelo aplicativo WhatsApp e, diante
da oportunidade, aceitei imediatamente.

No entanto, trata-se de uma entrevista curta (35 minutos somados de audios
trocados) e com algumas informacdes importantes, sobretudo a respeito da configuragédo
familiar de origem do entrevistado e sua trajetoria biografica antes da institucionalizacédo
no servicgo de referéncia, pouco exploradas.

Caique nasceu no ano de 1985 em uma cidade média localizada no sudeste do
estado de Minas Gerais. Ele migou para Belo Horizonte em 1994, quando tinha 9 anos de
idade, acompanhando a sua familia, e se instalaram em um municipio da regido
metropolitana de Belo Horizonte. Os seus estudos foram interrompidos quando Caique
completou o ensino fundamental, devido & necessidade de trabalhar para auxiliar no
sustento da familia. O seu primeiro emprego foi como repositor em uma rede de
supermercados da cidade.

Caique se casou, pela primeira vez, quando tinha 20 anos de idade e permaneceu
nesse relacionamento por 11 anos. Ele ndo quis comentar sobre o seu antigo matriménio
por ser um assunto que, segundo ele, ndo Ihe faz bem emocionalmente. Ele possui um

filho fruto desse casamento, que nasceu quando Caique estava com 25 anos de idade.
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Apds esse relacionamento, Caique conheceu a sua segunda companheira. Ele
relatou que a sua infeccéo pelo HIV foi decorrente de relacdo sexual com a mulher com
quem se relacionou:

Quando eu cheguei a descobrir, que fui conversar com ela, a minha
atual esposa, ela sabia sim, entendeu, porém, houve um certo recuo
dela, um certo medo em me falar, porque a gente estava acabando de se
conhecer, entendeu, estava acabando de comecar uma amizade, e tal,
até porque a gente trabalhava juntos.(Caique, 2021)

Quando o casal se conheceu, a atual esposa de Caique estava gravida de um més
e ele assumiu a paternidade da crianca. Ele teve, ainda, outro filho, que estava com seis
anos de idade na época da entrevista.

A testagem de Caique ocorreu em uma unidade basica de saude e a motivacéo
se deu devido ao surgimento de coceiras. Ele estava fazendo tratamento odontolégico e
gueixou-se com a dentista, que o encaminhou para 0 médico. Ao se consultar com o
médico, foi solicitado a ele uma série de exames, dentre os quais o anti-HIV. A testagem
de Caique foi realizada na unidade béasica de satde. Logo ap6s o resultado, ele passou a
frequentar um grupo de ajuda multua existente no centro de salde, antes de ser

encaminhado a instituicdo Esperanca.

Paulo, assistente operacional, 38 anos

Relato de campo

Terceiro usuario do dia: homem branco, 38 anos. O paciente é natural do sul de
Minas Gerais; 0 médico residente questionou desde quando ele mora em Belo Horizonte.
O usuério ndo levou impresso o resultado de alguns exames. O médico pediu para sempre
imprimir os resultados dos exames, pois ndo poderia confiar no sistema, para checar no
momento da consulta. Era para ele ter se consultado na semana anterior, mas encontrava-
se com suspeita de COVID; a consulta fora remarcada para a data de hoje.

O usuario coletou o exame de carga viral dia 11 de maio, mas o exame nao fora
realizado. Tomaz, no final da consulta, disse que isso acontece recorrentemente devido a
erro no cadastro da coleta — como é um papel para carga viral e outro para os demais
exames, 0s atendentes passam despercebidos, 0 que gera transtorno pois o exame de carga

viral, que é dos mais importantes, ndo é coletado.
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O usuério relatou um quadro de ansiedade generalizada e disse que faz uso de
medicacdo para induzir a dormir. Ele relatou ser fumante de cerca de um maco de cigarros
por dia e estd tentando diminuir — na semana da consulta, fumou cerca de 5 cigarros.
Relatou estabilidade no braco como possivel sequela de herpes zoster. O médico residente
que o atendeu questionou a possibilidade de os sintomas serem decorrentes de interacdes
medicamentosas, sobretudo pelo uso da medicacao dolutegravir.

Primeiro, questionou se poderia ingerir bebida alcodlica com o uso da
medica¢do; sobre a vacina, disse que a recomendada pelo médico era a CORONAVAC
porque, por ter imunidade baixa, poderia ndo funcionar com outras; ele ainda ndo tomou
a vacina para a COVID. Reclamou de HPV na genitalia e regido anal; um médico da
instituicdo, em outra ocasido, queimou as verrugas com &acido, mas voltou a ficar repleto
de verrugas.

O usuario trabalha na area operacional de uma empresa de dnibus. N&o levou o
cartdo de vacina — disse que ndo falaram com ele sobre a necessidade de levar e tampouco
se vacinou ap0ds o diagnoéstico. Questionou a falta de vacinas porque um amigo, que
também vive com HIV, disse-lhe que atualizou o seu cartdo de vacinas.

O usuério também relatou que sofre cansaco exacerbado, chegou até a pedir
férias no trabalho. No fim, fez um elogio ao médico residente: “vocé explica bem,
bastante, alguns médicos te explica de uma forma que consegue entender”. Tomaz, no
final da consulta, sugeriu ao usuério servico psicoldgico da instituicéo.

Uma situacdo interessante durante essa consulta é que o paciente faz uso de
medicacdo para ansiedade cuja receita é renovada pelo médico do trabalho. Ele relatou
que, certa vez, Tomaz chegou a renovar a receita e tentou fazer isso, mas o residente se
recusou a fazer o mesmo. Disse que ndo podia renovar receita sem ter acompanhamento

e 0 risco de interacdo medicamentosa.

Relato Biografico

Paulo € um homem branco de 38 anos, trabalhador do setor operacional de uma
empresa de transportes. Ele vive um relacionamento homoafetivo ha 10 anos e se declarou
ser bissexual. Paulo é separado da ex-esposa e possui dois filhos: um de 13 e outro de 17
anos. O filho mais velho é fruto do relacionamento da sua ex-esposa com o primeiro

marido, ja falecido. Paulo assumiu a paternidade da crianga.
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Paulo nasceu na zona rural de uma cidade pequena localizada no sul do estado
de Minas Gerais. Com dois anos de idade, migrou com sua familia para a zona urbana;
0s seus pais eram trabalhadores rurais, ocupagdo que Paulo exerceu por um periodo curto
da vida, logo apos sair da casa da mée. Ele ndo chegou a ter contato com o pai, que SO se
reaproximou dele quando tinha 13 anos de idade. Ele fora criado pela avo, uma vez que
a sua mae, quando Paulo tinha a idade de 5 anos, passou a morar com o padrasto, com
quem teve mais quatro filhos; Paulo tem quatro irmaos por parte de pai, totalizando nove
irmaos, sendo ele o filho primogénito, tanto da parte do pai quanto da mée.

A mae e o padrasto de Paulo trabalhavam em lavoura de fazendeiros da regiédo
onde moravam, na zona rural, no plantio de café, milho e feijado. A mée de Paulo sofreu
um AVC no ano de 1995, quando ele tinha 13 anos de idade, vindo a se tornar
incapacitada para o trabalho e cadeirante. Ela faleceu no ano de 2011, na idade de 54
anos. O padrasto de Paulo também é falecido e apenas o seu pai, com quem possui parcos
contatos, permanece Vvivo, na idade de 58 anos no periodo da entrevista.

Paulo comecou a trabalhar ainda crianca, na idade de 8 anos. O seu primeiro
trabalho foi em supermercado, empacotando produtos e 0s organizando nas prateleiras.
A sua familia era muito pobre e 0 motivo dele comecar a trabalhar ainda crianca se deveu
para auxiliar nas despesas da casa. Com o AVC sofrido pela mée, Paulo passou a exercer
os cuidados dela e dos irmédos mais novos, enquanto o seu padrasto trabalhava na lavoura.
Quando Paulo estava com 17 anos de idade, ele teve um desentendimento com o padrasto,
e chegaram a brigar fisicamente. Esse fato ocasionou com que Paulo saisse de casa e
passasse a morar sozinho, em outra cidade da regido. Ele passou a morar em uma fazenda
e a trabalhar na lavoura.

Paulo se mudou para uma cidade de porte médio no sul do estado e passou a
trabalhar como cobrador de uma empresa de dnibus intermunicipal. Foi nessa época,
quando estava com 21 anos de idade, que conheceu a mulher gue se tornou a sua esposa.
Eles chegaram a namorar por um curto periodo de tempo, porém o relacionamento ndo se
desenvolveu devido a distancia fisica. Essa mulher, entdo, se casou com outro homem,
que viria a falecer de infarto repentinamente. Eles tiveram um filho e a crianca era recém
nascida quando a ex-esposa de Paulo se tornou vitva. A viuvez da mulher reaproximou
o0 casal, que acabaram se casando pouco tempo depois. Paulo assumiu a paternidade da

crianca e, trés anos depois, o casal teve outro filho.
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O relacionamento do casal ndo deu certo, mas se separaram em comum acordo
e mantém boas relacdes atualmente — Paulo relatou que possui amizade com o atual
marido da sua ex-mulher. No mesmo ano, em 2011, a mée de Paulo faleceu. Paulo ainda
vivia no interior do estado e, nessa época, passou a frequentar sites de relacionamentos,
onde conheceu o atual companheiro, que era natural da cidade de Belo Horizonte.

No ano de 2013, Paulo conseguiu uma transferéncia de setor do trabalho para a
cidade de Belo Horizonte e passou a trabalhar na rodoviaria, funcéo que exerceu por dois
anos, até ser transferido para a garagem da empresa. Ele permaneceu nessa empresa por
mais um ano, mas, devido a um desentendimento com um superior, pediu demissao. No
entanto, o desemprego de Paulo durou pouco tempo, e logo em seguida ele foi realocado
na mesma fungdo em outra empresa do setor.

O companheiro de Paulo é técnico em enfermagem e esta concluindo graduagéo
na mesma area. Paulo, que havia interrompido os estudos por desinteresse e, também,
devido ao acumulo de trabalho nos cuidados da familia, abandonou a escola quando
estava no segundo ano do ensino médio, quando ainda morava no interior do estado. Ele
veio a concluir a educacao basica quando ja morava na capital, no ano de 2018, e pretende
comecar uma graduacao logo apds o seu companheiro finalizar a dele. O casal mora junto
e dividem casa com mais colegas.

O processo de testagem para HIV de Paulo se iniciou devido a uma dor no braco
que durou dias. Ele, entdo, procurou uma unidade basica de satde e logo foi diagnosticado
com herpes zoster; além das dores, Paulo também relatou que teve manchas no braco, que
se tornaram bolhas com agua. Na UBS, a médica que o atendeu, clinica geral, solicitou
uma bateria de exames, dos quais anti-HIV, quando, entdo, obteve o resultado do seu

diagndstico.

Joaquim, bailarino, 48 anos

Relato de Campo

O meu contato com Joaquim se deu de maneira diferente da que ocorreu com

outros usuarios entrevistados. Conhecemo-nos por meio de uma rede social. Comegamos

a conversar sobre a vida corriqueira e, na ocasido, falei sobre o meu doutorado e da
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pesquisa que estava desenvolvendo. Ele logo se interessou pelo tema e me relatou ser
usuario da instituicdo Esperanca ha algum tempo. Eu o perguntei se tinha interesse de
participar da pesquisa, como entrevistado, e o convite foi prontamente aceito.

Agendamos a entrevista durante um periodo epidemiologicamente critico, em
agosto de 2020. Para ele, seria melhor que a entrevista fosse realizada presencialmente,
apesar dos riscos implicados em periodo de distanciamento fisico. Nessa época, eu
morava com a minha mae, que é uma mulher idosa, entdo redobrei os cuidados para
encontré-lo e, assim, correr o menor risco possivel de infecgdo pela COVID-19. Joaquim
morava sozinho, mas iria, dias apds a data agendada da entrevista, a sua cidade natal, o
Rio de Janeiro, para encontrar a sua mae, que também ¢ idosa; logo, os cuidados
redobrados de distanciamento e equipamentos de protecdo individual se deveram a
ambos.

A entrevista foi realizada no dia 28 de agosto de 2020 na casa do entrevistado.
Fui de bicicleta, cheguei por volta de 16h e por la fiquei até 19h. Quando cheguei a sua
residéncia, a diarista que trabalha para Joaquim estava finalizando a faxina. O
entrevistado mora em uma casa pequena de trés comodos — cozinha, sala e quarto e a
entrevista foi realizada na sala. No inicio da entrevista, a diarista acompanhou 0 nosso
didlogo enguanto finalizava o seu trabalho, mas foi embora cerca de meia hora depois.

Levei um bolo de castanhas e ele preparou um café, que tomamos por volta de 17h.

Relato Biografico

Joaquim € natural do Rio de Janeiro e, na sua infancia, morava com a familia,
que era composta pelo pai, pela mae e pelas duas irmés gémeas que sdo dez anos mais
velhas do que ele; a familia residia no subdrbio carioca, sendo ele o filho cagula. Os seus
pais eram naturais de outros estados (0 pai era paraense e a méde galcha) e o casal se
conheceu quando emigraram e ja moravam na cidade do Rio de Janeiro. O pai de Joaquim,
que era representante comercial, faleceu quando ele ainda era crianca e Joaquim foi criado
pela mée, que era costureira aposentada.

O convivio da familia, de classe média baixa, no suburbio carioca fez com que
Joaquim tivesse uma percepcdo diferenciada sobre a sua propria condicdo de classe. A

mée de Joaquim sempre incentivou a educagdo formal do filho; ele estudou em um
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tradicional colégio publico da cidade do Rio de Janeiro, onde Joaquim realizou a sua
formacéo na educacéo basica.

Nesse colégio, Joaquim teve contato com a militdncia estudantil e logo se
aproximou de movimentos sociais de esquerda, tendo alguns dos seus colegas
despontados como figuras proeminentes do cenario politico nacional. O envolvimento de
Joaquim com a militancia politica, nessa época, e a proximidade com uma professora,
motivou-o a fazer o curso de Histéria. Como a familia ndo tinha condic@es financeiras de
arcar o ensino privado, a Unica possibilidade de cursar 0 ensino superior seria em uma
universidade publica, condicdo na qual o permitiu ndo trabalhar e se dedicar
integralmente aos estudos.

Uma das irmés de Joaquim, quando ele era adolescente, foi praticante de jazz e
fazia aulas em um curso de danca na cidade, mas ndo chegou a se profissionalizar. Esse
foi o primeiro contato de Joaquim com o mundo da danca, pelo qual se encantou. A
oportunidade para Joaquim se dedicar e passar a estudar danca ocorreu quando ele ainda
estava na faculdade, através de um workshop de danca contemporénea ministrado aos
alunos, do qual ele participou.

No entanto, Joaquim ndo tinha condi¢bes financeiras para custear o curso e,
entdo, foi orientado, no workshop, a procurar por uma tradicional escola de danca da
cidade; nessa época, Joaquim morou em uma cidade localizada na regido metropolitana
do Rio de Janeiro para estar mais proximo da universidade. Nessa escola, era comum
oferecer bolsas de estudos para bailarinos homens, para estimular que mais homens
pudessem se dedicar a danc¢a. Joaquim conseguiu uma bolsa de estudos para trabalhar em
um espetaculo promovido pela escola de danca, mas fazendo apenas participacoes
pontuais. No entanto, a bolsa proporcionou a Joaquim aprender balé, jazz, sapateado,
danca flamenca e moderna. A mée de Joaquim, preocupada com o futuro profissional do
filho como bailarino, ndo se contrap6s a sua dedicacdo a danca, contanto que finalizasse
0 curso de Histodria; para ela, era muito importante que ele tivesse um diploma de ensino
superior.

A medida que Joaquim estudava dangca, ele visualizava a possibilidade de seguir
carreira profissional, principalmente pela tradi¢do da sua escola de formacao ter diversos
egressos atuando em companhias renomadas pelo pais. A sua formagdo nessa escola
durou cinco anos e durante esse periodo, Joaquim participou de inimeras apresentacoes

até se tornar bailarino de uma companhia publica municipal, no ano de 1990. Na
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companhia de danca municipal, Joaquim passou a se ocupar profissionalmente da danca,
recebendo salario e convivendo com outros bailarinos, por um periodo de oito anos.

Em 1998, quando Joaquim ja se encontrava estabilizado na carreira de bailarino,
uma colega o convidou para acompanha-la a uma audicéo que ocorreria em uma famosa
companhia de danca da cidade de Belo Horizonte. Na capital mineira, 0s amigos
procuraram uma companhia de danca puablica para acompanhar audicdes e, assim,
inteirarem-se do trabalho que era realizado na cidade. A motivacgao para procurar por essa
companhia partiu do fato de os dois amigos terem uma colega de companhia de danga
que se tornou bailarina na capital mineira.

Joaquim foi convidado para participar de uma audicdo, que ocorreria um més
depois da visita realizada a companhia mineira. Nessa ocasido, ele fora convidado
diretamente pela diretora, que estava em busca de bailarinos homens para compor a
equipe de bailarinos. Nessa audicdo, Joaquim foi selecionado para entrar na companhia,
0 que ocasionou na sua vinda para Belo Horizonte.

Joaquim se reconheceu como homem gay quando estava inserido no grupo de
artistas que se tornou o seu circulo mais proximo de amizade. As suas primeiras
experiéncias sexuais foram com mulheres, mas, a medida que se descobria no circulo de
amizades do mundo da danca, ele foi reconhecendo em si mesmo o préprio desejo por

outros homens.

Mas eu ndo entendia muito o que era... eu olho pra um homem, sinto
ele... mas o que vou fazer com essa informagdo? Eu beijo homem?
Transar... a ideia sexual com homem ainda era muito... ja tinha, assim,
beijado alguns caras, mas aquele que eu gostasse, entendeu, eu ndo ia
beijar outro homem. (Joaquim, 2020)

O contexto era o Rio de Janeiro do final da década de 1980 e inicio dos anos
1990 e a cidade, assim como hoje, vivia uma cena gay efervescente, com espacos de
socializacdo voltados a esse publico (bares e boates) e alguns pontos especificos nas
praias, sobretudo no bairro de Ipanema, localizado na zona sul carioca. Joaquim teve o
primeiro namorado quando tinha 23 anos, um bailarino que conheceu através de amigos.
Com 25 anos de idade, Joaquim se assumiu para a familia, que recebeu a noticia da sua
homossexualidade de forma desconcertante: “A minha mae ficou toda... achando que
tinha criado mal, o que eu fiz de errado, sera que eu errei em alguma coisa?”.

O contexto de coming out de Joaquim também foi marcado pelo auge da

epidemia de aids. Ele teve diversos amigos que morreram devido a complicagOes
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decorrentes da doenca e teve um relacionamento com um rapaz que vivia com HIV. O
relacionamento entre os dois foi bastante turbulento devido a condicdo de doenca do seu
parceiro. Joaquim relatou que, naquela época, era bastante comum que pessoas que se
infectavam com a doencga assumissem uma condicdo de celibato devido ao medo
constante de infectar os seus parceiros e, por isso, ndo chegou a ter relacfes sexuais com
0 namorado. Esse rapaz, com quem Joaquim se envolveu, sofria bastante com os efeitos
colaterais do remédio que tomava para a infeccéo, como o ressecamento da pele e a perda
do tdnus muscular.

O processo de testagem de Joaquim foi decorrente de uma dor no estdmago que
ele sofria ha algum tempo. Na ocasido, uma colega da companhia de danca era filha de
uma meédica gastroenterologista, que atendeu Joaquim em um hospital publico. Ele
realizou uma endoscopia para verificar a situacdo do seu estbmago, ja que convivia com
crises agudas de dores e havia emagrecido bastante em pouco tempo. A médica que o
atendeu, entdo, realizou a sua testagem sem o consentimento de Joaquim, e lhe informou

o resultado do seu exame de HIV ao final de uma consulta.

Riobaldo, gerente de hotelaria, 49 anos

Relato de campo

Dia 11 de maio de 2021. Cheguei a instituicdo Esperanca as 13h, horério
agendado com Tomaz. Ele ndo se encontrava presente, mas como ja conhego 0s
residentes, articulamos a minha participacdo nas consultas do dia. O residente da semana
anterior tinha um caso néo relacionado a HIV; G., o outro residente, atenderia um caso
de HIV de uma mulher, na faixa etéaria de 40 anos. No entanto, ele se esqueceu de fazer o
convite. Esse foi o dia em que estive por mais tempo no corredor aguardando o convite
para participar das consultas.

Tomaz chegou enquanto eu aguardava o retorno dos residentes. Trocamos
algumas palavras e permaneci no corredor. O primeiro paciente que acompanhei foi um
homem pardo de 49 anos — ele me disse, durante o intervalo, que tinha 43 anos; eu nao
entendi o motivo de ter falado a idade errada. O seu diagnéstico ocorreu em 2015 e ele
possui 0s exames clinicos atualizados. Morou no Chile entre 2017 e 2020 e retornou ao

Brasil em setembro, devido a crise da pandemia de coronavirus, ocasido em que perdeu
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o trabalho. Ele me relatou que € formado em hotelaria, letras, com mestrado em literatura
inglesa e doutorado em Educacdo. Foi ao Chile para trabalhar no ramo de hotelaria,
profissdo exercida atualmente em um hotel fazenda localizado em uma cidade turistica
do interior de Minas Gerais.

No Chile, continuou o0 acompanhamento médico. Relatou a0 médico que tem
tido mais gases e se seria devido ao uso da medicacdo. Reiterou a importancia de relatar
os minimos detalhes dos sintomas observados. Ele portava uma pasta onde guardava os
papéis com os resultados dos exames, inclusive os realizados no Chile, o que demonstra
organizacdo. G. lhe perguntou a respeito se tinha parceiros sexuais, fixos ou ndo; eu lhe
perguntei, no final da consulta, 0 motivo de entrar nessas informacdes e ele me respondeu
que considera o seu papel, como médico, educar. G. também perguntou ao usuério se ele
fez o cadastro de vacinagdo para a COVID19 — ele n&o sabia.

Durante o tempo em que aguardavamos Tomaz, conversei com o usuario. Ele se
mostrou solicito e disposto a participar da entrevista. Suas falas foram marcadas, diversas
vezes, com tons politicos e de critica ao atual governo. Tomaz entrou no consultério e lhe
perguntou se estava fugindo da COVID. O usuério fez exames pelo PSF, um aspecto
pertinente a ser explorado na entrevista. O seu retorno serd daqui 10 meses, devido aos

bons indicadores clinicos dos seus exames.

Relato Biografico

Riobaldo € um homem pardo de 49 de idade. Ele é natural de Belo Horizonte e
exercia, na época, a ocupacdo de gerente de hotelaria em uma cidade localizada na regido
centro-norte do estado de Minas Gerais. Ao longo da vida de Riobaldo, ele morou em
diferentes lugares; na época da entrevista, ele dividia a vida entre o interior do estado e a
capital.

A familia original de Riobaldo, composta pelo pai, pela mée e por um irmao
mais velho (que é assistente social em outro estado) é do interior do estado de Minas
Gerais. Os seus pais foram agricultores rurais, tendo completado somente o ensino basico,
a quarta série. A mée de Riobaldo faleceu quando ele tinha 10 anos e o0 seu pai se casou
com sua professora da escola; ele possui mais trés irmaos fruto do segundo casamento do
seu pai. Dada a ocasido do novo matrimonio, a familia se mudou para o interior do estado,

e Riobaldo viveu com eles até concluir o ensino fundamental.
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Riobaldo se mudou para Belo Horizonte para concluir a educacéo bésica. Na
capital, ele passou a morar com uma madrinha e se ocupou dos afazeres da casa e do
cuidado dos primos. Foi na capital, também, que Riobaldo teve o primeiro emprego,
quando tinha 15 anos, como funcionario de uma rede de fast food. E foi na adolescéncia
que ele teve o primeiro contato com 0 mundo da danca.

Riobaldo teve aulas de ginastica na escola, o que ja Ihe despertou o desejo de
trabalhar com alguma atividade que envolvesse movimentos corporais. Ele, na
adolescéncia, tinha um primo que namorava uma bailarina e o casal o convidou para
assistir a uma apresentacdo de danca realizada em um shopping da cidade. Ao fim da
apresentacdo, Riobaldo foi conversar com os bailarinos, que o convidou a fazer uma aula
pratica na escola de danga que representavam. Riobaldo comegou a dancar nessa
companhia de danga e, entdo, construiu uma carreira como bailarino, vindo a atuar em
outras companhias de Belo Horizonte. Ele ainda ndo se dedicava profissionalmente a
danca e exercia outras ocupac6es, como vendedor de loja de shopping, enguanto atuava,
também, como bailarino.

A companhia de danca que ele participava realizou uma apresentacdo em
Brasilia e, na ocasido, ele foi sorteado com uma bolsa de estudos para estudar danca em
Londres, na Inglaterra. Riobaldo mantinha uma vida profissional, como vendedor de loja
de roupas em um shopping e, paralelamente, atuacdo artistica. Era 1996 e ele, entdo,
mudou-se para a Europa.

Na Inglaterra, Riobaldo mantinha-se financeiramente com a bolsa e, ainda,
realizava trabalhos temporarios em lojas de café. Ele teve a oportunidade de fazer trabalho
de modelo para uma faculdade de artes plasticas, como objeto de desenho artistico dos
estudantes. Um ano ap6s estudar na companhia de danca inglesa, Riobaldo foi convidado
a atuar em outra companhia de Londres, e passou com eles a fazer uma turné em outros
paises. Foram trés anos atuando nessa companhia. Dada a ocasido do trabalho, o seu visto
de permanéncia na Inglaterra foi alterado da situacéo de estudante para de trabalho. Essa
oportunidade proporcionou a Riobaldo viver financeiramente da sua atividade artistica.

Riobaldo aproveitou a oportunidade de viver fora do Brasil e comegou a estudar
hotelaria na Inglaterra. No primeiro ano de curso, dado o curriculo universitario de I4, ele
conseguiu conciliar suas atividades artisticas com a formagdo académica. No entanto,
dada a necessidade de se dedicar integralmente aos estudos a partir do segundo ano de

curso, Riobaldo deixou de atuar nessa companhia e, para ndo perder o vinculo com a
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pratica artistica, passou a se dedicar a musicais apenas nos finais de semana, como
bailarino substituto, uma vez que, para exercer essa funcdo, ndo havia a necessidade de
viajar.

Era 2007 e a Inglaterra viviaum momento delicado na imigrag&o, sobretudo ap6s
a morte do imigrante brasileiro Jean Charles de Menezes, em 2005. Riobaldo aproveitou
gue a economia brasileira estava aquecida e decidiu voltar ao pais, onze anos depois de
ter emigrado. No Brasil, para aperfeicoar e instrumentalizar o seu conhecimento de lingua
inglesa, Riobaldo iniciou o curso de Letras em uma universidade publica do interior de
Minas Gerais, no ano de 2009. Apds a graduacao, ele fez um mestrado na area e, no ano
de 2013, exerceu a funcao de professor substituto na sua universidade de origem.

Riobaldo, no Brasil, teve diversos relacionamentos. A sua relacdo com a
homossexualidade passava, também, pela relacdo com o préprio corpo. A danca imputou-
Ihe uma disciplina constante, quanto a alimentacéo e a importancia de se ter uma vida
sexual saudavel e ter uma vida com saude. Riobaldo se submetia a uma rotina intensa de
controle do corpo, sem utilizar bebidas alcoolicas nem substancias toxicas. Apesar de ter
casos de membros familiares com co-morbidades (a sua mae tinha bronquite), Riobaldo
ndo apresentava nenhuma doenca prévia.

No verdo de 2014, ap6s o término de um relacionamento, Riobaldo foi com
amigos para Buenos Aires, na Argentina, passar férias. Naquela cidade, logo no primeiro
dia, ele conheceu um argentino em uma festa, com quem viveria um relacionamento
afetivo nos anos seguintes. O rapaz era estudante de portugués e, apds alguns meses
conversando por meio de redes sociais, ele decidiu vir ao Brasil para morar com Riobaldo.
Através desse relacionamento, Riobaldo comecou a ter uma vida noturna, que tinha
raramente, e passou a fazer uso de drogas.

Riobaldo dividia a sua vida entre a docéncia no interior do estado e a vida na
capital. O namorado argentino vivia em Belo Horizonte e trabalhava em uma
hamburgueria, no periodo noturno. Era comum que o0 rapaz, ap6s o expediente, saisse
para festas e retornasse a casa dias depois. Nessa época, Riobaldo participava de um
projeto universitario de prevencao ao HIV/Aids. A sua motivacdo para participar desse
projeto se devia a facilidade de realizar exames periodicamente, além de contar com a
estrutura do hospital universitario — um tipo de plano de salde voltado a uma Unica
unidade hospitalar. Riobaldo convidou o seu namorado para fazer os exames de IST e

HIV, mas o rapaz sempre se esquivou. Tamanha recusa fez com que Riobaldo
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desconfiasse. Ele chegou a perguntar ao namorado se ele vivia com HIV e o rapaz
demonstrava bastante apreensdo diante do questionamento.

Riobaldo convenceu o namorado a se testar para HIV quando o casal estava no
interior do estado. Eles procuraram uma unidade basica de satde, onde foi realizada a
testagem. No momento em que a profissional de saude entregou o resultado dos exames
para eles, 0 namorado de Riobaldo tomou os papéis da sua mao e saiu xingando a
profissional. Riobaldo, sem compreender a cena, foi embora da UBS com ele. O resultado
havia dado negativo, para espanto do seu namorado, que teve um comportamento bastante
alterado, que levantou suspeitas para ele.

Ah, e comecou a falar, e veio com umas conversas, |4 na Argentina, as
vezes eu cheirava, eu saia, eu ia pra festinhas, eu fazia um monte de
coisas, eu estava acostumado a ir pra festinhas e tal, e por isso eu propus
a vocé, também, da gente abrir a relagdo porque eu acho que néo
consigo ter uma vida monogamica, e ai veio um monte de coisas, e ai
veio confessar que nos momentos que dormia fora, ele estava com
outras pessoas, e ai veio um monte de coisas e tal. Neste momento eu
preocupei bastante, eu fiquei bastante assustado, gelei muito, da uma
taquicardia, uma preocupacdo muito grande, tudo isso, tudo o que esta
acontecendo. (Riobaldo, 2021)

Quando regressou a capital, Riobaldo procurou um CTA para realizar a
testagem. Na segunda realizacdo da testagem, houve um erro de procedimento que tornou
necessaria a realizacdo de uma nova testagem, para aflicdo de Riobaldo que, naguela

altura, ja desconfiava que pudesse estar infectado pelo HIV.

Dentro do meu coragdo eu sentia essa inquietude, essa coisa toda,
porgue, pelas conversas no projeto, tudo o que ouvi, as coisas todas, 0s
testemunhos todos, eu sabia que ser chamado no mesmo dia pra um
segundo teste, ndo é uma coisa legal, e tal. E ai foi isso, depois eu passei
por essa conversa la dentro, imediatamente eu tive, eu liguei para ele
pra poder conversar. (Riobaldo, 2021)

Na segunda testagem, Riobaldo soube que estava infectado pelo HIV. Ao
anunciar, por telefone, ao seu namorado sobre a necessidade de o casal conversar para
que o resultado do exame fosse revelado, o namorado lhe disse que ja sabia do que se
tratava 0 assunto da conversa. Era o ano de 2015.

Carlos, pedagogo, 48 anos
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Relato de campo

01 de margo de 2021; turno da manhd. Homem branco, meia idade (soube,
depois, que estava com 48 anos). Queixou-se de dor nos bracos ha cerca de trés semanas
e relatou dificuldade para levantar. O médico que o atendeu e o0 acompanha, suspeitou de
joanetes. Relatou, ainda, que possui sintomas recorrentes de herpes e, segundo usuario,
devido ao estado emocional — por estar desempregado, relatou, também, ansiedade.

Foi questionado se toma algum medicamento. A residente que o analisa néo
possui fluéncia na fala — assume um tom menos firme, como de um aprendiz. Usuéario
apresentou exame realizado para ver se é o0 caso de joanete — aparentemente, ndo se trata
desse problema. Contudo, usuério sofre de joanete ha cerca de oito anos. Relatou trés
episodios de herpes em um intervalo de dois meses, em lugares variados. Usuério faz uso
de medicacdo para pressdo — teve duas alteragdes nos exames, sendo uma no figado.

O usuario foi questionado pela médica residente se ele toma a medicacao todos
os dias; foi respondido que a Unica vez que ndo tomou foi no dia anterior porque o seu
estoque havia acabado, embora, segundo ele, essa situacdo seja dificil de acontecer. Disse,
ainda, que o seu uso da medica¢do é “automatico”. A médica analisou os resultados dos
exames clinicos e disse que as alteracdes apresentadas podem ser devido ao uso da
medicacéo.

A médica residente perguntou se o usudrio pratica alguma atividade fisica; foi
respondido que foi praticante de yoga por anos. O usudrio relatou, ainda, que teve
sindrome do panico e os efeitos mais agudos se deram em trés episodios recentes. Ele
relatou dificuldade para dormir — é professor e se encontra desempregado, situacdo que,
em diversos momentos, relatou que o deixa angustiado. Ele se sente ansioso e esta, no
momento, participando de quatro processos seletivos.

A outra residente, que também acompanhava a consulta, perguntou se ndo seria
0 caso de encaminha-lo a um psicélogo. Para o usuério, o seu problema néo é questdo de
se resolver com terapia. Ele relatou ansiedade quando tem que ir ao médico — a sua
pressdo foi medida e estava, realmente, elevada, segundo os parametros medicos.

O médico que 0 acompanha orientou as residentes quanto aos exames que serao
solicitados. Ele, ainda, ofereceu o servico de ortopedia, além de sugerir fisioterapia (a ser
realizada quando a pandemia se arrefecer) e sugeriu aplicar uma bolsa de agua quente

quando sentir dor. Ele, ainda, sugeriu o uso da medicacdo ibuprofeno, que é
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disponibilizada nas unidades basicas de saude. O médico sugeriu monitorar potassio e
vitamina B12; o usuério é vegetariano. No final da consulta, o usuario solicitou que,

novamente, a pressao fosse aferida.

Relato Biografico

Carlos nasceu em um municipio da regido metropolitana de Belo Horizonte. Ele
possui cinco irmaos e 0s seus pais, ja falecidos, separaram-se quando ele tinha 18 anos.
A mée de Carlos faleceu ha trés anos, a contar do ano da entrevista, e ele foi o responsavel
pelos cuidados dela, que tinha Alzheimer, no final da sua vida.

Os cuidados dispensados a mae de Carlos, anos antes do seu falecimento, € um
fato marcante da sua trajetoria biografica. A mae de Carlos apresentou sinais de deméncia
devido a doenca e ficou dois anos acamada, sem reconhecer os filhos. Ele cuidou dela em
tempo integral pelo periodo de dois anos. Durante esse tempo, ap6s o fechamento de um
restaurante que tinha em uma cidade proxima onde morava, Carlos optou por cuidar da
méae e parou de buscar uma recolocacgdo profissional para se dedicar integralmente aos
cuidados; ele chegou a fazer um curso profissionalizante de cuidador de idosos para se
aperfeicoar nesse oficio. Os irmdos auxiliavam-no financeiramente, para que ele pudesse
se dedicar aos cuidados da mae. Ele administrava a pensdo da mae, que era pouca e cobria
somente 0s gastos imediatos.

O pai de Carlos tinha um negdcio familiar onde Carlos trabalhou dos 12 até os
21 anos de idade. A relagéo de trabalho com a empresa do pai ndo deu certo e ele, entéo,
passou a trabalhar em outra empresa, como office boy, localizada proximo a sua casa.
Dada a experiéncia de trabalho em escritorio, Carlos trabalhou na secretaria de
departamento de uma universidade por cinco anos, vindo a atuar na mesma fungéo, apos
esse periodo, em uma universidade privada. A formacao académica de Carlos foi durante
0 periodo em que trabalhou em secretarias de universidade.

Carlos tinha dificuldade de aprendizado e, hoje, credita essa questdo ao fato de
ter problema de viséo. Ele comecou a fazer o curso de Psicologia em uma faculdade

privada, mas teve que abandonar no sexto periodo, o que lhe gerou uma grande frustragéo.
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Ap0s esse episddio, ele ficou cerca de cinco anos sem estudar e s6 voltou quando, devido
ao fato de trabalhar na secretaria de uma faculdade privada de Belo Horizonte, obteve
desconto nas mensalidades de um curso superior. Dada essa oportunidade, ele foi cursar
gastronomia; se formou e chegou a ser proprietario de dois restaurantes. Quando a sua
mée adoeceu, Carlos fechou o restaurante que tinha para cuidar dela. Proximo ao
falecimento da mée de Carlos, ele comecou a cursar Pedagogia em uma universidade
publica, curso que viria a finalizar apenas anos depois.

A escolha pela Pedagogia se deveu ao apreco de Carlos ao ambiente educacional,
sobretudo por ja ter atuado, duas vezes, em secretaria escolar. Ele se identificou com a
area da educacdo e com o ambiente de trabalho relacionado a aprendizagem. Carlos
chegou a tentar uma transferéncia, quando estava na universidade privada, paraa UFMG,
mas nao conseguiu. Ele fez uma p6s graduacdo em psicopedagogia antes mesmo de
finalizar o curso de Pedagogia (ele ja tinha uma graduacéo).

Apbs o falecimento da mée de Carlos, e quando ele se encontrava no final do
seu curso de Pedagogia, ele emigrou para Portugal com seu companheiro da época; no
entanto, a experiéncia no pais estrangeiro nao foi bem sucedida e por |4 ele ficou apenas
o tempo de finalizar um estagio em uma renomada instituicdo escolar portuguesa. Com o
seu retorno ao Brasil, o relacionamento entre o casal foi rompido e Carlos teve que
reconstruir a vida. No Brasil, ele realizou diversos estagios e, apds a graduacao, trabalhou
com alunos com necessidades especiais (devido, muito em parte, a sua formacdo em
psicopedagogia) e, seu Ultimo emprego fora como supervisor em um projeto social em
uma cidade da regido metropolitana. Devido a pandemia de COVID-19, Carlos foi
dispensado do trabalho.

O ex-companheiro de Carlos, com quem ele emigrou para Portugal, tornou-se
uma pessoa vivendo com HIV durante o relacionamento do casal. O casal se conheceu
logo apos o falecimento do pai de Carlos, em 2009, e tinham um relacionamento aberto
e permaneceram juntos por quase dez anos.

O diagnostico de Carlos ocorreu em 1998. Um ano antes, ele apresentou
manchas vermelhas pelo corpo e logo suspeitou de possivel infeccdo pela dengue. Nessa
ocasido, foi solicitado exame para HIV e o resultado foi ndo reagente. No entanto, cerca
de um ano depois, as manchas apareceram novamente e, nessa ocasiao, ele procurou uma

médica dermatologista, que solicitou diversos exames. Ao fim, como néo havia detectado
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nenhuma outra infeccéo, ela solicitou exame de HIV, quando, enfim, ele recebeu o seu

resultado.

Luciano, jornalista, 57 anos

Luciano foi indicado para participar da pesquisa por meio de um conhecido.
Portanto, ndo tive a oportunidade de acompanhar a sua consulta de rotina.

Relato biografico

Luciano € um homem negro de 57 anos e homossexual. Ele é natural de um
municipio pertencente a regido metropolitana de Belo Horizonte e oriundo de uma familia
negra, evangélica e bastante conservadora. Ele é o segundo filho de uma gestacdo nao
programada de um nucleo familiar composto pelo pai, que era pequeno comerciante e
obreiro de uma igreja pentecostal, e a mae dona de casa; além de Luciano, o casal tem
uma filha mais velha e duas filhas adotivas, dez anos mais jovens do que ele.

A inféncia de Luciano, passada durante as décadas de 1960 e 1970, foi marcada
por um contexto macrossocial de repressdo (ele nasceu no ano do golpe militar) e também
pelo grande controle dos pais na sua educacao, no sentido de ndo permitirem, nem a ele
e nem a suas irmas, acessar opgdes de lazer voltadas ao publico infantil que, consideradas
na perspectiva religiosa e pentecostal da familia, eram “mundanas”: cinema, esportes,
televisdo. Na infancia, a literatura foi um reflgio para Luciano em relacdo ao ambiente
opressor vivido no nucleo familiar e, logo apds ser alfabetizado, ele passou a frequentar
a biblioteca publica localizada proximo a sua residéncia — o primeiro livro que leu foi O
Pequeno Principe, quando estava com 7 anos. Ele foi acolhido pela bibliotecaria que,
naquela época, recomendou-o leituras infanto-juvenis e foi uma figura bastante

importante em sua formagao intelectual.



131

Nessa mesma fase da vida, Luciano passou a se envolver com atividades da
igreja, desde lideranca de jovens até a realizacdo de pecas e concertos de natal, uma
tradicdo anual das igrejas cristds. A denominacdo pentecostal da igreja frequentada pela
familia de Luciano era bastante rigida nas questbes relacionadas aos costumes - na
realidade, eles foram os responsaveis pela implantacdo da denominacao, de origem norte-

americana, no municipio:

Fui criado nesta igreja, dentro deste padrdo, o padrdo antigo de
evangelho, cheio das restricbes, das normas, das culpas e medos
decorrentes do evangelho opressor, do evangelho que trabalhava a ideia
da culpa o tempo todo. [...] Isso te d& uma ideia do carater repressor
dessa doutrina, na medida em que a gente fica o tempo todo preocupado
com o que podiamos ou ndo podiamos fazer porgue tinha um deus no
céu que estava controlando exatamente o que a gente estava fazendo.
Qualquer coisa errada, obviamente, a gente seria punido. A ideia da
punicdo é uma ideia muito forte, e se ndo éramos punidos por deus,
obviamente que deus estava muito pouco interessado no que uma
crianca estava fazendo, a gente era punido pelos homens, pela
liderancga. (Luciano, 2021)

Essas questdes se tornaram mais evidentes na trajetdria biografica de Luciano na
medida em que ele se descobria homossexual. Ele chegou, inclusive, ainda na
adolescéncia, a ter relagdes sexuais com outros membros da igreja; essas praticas, no
entanto, eram lidadas com o mais absoluto sigilo. Para Luciano, o peso de se reconhecer
como homossexual era acentuado pelo fato de ele ser filho de uma lideranca evangélica
pentecostal.

Uma caracteristica marcante da denominacdo frequentada por Luciano e sua
familia é que se trata de uma comunidade composta, majoritariamente, por fiéis negros e
negras. O municipio de origem de Luciano é marcado por uma populacao
majoritariamente negra e a nocdo de pertencimento racial foi despertada em Luciano
ainda na sua juventude e através da sua formacdo intelectual informal, pelos livros que
teve acesso.

A biblioteca publica foi um espaco fundamental na trajetoria biografica de
Luciano, sobretudo em sua trajetoria académica e profissional. O ingresso de Luciano no
mundo do trabalho se deu quando ele estava com 15 anos, como office boy de um
escritorio de advocacia, e exerceu essa funcdo até os 19 anos de idade. Luciano ndo se
identificou com o ambiente laboral de escritorio e o segundo lugar trabalhou foi na

biblioteca que frequentava; primeiramente, como voluntario na catalogac¢do do arquivo,
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depois como animador cultural, funcao responsavel pela promocéo de atividades culturais
e educativas no municipio. Luciano permaneceu nessa funcao pelos trés anos posteriores
e 0 seu trabalho seguinte foi em uma universidade privada e, logo em seguida, em uma
casa de recuperacdo para viciados em drogas. Ap6s uma rapida passagem por este tltimo
emprego (ele ficou nessa funcdo por menos de um ano), Luciano voltou a exercer a funcéo
de animador cultural. Quando Luciano estava na idade de 25 anos, ingressou no curso de
Ciéncias Sociais, influenciado por uma colega de trabalho que cursava na época e,
também, motivado pelas leituras marxistas que teve ao longo da vida.

A formacéo intelectual de Luciano, antes de ingressar no ensino superior,
despertou em si uma consciéncia de pertencimento de classe e racial, primeiramente pela
influéncia dos seus professores da escola, que eram militantes do Partido dos
Trabalhadores (PT) e, segundo, pelas vivéncias e experiéncias de discriminagéo racial

sofridas ao longo da sua juventude.

Olha, eu ndo tive uma leitura especifica, mas, foi mais, eu tive leituras
mais marxistas na faculdade, mas, assim, o que mais foi a vivencia, por
questdes claras: negro, vindo de uma sociedade, uma cidade racista,
preconceituosa, onde havia um clube que nédo recebia negros, um clube
para brancos. (Luciano, 2021)

A convivéncia de Luciano com colegas artistas, dada pela sua atividade como
animador cultural, foi um fator importante para sua propria aceitacdo como homem gay,
reconhecimento dado, sobretudo, pela dificuldade de se envolver afetivamente com
mulheres. O rompimento de Luciano com a igreja se deu em 1984, apds um embate com
um tio, que era pastor da mesma igreja, sobre prazer sexual e reproducéo.

A descoberta do diagnoéstico de Luciano ocorreu em 1996, em marco, logo ap0s
o carnaval. Ele teve uma grave crise de pneumonia e foi internado devido a esse problema.
Dada a dificuldade de tratar a infec¢do, a equipe médica do hospital solicitou, com a sua
anuéncia, a realizacdo de uma testagem anti-HIV, quando foi revelado o seu diagnostico.
Luciano credita a condicdo de infec¢do a uma relagéo sexual ocorrida com um colega de

universidade, do curso de Histéria, meses antes do ocorrido.
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Parte 2 — Apresentacio dos dados e discussiio teorica
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4. - Apresentacao das categorias

A apresentacdo dos dados neste capitulo seguird uma ordem distinta da
apresentada no capitulo anterior. No capitulo trés, foram apresentadas as trajetorias
biograficas dos usuarios entrevistados e os relatos de campo referentes a situacdo de
contato inicial com esses usuérios, na ocasido em que foram atendidos na Instituicdo
Esperanca, durante a realizacdo das observac@es de suas consultas médicas de rotina para
tratamento do HIV. Decidi discutir neste capitulo as categorias utilizadas para a coleta
dos dados, de modo a facilitar a compreensdo para o leitor, além de organizar melhor a
apresentacao.

Primeiramente, é importante mencionar que o instrumento utilizado para a coleta
dos dados foi estruturado a partir de duas categorias previamente construidas
denominadas categorias chave, que, por sua vez, sdo complementares — a distin¢do aqui
efetuada é apenas para facilitar a compreensdo e explanacdo para o leitor desta tese. As
categorias chave utilizadas se tratam da trajetoria biografica e trajetéria clinica.
Discutirei mais adiante sobre cada uma dessas categorias, assim como as demais que as
embasam, tanto as constituidas previamente, quanto as que emergiram dos relatos
espontaneos coletados nas entrevistas.

As caracteristicas socioecondmicas da amostra de entrevistados participantes
deste trabalho foram apresentadas nas tabelas 2 e 3, sendo as informacdes divididas e
separadas pelo critério de género. Essa divisdo se deve para justificar a construcao da
resposta da pesquisa, uma vez que as relacdes sociais de género sdo importantes para a
compreensdo do fenébmeno social aqui explanado. Ademais, ha, também, informacdes
referentes a religido, cor e racga, orientacdo sexual e estado civil.

A amostra de entrevistados, como discutido no capitulo anterior, foi composta
pelo critério aleatdrio, a partir do convite realizado ap6s a observacdo das consultas
médicas dos usuarios atendidos, majoritariamente, pelo doutor Tomaz - houve, também,
dois usuarios que foram exce¢des neste caso por serem acompanhados por outro medico
de referéncia, fator considerado bastante positivo para a pesquisa, dado a possibilidade
de explorar alguns aspectos levantados na pesquisa sobre o cuidado a partir da referéncia
de variados médicos. A amostra ndo foi composta por critérios objetivos previamente
determinados, dada a possivel dificuldade (confirmada durante a realizacdo do trabalho
de campo) de encontrar usuarios com caracteristicas especificas interessados em

participar da pesquisa. Importante reiterar que a realizagéo de trabalho de campo em uma
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instituicdo de saude durante uma emergéncia sanitaria global limitou a minha circulacao,
bem como as possibilidades de encontro com possiveis usuarios e profissionais,
delimitando bastante a amostra estruturada.

Em segundo lugar, hé que se destacar o viés de género, sexualidade e classe entre
0s usuarios entrevistados, a partir da composi¢ao amostral utilizada na pesquisa. Foram
sete homens entrevistados, sendo um deles auto declarado heterossexual, um declarado
bissexual e cinco usuarios declarados homossexuais. A amostra de mulheres engloba
quatro usuérias, sendo uma declaradamente bissexual e trés entrevistadas se declararam
heterossexuais.

As mulheres entrevistadas possuem origem social nas camadas populares, sendo
que as ocupagdes exercidas pelos pais sdo de baixa posicdo na estrutura ocupacional
brasileira: garconete, donas de casa, pedreiro, cantineira de escola, vigilante e lavadeira.
Duas entrevistadas sdo naturais de cidades localizadas no interior de Minas Gerais e
passaram pela experiéncia da migracdo para a capital na infancia e adolescéncia. Duas
usudrias tiveram as suas trajetdrias escolares interrompidas: Sara, dado a proibicdo pelo
pai, que se estendeu as mulheres do nucleo familiar, e Simone, pelo desinteresse e
necessidade de trabalhar. Sara viria a concluir a educacao basica anos depois, ja casada e
mée de duas filhas; Sofia e Kildara concluiram a educacao béasica durante o ciclo escolar
regular.

As usudrias se inseriram no mercado de trabalho informal na infancia e
adolescéncia; com excecdo de Sofia, que comecou a trabalhar com quatorze anos em uma
rede de fast-food, as demais iniciaram a vida laboral como empregadas domésticas, sendo
que Sara comecou a trabalhar com nove anos de idade. Os dados demonstram que nao
houve uma mobilidade social entre as mulheres em relagdo aos seus respectivos nuicleos
familiares de origem; esse dado destoa da amostra dos homens com formacéo educacional
superior.

Esse fator € importante pois, se considerarmos a estratificagdo amostral, hd um
recorte de classe se comparados pelo critério de género, fator que serd devidamente
problematizado no capitulo de analise. Contudo, para 0s objetivos desta pesquisa,
considero que, dadas as ressalvas e a devida problematizagcdo sobre as imbricagdes entre
as posi¢des de classe, uma vez que a analise pretende auferir em que medida a classe
social € um fator relevante na construcdo do cuidado e de que forma essa categoria se

relaciona com a trajetoria no tratamento.
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Na amostra de homens entrevistados, hd um diferencial de classe evidente no nivel
de escolaridade dos entrevistados — entre os sete usuarios, dois possuem o nivel de
educacdo bésica concluida e cinco possuem nivel superior, sendo dois dos entrevistados
p6s graduados. A renda média familiar mensal dos homens é superior a das mulheres.
Observou-se, como citado anteriormente, uma trajetoria de mobilidade social entre os
homens, em relacéo aos seus respectivos ndcleos familiares de origem — movimento ndo
observado entre as mulheres. Considerando que a amostra de usuarios entrevistados foi
composta pelo critério aleatorio, ndo é um fato irrelevante que todas as mulheres
entrevistadas sejam pertencentes as camadas populares e parte da amostra de homens
entrevistados seja pertencente as camadas médias.

Outro fator relevante a ser apontado é que parte da amostra de entrevistados, tanto
homens quanto mulheres, relataram ndo ser adepto de uma religido especifica, embora
haja um entrevistado que professou ser da religido evangélica pentecostal. A religiosidade
ndo se mostrou um marcador social relevante para os fins deste trabalho e, por isso, optei
por ndo tratar especificamente dessa categoria. Contudo, as imbricacfes da religido com
outras categorias serdo devidamente tratadas no capitulo de anélise.

A orientacdo sexual foi, nos dados coletados, um importante marcador, uma vez
que a pesquisa tratou de entrevistados homens que, majoritariamente, declararam ser
homossexuais e as mulheres, em sua maioria, heterossexuais. Ha, contudo, dois usuarios
entrevistados que se declararam bissexuais, um homem e uma mulher. A pesquisa
também contou com um entrevistado homem heterossexual.

Por fim, sete usuarios entrevistados se auto declararam, por critérios raciais, como
pretos e pardos e quatro se declararam brancos. A despeito da necessidade de se analisar
a imbricag&o entre raga e cuidado, no contexto do HIV/Aids, para o escopo deste trabalho,
optei por me dedicar aos aspectos relacionados especificamente as relagdes sociais de
género e 0s atravessamentos por outros marcadores sociais, como raca; no entanto, essa
discussdo, no que pesa a sua pertinéncia para o campo de estudos da Sociologia do
cuidado e do HIV/Aids, podera ser trabalhada no prosseguimento da pesquisa, fator
considerado bastante relevante dadas as possibilidades de continuidade de investigacao

neste campo.
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4.2 - Categoria Trajetorias Biograficas

A categoria trajetorias biograficas € composta por quatro dimensfes: 1)
configuracdo familiar; 2) trajetoria escolar; 3) trabalho; e 4) relacionamentos conjugais.
A pertinéncia desta Gltima dimensdo se justifica porque a amostra de entrevistados foi
composta por usudrios cuja infeccdo se deu por via sexual (excluindo, portanto, outras
formas de infeccdo, como pelo uso de drogas intravenosas e transmisséo vertical) e,
também, porque os relacionamentos afetivos, assim como o grupo familiar e de amigos,
tratam de uma dimensdo social que pode denotar rede de apoio e enfrentamento ao
estigma, por exemplo.

O roteiro de entrevistas foi estruturado de modo a contemplar informagdes
referentes aos mundos sociais (no sentido atribuido por Becker, 1982), que 0s
entrevistados passaram ao longo de suas respectivas trajetorias biograficas. Desse modo,
apresento as descri¢cdes de cada uma das dimensdes que compdem a categoria trajetorias

biogréficas:

1.1) configuracéo familiar: dimensdo que apreende a composicdo familiar e as
origens sociais dos entrevistados e que revela os pertencimentos de classe, bem como as

trajetorias de mobilidade social percorridas ao longo da carreira biogréfica;

1.2) trajetdria escolar: dimensdo que apreende o processo de escolarizacdo dos
usuarios entrevistados e que denota as trajetorias de mobilidade e exclusdo social; € um

proxy de classe social;

1.3) trabalho: dimensdo que apreende a carreira profissional dos usuarios
entrevistados e, assim como as dimensdes anteriores, também denota mobilidade social e

posicao de classe;

1.4) relacionamentos conjugais: dimensdo que apreende as configuragdes e
relacionamentos conjugais com parceiros, fixos ou ndo, e oferece elementos importantes
para se compreender as trajetorias clinicas, sobretudo a partir de um recorte de género,

como sera exposto mais adiante.
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Os dados referentes as trajetorias biograficas foram coletados a partir da
estruturacdo do roteiro de entrevistas com base nessas quatro dimens@es. Contudo, o
objetivo deste trabalho ndo € problematizar e analisar as mobilidades sociais percorridas
pelos entrevistados ao longo de suas respectivas trajetorias biograficas, mas somente
dimensionar, para fins de interesse sociologico, os lugares sociais e posicdes de classe
ocupados pelos entrevistados ao longo da vida, de modo a oferecer melhores condicGes
de analisar as trajetdrias de cuidado, empreitada que seré realizada no préximo capitulo.
A partir dos relatos espontaneos das entrevistas, duas novas dimensdes emergiram:
violéncia e parentalidade.

A pertinéncia de se trabalhar essas duas Ultimas dimensdes se justifica por serem
importantes de analise com implicacdes diretas nas relagbes de cuidado tecidas ao longo
do acompanhamento clinico, uma vez que os dados do campo demonstraram que tanto a
violéncia quanto a parentalidade foram elementos determinantes da ac¢ao dos individuos
em determinadas situaces criticas ao longo da linha de cuidado. Outras dimens@es foram
levantadas (como imagem de si, cuidado e satde), porém, ndo se mostraram relevantes
para se responder a questdo de pesquisa proposta e, para tornar o trabalho mais sucinto,

decidi excluir da analise.

Configuracao Trajetoria
familiar escolar
Violéncia TRAJETORIAS :
Parentalidade
BIOGRAFICAS
Trabalho Relacionamentos

conjugais

Figura 3 - Trajetorias biograficas
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A descricao das duas dimensdes se segue:

1.5) violéncia: dimens&o social emergida das trajetdrias biogréficas de parte das
mulheres entrevistadas e relacionada aos relacionamentos conjugais; os dados
demonstraram que se trata de importante componente para se compreender a acao ao

longo da trajetoria clinica;

1.6) parentalidade: dimensdo social emergente dos relatos biograficos de
entrevistados mdes e pais. Essa categoria se mostrou pertinente a compreensao dos
arranjos familiares e, sobretudo, a acdo tomada por esses individuos ao longo do

seguimento clinico;

4.2.1 - Violéncia

A violéncia foi, neste trabalho, um importante marcador de género recorrente nos
relatos das usuarias entrevistadas. Das quatro usuarias entrevistadas, trés relataram que
sofreram algum tipo de violéncia, sobretudo fisica, sendo o agressor 0s seus
companheiros. Importante destacar que, em contraponto a amostra de usuarias, entre os
homens, a violéncia foi um marcador inexistente, 0 que demonstra que, nesta pesquisa, a
violéncia de género € um importante marcador social que teve desdobramentos em outras
dimensoes da vida dessas mulheres, sobretudo ao longo do prosseguimento clinico.

Entre as usuarias entrevistadas, Sara foi a que vivenciou sistematicamente
diferentes tipos de violéncia ao longo da vida: primeiramente, ela sofreu violéncia sexual

sistematica pelo pai, e como resultado, engravidou dele quando era adolescente.

N3&o, aconteceu uma vez. E porque eu sempre... eu cresci ouvindo, né?
‘cuidado com o pai sendo o pai vai te estuprar’. S6 que ai, meu pai foi
pra igreja evangélica. Ai, assim, ele mudou muito e a gente relaxou, né?
Falamos ‘ndo, ndo vai fazer nada’. S6 que ai, quando eu fiz quinze anos,
ele me violentou e, infelizmente, a Unica la de casa que ele violentou e
ficou gravida fui eu, porque as outras nao ficaram gravidas. (Sara, 2021)

O pai de Sara estuprava nao somente ela, como também as suas irmas, e a propria
mée era agredida pelo marido. O pai de Sara chegou a ficar preso por um tempo devido

as agressdes que cometia contra as mulheres da familia, mas a sua esposa, mée de Sara,
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retirou a queixa. Sara saiu da casa da familia ap6s descobrir a gravidez e migrou para

Belo Horizonte, sendo acolhida pela irma (que também fora violentada pelo pai) e pelo

cunhado, que se tornou uma pessoa de referéncia em sua vida.

Sara tinha 22 anos quando se casou, sete anos apds se mudar para Belo

Horizonte. Apds alguns anos de matrimbnio, o marido de Sara passou a agredi-la

recorrentemente.

J& tinha cinco, seis a oito anos ja que a gente era casados e issoO
comegou. Ai comegou as agressdes, a gente... as vezes, por nada,
acabava discutindo, nossa, era um tormento. Mas eu suportei porque as
minhas meninas estavam pequenas e fui levando. S6 que ai foi
chegando uma época que ndo dava mais, ndo dava. Ai eu pedi a
separacdo. Falei ndo quero mais, ele insistiu, falei ndo quero mais.
(Sara, 2021)

Sara sofre, atualmente, de sequelas neuroldgicas provocadas pelas agressdes

sofridas pelo marido. As agressdes foram a razdo de Sara para solicitar o divércio.

Contudo, no momento da entrevista, Sara e o0 seu ex-marido possuiam uma relacéo cordial

e ele mora em uma casa situada no mesmo lote onde esté a casa dela.

E poderia acontecer também, as vezes a agressdo poderia ser muito
forte, e até acontecer coisas piores.

Ele te matar? Vocé tinha medo?

Tinha, porque a agressdo ficava toda marcada. Eu tenho uma lesdo no
cérebro de tanto levar pancadas na cabeca.

Como assim?

Entdo, assim, eu morria de medo. Eu tinha pavor sé de pensar que ele
poderia me agredir.

Ele bateu na sua cabeca e isso te deixou sequela? Me conta isso.

Deu uma lesdo no cérebro, sim. Eu tenho essa lesdo até hoje. Ja fiz
tratamento neurologico, ja fiz tomografia, ressonancia. (Sara, 2021).

Sofia também sofreu violéncia do seu companheiro. Ela estava gravida do

primeiro filho e 0 seu namorado, pai da crianca, passou a se envolver com o uso de drogas

e, segundo o seu relato, quando estava drogado, tornava-se bastante agressivo.

Entéo, aprece que ele estava sob efeito de drogas, e eu precisava sair de
casa, sO que os amigos dele estavam falando que eu estava indo pra
outro lugar e eu ndo estava, estava indo pra casa de uma amiga, e
enchendo a cabeca dele, falando que eu estava com outros carinhas, e
tal, ele s6 me pegou no meio da rua, soco pra I, tapa pra ca, ndo deixou
nem nada, foi quando eu vi que ele estava drogado (Sofia, 2021).

Foram duas situacOes de agressoes fisicas sofridas pelo conjuge. A primeira,

relatada acima, e uma segunda ocasido que foi determinante para a o pedido de separacao
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de Sofia. Além das agressoes fisicas, 0 ex-namorado de Sofia difamou-a para a vizinhanca
em decorréncia da revelacdo da sua sorologia, apds o diagnéstico dela. Em outras
ocasides, Sofia também foi agredida verbalmente apos revelar a sua condicdo soroldgica
para um “ficante”, seu colega de trabalho. As agressoes, neste caso, tomaram forma de
difamacdo a respeito da conduta sexual de Sofia, questionada em decorréncia do fato de
ela ser uma mulher vivendo com HIV e, por isso, teve a sua dignidade questionada.

Simone também sofreu violéncias fisicas do seu primeiro marido, em situagdes
que envolviam brigas e discussdes. As brigas eram motivadas pelas recorrentes traicoes
do marido, que mantinha casos extraconjugais com outras mulheres. A separacao do casal
foi tumultuada porque Simone acionou a justica para ele pagar pensao alimenticia aos
filhos, que na época do ocorrido eram menores de idade.

O fato de as mulheres entrevistadas terem sofrido violéncia dos seus
companheiros ao longo da vida revela que a violéncia de género é uma dimensdo que
marcou as trajetorias biograficas dessas mulheres e que foi elemento motivador da acao
em alguns contextos, como sera explicitado mais adiante. A categoria violéncia ndo se
refere ao universo de homens entrevistados, 0 que denota que estamos tratando,

especificamente, de violéncia de género.

4.2.2 - Parentalidade

A parentalidade ¢ uma dimensdo relacionada aos usuarios entrevistados que sao
mées e pais. Todas as mulheres da amostra sdo maes e, entre 0S homens entrevistados,
dois sdo pais. A relevancia dessa categoria se justifica ndo somente pelo fato dela ser um
importante elemento que denota a configuracdo familiar dos entrevistados, mas, também,
pelo peso atribuido a parentalidade (sobretudo as mulheres) na acdo ao longo da linha de
cuidado, sobretudo referente ao prosseguimento clinico. O relato de Sara é emblematico
quanto a relacdo entre a maternidade e o tratamento revelado pelos dados: “Ai eu j& entrei
totalmente em depressao, fiquei assim, sé que eu coloquei na minha mente que eu tinha
que lutar, porque as minhas meninas eram criangas, eu tinha que lutar.” (Sara, 2021)

No caso de Sofia, a maternidade foi um fator importante para que ela tentasse
manter o relacionamento com o seu primeiro namorado, mesmo apds sofrer a primeira
agressao (foram duas situacGes de violéncia fisica). “Eu ainda tentei, né, por eu estar

gravida, e pensando nessa coisa de maternidade e paternidade, de ndo ter sido criada pelo
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meu pai, eu ndo queria isso para o meu filho, né? Entdo, assim, no efeito de manter, eu
ainda tentei manter uma relacdo.” (Sofia, 2021).

Nesse sentido, a maternidade assumiu relevancia socioldgica para se
compreender a agdo dessas mulheres em determinados momentos criticos de suas
trajetdrias biograficas e, também, como fator de decisdo da acdo dessas mulheres em
momentos de crise. Entre 0s pais entrevistados, € importante mencionar que em nenhum
dos casos houve perda do seguimento clinico, tampouco violéncia sofrida por parte dos
seus conjuges, como observado entre as mulheres entrevistadas. A parentalidade foi um
marcador de configuracdo de novos arranjos familiares uma vez que, observado nos dois

casos, 0s entrevistados assumiram a paternidade de filhos ndo biol6gicos, como
exemplificado no relato de Caique: “eu conheci ela gravida de um més, um més e pouco,

a minha filha com ela, porque até entdo é um carinho, um sentimento de pai, ela veio a
contrair o virus, sim, entendeu?” (Caique, 2021)

A responsabilidade assumida pelos pais esta relacionada a reconfiguracdo da
estrutura familiar ao assumir a paternidade de filhos ndo biologicos. No entanto, os dados
ndo demonstraram que a paternidade, como no caso da maternidade para as mulheres, foi
fator de decisdo a respeito de situacGes criticas, de situacBes de bifurcacdo biogréfica.
Nesse sentido, a parentalidade assume, nos dois casos, um fator de responsabilidade
distinta para homens e mulheres. Ha que se destacar que, no caso das mdes, essa
responsabilidade tomou forma como compromisso de envolvimento no seguimento
clinico e, portanto, a responsabilidade individual com o proprio tratamento foi motivada
na reafirmacdo dos seus respectivos papéis de cuidadoras de seus filhos — trato de mim
para ser possivel cuidar dos meus filhos. A responsabilidade assumida pelos homens esta
relacionada a necessidade de assumir a chefia e a provisdo material da familia e, deste
modo, os dados demonstraram que ndo havia implicacdo diretamente relacionada ao
compromisso com o seguimento clinico. Tem-se, portanto, dois papéis distintos para
homens e mulheres e que reafirmam os papéis tradicionais de parentalidade em uma
perspectiva de género: as maes cuidadoras e 0s pais provedores.

A seguir, discutirei a categoria trajetorias clinicas e as categorias subordinadas

que a compdem.
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4.3 - Categoria Trajetorias Clinicas

Por trajetoria clinica, compreendo o percurso dos usuarios nos servicos de salde
para o tratamento do HIV/Aids, que assume o formato de uma carreira que comega na
testagem/ no diagnostico e vai até a supressdo da carga viral. A construcdo da categoria
trajetoria clinica tem origem nas etapas que compdem a cascata de cuidado continuo,

como demonstrado a seguir:

INFECTADOS CARGA VIRAL
PELO HIV DIAGNOSTICADOS  VINCULADOS RETIDOS TARV SUPRIMIDA

Figura 4 - Cascata de cuidado continuo pelo Ministério da Saude

A categoria trajetéria clinica, bem como as demais categorias relacionadas a ela
e que emergiram dos relatos biograficos espontaneos coletados nas entrevistas, foram
construidas com parametro na cascata de cuidado continuo, tal qual preconizado pelo
Ministério da Saude. As categorias emergentes foram construidas com fins de interesse
sociolégico ao abordarem os contextos e as acdes desses individuos ao longo das
diferentes etapas da linha de cuidado. Desse modo, para fins de analise, ao apreender 0s
entrelacamentos entre carreira biografica e trajetoria nos servicos de salde de modo,
pretendi evidenciar as relacdes tecidas entre usuérios e a rede de satde, tomada de forma
mais ampla, tanto na atencdo primaria quanto na atencao secundaria, sobretudo nas etapas
do diagnostico, insercdo e retencdo nos servicos de saude. Busquei, contudo, elaborar
cada categoria de modo a apreender as acOes tomadas pelos atores sociais
institucionalizados durante o percurso clinico, assim como evidenciar os arranjos
assumidos durante os cursos de a¢do dos atores sociais ao longo do tratamento.

As categorias elementares diretamente relacionadas as etapas institucionais da

cascata de cuidado continuo sdo condicao de infeccao, diagndstico, inser¢ao nos servigos
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de saude e uso da medicacéo. Por sua vez, as categorias relacionadas, que emergiram dos
dados coletados dos relatos biogréaficos, sao: revelacdo do diagnostico, relagdo com a
rede de salde, seguimento clinico, relacdo com médico, efeitos colaterais e, por fim,

estigma/discriminacao.

Condigdo Estigma /

de infecao Discriminacao
Revelago do TRAJETORIAS Medicagio
diagnostico

CLINICAS

feaseon Relagao com
arede piblica l; di

de saide ta

Diagnostico Inser¢ao Sei:jl,:l?;nto

Figura 5 - Trajetorias clinicas

Desse modo, a descricdo das categorias relacionadas a categoria chave trajetéria

clinica serdo explicitadas, uma a uma, a seguir:

1) condicdo de infeccdo: categoria referente ao contexto e as situagdes sociais

reconhecidas pelos entrevistados de infec¢éo pelo HIV;

2) revelacdo do diagndstico: categoria que buscou apreender o contexto e as
condicdes sociais, bem como os atores sociais a quem foi revelado a condigéo soroldgica

dos usuarios entrevistados;

3) relagcdo com a rede publica de saude: categoria que buscou compreender a
insercdo e vinculagdo dos usuérios entrevistados com os servigos publicos de satde, tanto

na atencao basica quanto na atengédo secundaria;



145

4) diagndstico: categoria que buscou compreender as condi¢Bes sociais que

possibilitaram o diagnéstico da infecgdo pelo HIV/Aids para os usuérios entrevistados.

5) insercdo: categoria que buscou compreender as condic¢des sociais de insercao
dos usuarios entrevistados nos servicos de salde para tratamento da infeccdo pelo
HIV/Aids, seja a instituicdo utilizada como ambiente de trabalho empirico, sejam

instituicOes prévias que os usuarios tenham, porventura, sido vinculados;

6) seguimento clinico: categoria que abarcou o0s contextos e as condi¢des sociais
de tratamento para HIV/Aids, seja na instituicdo utilizada como espaco de realizacdo do
trabalho empirico, seja em instituicbes prévias que, porventura, algum usuério tenha

vinculado.

7) relacdo com médico: categoria social que buscou analisar as relacdes

estabelecidas com o médico de acompanhamento clinico;

8) medicacdo: categoria que buscou apreender a relacdo estabelecida com a

terapia antirretroviral e os seus efeitos colaterais;

9) estigma/ discriminagdo: categoria social que buscou compreender as
condicdes e 0s contextos sociais de estigmatizacao, sobretudo relacionados ao HIV;

A medida que a analise das entrevistas foi realizada, novas categorias emergiram,
também dos relatos biograficos espontaneos: 1) saide mental; 2) relacdo com HIV; 3)
revelagéo da sorologia; 4) sentimentos. Por fim, dado o contexto de pandemia de COVID-
19, foram tratados nas entrevistas 0s modos como 0s usuarios entrevistados enfrentaram
a pandemia e as implicacGes em suas respectivas vidas cotidianas.

As categorias referentes as trajetorias sociais assumem neste trabalho o sentido
atribuido por Dubar (1998) as trajetorias objetivas, ou seja, “sequéncia de posicoes
sociais ocupadas durante a vida”. A guisa da discussdo proposta por esse autor, esta
pesquisa pretendeu correlacionar analises objetivantes dos movimentos de mobilidade
dos usuarios na carreira de cuidado continuo nos servicos de saude (tanto na atencao

primaria quanto na atencdo secundéria), relacionando com as “formas de discursos
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biograficos” e as categorias que emergiram a partir dos mundos sociais inerentes as
trajetdrias individuais e apreendidas através dos relatos biograficos extraidos das
entrevistas realizadas. Assim, por um lado, temos as categorias referentes a trajetéria
clinica, que séo idénticas para todos os usuarios inseridos nos servicos de tratamento e
que foram analisadas a partir das trajetdrias subjetivas e, por outro lado, as categorias
comuns a todos 0s usudrios entrevistados. Aqui, assim como proposto por Dubar (1998),
é pertinente retomar a nogdo de figuracdo de Norbert Elias (2001) como ferramenta
tedrico-metodoldgica para se analisar 0s processos de percurso de cuidado e as trajetérias
individuais.

Dado o escopo de analise deste trabalho, e o0 objetivo de se analisar o cuidado a
partir das relacbes sociais de género, a apresentacdo dos dados buscara fazer uma
comparagdo por género, a fim de evidenciar as diferengas entre os marcadores de género

referentes a cada uma das categorias levantadas.

4.3.1 - Condi¢ao de infecciao

A condicdo de infeccdo refere-se aos contextos sociais reconhecidos pelos
usuarios que possibilitaram a infeccdo pelo HIV. Trata-se da categoria inicial para
compreender as trajetorias clinicas dos usuarios entrevistados para esta pesquisa, uma vez
que corresponde a primeira etapa da cascata de cuidado continuo.

Para a amostra de usuarias entrevistadas, o principal meio de infeccdo pelo HIV
se deu através de parcerias fixas, como maridos e namorados; no caso especifico de
Simone, ela se infectou através de um namorado, com quem teve um breve
relacionamento. Para ela, segundo o seu relato, ele sabia da propria condicao soroldgica,

mas, ainda assim, ndo negociou com ela formas de prevencao.

Eu tomei muita raiva dele porque desconfio que ele sabia. Inclusive,
assim, a filha dele néo sabe que eu sei, a filha dele acha [...] que eu ndo
que tem, o que aconteceu? [...] E ai, nesse meio tempo, ele fez exame e
descobriu que estava, s que ele nunca seguiu o tratamento. E ele
comecou a usar droga também, piorou mais a situa¢do dele. (Simone,
2020)

Apenas para Sara que, segundo relatado na entrevista, ndo foram evidentes as
condicdes de como se deu a sua infecgéo pelo HIV. Provavelmente, a sua infecgéo se deu

quando recebeu transfusdo de sangue apds o nascimento da segunda filha, que nasceu
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prematura: “E nao sei se foi quando eu tirei o bebé. S6 que, eu acho que nao foi, eu nao
sei... Porque meu marido ndo pegou, meu ex marido ndo pegou e depois que eu ganhei a
minha filha, a gente viveu, separei dele, a minha filha ja estava com mais de 12 anos.”
(Sara, 2021)

Sara se culpou durante muitos anos pois creditava a sua infeccdo pelo HIV a
situacdo de aborto e, segundo ela, o0 HIV poderia ser um “castigo de Deus” pelo
procedimento efetuado. O aborto foi realizado em uma clinica clandestina quando ela
tinha 15 anos e ela chegou a ter problemas de salde e dificuldade para engravidar depois
do ocorrido.

No caso dos entrevistados homens, prevaleceu nos relatos as condicdes de
infeccdo pelo HIV através de relagdes sexuais com parcerias ocasionais. As excecoes
foram os casos de Caique, que se infectou quando estava em um relacionamento fixo, e
Riobaldo, que também estava em um relacionamento estavel com o parceiro que foi
reconhecido por ele como a pessoa que o infectou.

Entre os homens, ha, também, trés casos de usuérios que se infectaram na década
de 1990: Joaquim, Carlos e Luciano. Esse recorte geracional é importante porque denota
0 periodo anterior ao advento da terapia antirretroviral e a aids assumia, naquele
momento, status de doenca com grande potencial de letalidade. Joaquim exemplificou
bem a relacdo com o uso de preservativo e as outras formas de prevencao ao HIV, naquela
época: “Entdo, ainda assim, muitos assim, vocé sabia que tinha que usar preservativo,
mas acabava ndo usando, que vocé também ndo era habituado a usar, vocé s sabia,
mentalmente, que tinha que usar, mas isso ndo estava incorporado a sua pratica ainda,
assim.” (Joaquim, 2020).

O que se observou nas entrevistas com o0s usuarios, tanto homens quanto mulheres,
é que a infeccdo pelo HIV ndo era uma possibilidade em seus horizontes de expectativa,
ainda que alguns entrevistados se testassem periodicamente para HIV.

Na época, por ja ser uma pessoa conhecida, eu ndo me preocupei, pra
ser bem sincero, ndo foi uma coisa que eu fiquei preocupado, na época,
e algum tempo depois, cerca de um més e tudo, eu tive um caso de
sifilis. (Gustavo, 2020)

Eu ndo tinha parceiro fixo na época. Eu vivia jogado, lancado ao mar.
Mas, assim, eu néo tenho certeza, assim, eu posso falar, eu acredito que
foi com um colega da universidade, do curso de histdria. A gente teve
um lance, ndo usou preservativo, e logo depois eu tive o diagndstico. E
logo depois eu fiquei sabendo que ele também teve diagnostico.
(Luciano, 2021)
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Os contextos de infeccdo pelo HIV entre os usuarios homens sdo semelhantes e
se diferem das mulheres por ndo ser, em sua maioria, com parcerias fixas. Ainda que pesa
a diferenga geracional, e o desenvolvimento de tecnologias de prevencdo e um
conhecimento acumulado sobre HIV/Aids, os contextos ndo diferem muito. Entre os

homens, Paulo ndo soube relatar as condi¢des nas quais se infectou.

E tudo ok, sem HIV? Vocé imagina como foi a situacdo que vocé
pegou?

Né&o faco a menor ideia. O dr. Tomaz me explicou o seguinte; olha, pode
ser que eu ja tinha o HIV, porem eu ndo era, eu ndo era, como falava,
transmissivel...

Mas vocé ndo fazia o teste de HIV todo ano e dava negativo?

Pois é, ele falou comigo, o que ele me explicou foi o seguinte; pode ser
que voce ja tinha isso ha algum tempo, e como a sua imunidade foi la
embaixo, ele se mostrou. (Paulo, 2021)

Dado constrangimento do entrevistado quando a pergunta foi feita, optei por néo
explorar esses aspectos em sua entrevista, em respeito aos preceitos éticos de pesquisa.
No entanto, ndo ficou claro se Paulo desconhece as condi¢cdes de sua infeccdo ou se

sentiu-se constrangido de revelar essa informacgdo a mim durante a entrevista.

4.3.2 - Diagnostico

A forma principal de acesso das mulheres entrevistadas a testagem e,
consequentemente, ao diagnostico, deu-se na atencdo primaria a saude, com excecao de
Kildara, que foi chamada pelo servi¢o de atencdo especializada onde seu marido foi
diagnosticado, antes dela, para fazer a testagem. Esse fator revela a importancia da
atencdo primaria em satide como principal meio de acesso a testagem das mulheres.

Na amostra de homens entrevistados, a diferenca geracional no diagndstico para
HIV permanece como fator de distin¢do e importancia relativa nesse estrato populacional.
Entre os sete homens entrevistados, trés foram diagnosticados durante a década de 1990
(especificamente Joaquim, Luciano e Carlos em 1996 e 1998, respectivamente). A
importancia desse fator se justifica da mudanca historica da aids, de uma doenca de
condicdo aguda para a possibilidade de se tornar crénica, a partir do advento da terapia
antirretroviral, em 1996. Também, pelo fato de que, naquele momento, os servicos de

atendimento para HIV/Aids possuiam uma estrutura distinta da encontrada atualmente.
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Entre os usuarios que tiveram diagndstico ao longo da década de 1990, foi recorrente em
seus relatos conhecidos que faleceram devido a complicacfes decorrentes da aids.

Também foi observado, assim como para a populacdo de mulheres entrevistadas,
que 0 acesso ao diagndstico se deu por meio do surgimento de sintomas de outras
infeccOes. Apenas um entrevistado se testou em um servico especializado por demanda
espontanea, Riobaldo; os demais entrevistados realizaram as suas respectivas testagens
em unidades de saide como UBS e hospitais.

No caso de Riobaldo, a sua testagem foi motivada por desconfiar da postura do
seu namorado da época, que se esquivava de falar sobre si quando tocava no assunto HIV
dentro do relacionamento. Riobaldo participou de um grupo de prevencéo a aids, voltado
para homens que fazem sexo com homens e, quando esteve acompanhado por esse
projeto, testava-se periodicamente, além de contar com servicos ambulatoriais e
psicossociais de prevencdo ao HIV/Aids. No seu caso, diante da desconfianca com o
namorado, ele procurou um Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA) para se testar.

Um fator importante que os dados demonstraram foi o caso de Joaquim, que se
testou para 0 HIV sem o préprio consentimento, quando buscou atendimento médico para
tratar de um suposto problema estomacal: “... Ai ela fez 0 exame sem eu saber, eu ndo
sabia que ela tinha feito exame. Ai depois ela me chamou pra conversar, ai foi quando ela
me deu a noticia... “(Joaquim, 2020)

No caso citado por Joaquim, a médica na ocasidao era mae de uma colega de balé
e, dada a relacdo de proximidade entre eles, teve acesso facilitado ao servico médico. No
caso dos outros homens entrevistados, também se observou a recorréncia no pedido de
testagem para HIV por parte dos médicos, em decorréncia de acesso a rede de salde para
tratar sintomas de outras infec¢cdes. Somente Gustavo e Riobaldo realizavam a testagem
periddica para HIV.

Gustavo foi o0 Gnico dos homens entrevistados que realizou sua testagem em um
laboratdrio particular; na época, ele era usuario do sistema privado de saude devido ao
emprego que tinha. A solicitacdo de testagem para Gustavo foi demandada por um médico
que Ihe tratou outra doenca (sifilis), também da rede privada.

4.3.3 - Revelacio do diagnostico

A revelagdo do diagndstico é a categoria construida para apreender a quem €

revelado o status soroldgico e as possiveis redes de suporte e acolhimento dos usuarios.
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A pertinéncia dessa categoria se justifica pela capacidade de revelar situacGes de
discriminacdo, e por quem, sofrida pelos entrevistados em decorréncia da condicao
sorologica.

Todas as mulheres entrevistadas revelaram que a sorologia é uma informacéo de
foro intimo e compartilhada com membros do grupo familiar mais préximo — seus e dos
seus conjuges. Nessa amostra, as situacdes de discriminacéo, na revelacdo do diagnostico
para HIV, foram mais evidentes nos relatos das entrevistadas.

Os dados demonstraram que, além do nucleo familiar, em algumas situacdes, o
diagnostico foi revelado para alguns superiores no ambiente de trabalho para justificar os
sintomas dos efeitos colaterais da medicacdo. No caso de Kildara, a revelacdo do
diagnostico a colegas de trabalho teria um custo maior de risco a discriminagéo pelo fato
de o seu ambiente de trabalho ser uma instituicdo de salide — no seu caso, ela exerce a
profissdo de agente comunitéria de saude. “Eu ja tive médico e ja tive vontade de contar,
certo? Até mesmo pra conversar. Mas ai eu olhava e travava. Prefiro ndo, quando eu
preciso, tem eles 1a na Esperanga.” (Kildara, 2020).

Sofia, assim como Kildara, também revelou a sua sorologia no ambiente de
trabalho; um dos efeitos colaterais que sentia, em uma das medica¢fes que fez uso, era
tremedeira nas méos, o que impossibilitava o seu trabalho como garconete. Para ela, ainda
que a sua sorologia seja considerada um assunto privado, ela revelou a alguns colegas de
trabalho mais proximos.

Para Sara, a revelacdo do diagnoéstico para seus irmaos teve como consequéncia
siléncio e rejeicdo. No seu grupo familiar, conversar sobre a sua sorologia se tornou um

tema tabu, que os irmaos evitam conversar.

Olha, minha familia teve uma rejeigdozinha, porque ndo entendia. Tipo
assim, meus irmaos, mesmo, meu irmdo chorou muito. A minha irma
ficou em duvida, a outra aceitou numa boa e a outra teve aquela
rejeicdo, tipo assim, nossa, VOcé vai morrer, VOcé vai morrer, Vocé vai
morrer, sabe? Aquela coisa, assim, e eu ficava com isso na minha
cabeca, que eu ia acabar morrendo. O outro, teve um irmdo meu que
nunca conversou comigo sobre isso, nunca chegou perto de mim e
falou, Sara, vocé tem isso, nunca, ndo toca, € como se fosse um tabu,
voceé entendeu? (Sara, 2021)

Entre os homens, os dados demonstraram um movimento semelhante ao
observado entre as mulheres, de revelacdo da sorologia para membros do grupo familiar
mais proximo mas expandido para outros grupos, COmo parceiros sexuais e superiores

hierarquicos (no trabalho e na igreja). Observou-se que, usualmente, o status sorolégico
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é revelado para os conjuges e as pessoas com quem se relacionam e, nos casos de
relacionamentos estaveis, também para os familiares.

Paulo, que vivencia depressdo ha meses, revelou a sua sorologia para a chefia
imediata e a equipe de medicina do trabalho, na expectativa de obter mais recursos, como
receitas médicas para compra de medicamentos para depressdo. A revelacdo do seu
diagnostico também foi motivada como justificativa para licengas de salde e para se
ausentar do trabalho. Ele teve dois episddios de afastamento do trabalho: o primeiro, para
tratar depresséo e o segundo para tratamento de herpes zoster, decorrente da infecgéo pelo
HIV.

No caso de Luciano, ele teve a sorologia revelada para a sua familia contra a sua
vontade. Segundo o seu relato, seus familiares descobriram, de modo desconhecido por
ele, que ele vivia om HIV. Além dos familiares, Luciano também revelou o seu status

sorolégico para membros de uma igreja neopentecostal de que foi membro.

Se a pessoa perguntar eu falo eu to aqui, aconteceu isso, e isso e isso,
contei, contei pra lideranca, o grosso ndo sabia, mas a lideranca inteira
sabia e eu fui muito bem acolhido. Fui bem acolhido, fui bem acolhido
com a questdo do HIV, fui muito bem tratado, mas a questdo da
sexualidade que era o problema. (Luciano, 2021)

Como exemplificado no seu relato, Luciano ndo sofreu qualquer discriminagéo
por parte dos membros da igreja devido a revelacdo do status sorolégico, embora ele tenha

se afastado da sua familia de origem apds eles tomarem conhecimento.

4.3.4 - Relagdo com a rede publica de saude

A rede de salde, tanto a atencdo primaria quanto a atencdo secundaria, € a porta
de entrada dos usuarios ao cuidado, no &mbito do SUS. Em Belo Horizonte, o tratamento
para HIV é realizado na atencdo secundaria, diferentemente de outras capitais, como o0
Rio de Janeiro (Maksoud et. al, 2018). Através dessa categoria, pretendo compreender o
acesso dos entrevistados & APS e a porta de entrada para a instituicdo Esperanca.

Entre as mulheres entrevistadas, todas estavam vinculadas a uma unidade basica
de salde; foi nessa instituicdo que, inclusive, Simone e Sofia realizaram a sua testagem,

sendo que, no caso de Sofia, foi durante o pré-natal da sua primeira gravidez.
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Um ponto pertinente a ser destacado entre as entrevistadas é que elas fazem mais
uso dos servigos médicos da instituicdo Esperanca do que no centro de satde onde estdo
vinculadas. Como observado nas consultas médicas, as queixas dessas mulheres
decorrentes de problemas ndo necessariamente relacionadas ao tratamento de HIV sdo
atendidas com mais celeridade na instituicdo Esperanca do que na unidade basica de
saude. Kildara, por exemplo, queixou-se de queda de cabelo e dor nos calcanhares e teve
encaminhamento para um ortopedista ainda na consulta com o doutor Tomaz.

Entre os homens entrevistados, observou-se que a relacdo com a rede de salde,
assim como para as mulheres, passa, necessariamente, pela instituicdo Esperanca. No
entanto, diferentemente delas, poucos homens relataram problemas recorrentes ou
cronicos de satde que demandasse atendimento médico, com exce¢do de Paulo e Caique,
que estdo em tratamento para depressdo. No caso de Paulo, ele direciona as suas
demandas de tratamento psiquico para o médico do trabalho, sem recorrer ao servico de
psicologia que ha disponivel na instituicdo Esperanca.

Caique, a excecdo dos demais homens entrevistados, aléem de ter o seu
diagndstico na unidade basica de salde esteve vinculado naquela instituicdo através da
participacdo em um grupo de ajuda matua. No entanto, apds a passagem por esse grupo,
as demandas de saude de Caique sdo todas direcionadas ao médico da instituicdo
Esperanca.

Gustavo, que teve o diagnostico em um laboratério privado, ndo revelou
vinculacdo a uma unidade basica de salde. Na ocasido da entrevista, ele estava recém-
contratado em uma empresa que tem, entre seus beneficios, plano de saude; no entanto,
ele revelou que pretende continuar o seu tratamento na rede publica. Paulo também ¢é
usuario do sistema privado de saude, assim como Gustavo, através do trabalho. No
entanto, ele revelou que ndo faz uso dos servicos privados devido ao desconto de co-

participacao, que incide sobre o salario.

4.3.5 - Insercao

A inser¢do nos servigos de satde é uma das mais importantes dimensdes do
processo de institucionalizagdo dos usuarios na rede de cuidado. A categoria pretende
apreender 0s modos, as motivacdes e 0s processos de acolhimento desencadeados nessa

etapa da linha de cuidado que levaram 0s usuérios as instituicdes de vinculagdo para
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tratamento do HIV/AIds, a instituicdo Esperanca ou qualquer outra que, porventura,
algum usudrio passou em periodos anteriores.

O que foi observado nos dados coletados é a primazia da APS como porta de
entrada a rede de satde, como explicitado no tépico anterior, e o papel da rede de atengéo
basica na insercdo desses usuarios na atencdo secundaria. Os caminhos, percorridos pelos
usuarios, foram variados e cabe aqui explicita-los.

Cabe comecar com o0s casos relacionados a demanda esponténea, ou seja, quando
motivada pelo proprio usuério e sem intermédio de um sistema de regulacéo de consultas,
como é o caso da SMSA de Belo Horizonte. Kildara foi chamada para a realizar a
testagem quando o seu marido fora diagnosticado, na mesma instituicdo onde ele se
vinculou para tratamento. Naquela instituigdo, localizada em uma regional distinta da
instituicdo Esperanca, Kildara permaneceu por oito anos e foi encaminhada para a
instituicdo Esperanca quando engravidou do segundo filho, para que la realizasse o seu
pré natal — importante destacar a informacdo de que a instituicdo Esperanca oferece o
servico de infecto pediatria. Semelhantemente, Sofia fora encaminhada pela maternidade
onde realizou o seu pré natal. Ela iniciou 0 acompanhamento obstétrico na unidade basica
de saude, mas fora encaminhada para uma maternidade do municipio e, la, fora
encaminhada para a institui¢cdo Esperanca.

A insercdo de Simone foi em uma direcdo distinta da observada com as outras
usuarias. Quando ela foi diagnosticada, comegou 0 seu tratamento com uma médica
particular, cuja consulta foi financiada pelo irméo — pelo receio da regulagéo na marcacao
das consultas demorar, acharam conveniente iniciar o tratamento na rede privada. A
médica que a atendeu na clinica privada também atendia na instituicdo Esperanca e
passou atender a Simone 14, em vez da rede privada. Simone permaneceu com essa
médica por 3 anos.

Sara foi encaminhada para a instituicdo Esperanca quando esteve internada, por
um periodo de quatro meses, para tratamento de queimadura. Como as feridas ndo
cicatrizavam, Sara realizou diversos exames, dentre os quais de HIV, quando fora
diagnosticada. No proprio hospital ela foi encaminhada a instituicdo Esperanca.

Entre os homens, foi observado, também, que a inser¢do na instituicdo Esperanca
foi por meio de encaminhamento na atencdo bésica. Gustavo, por exemplo, realizou o seu
acompanhamento clinico na rede privada, quando era usuario de um plano de saude ao

qual estava vinculado por motivo de trabalho. Quando se viu desempregado, no inicio da
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pandemia de COVID-19, ele procurou a unidade basica de saude localizada préximo a
sua residéncia para que fosse encaminhado a uma instituicdo publica. A unidade basica
de satde também foi a instituicdo responsavel por encaminhar Caique e Paulo.

Riobaldo fora encaminhado, no CTA onde realizou a sua testagem, a um hospital
de referéncia para tratamento localizado na periferia da cidade. Naquela ocasido, ele
demandou a assistente social que o encaminhasse a uma institui¢do localizada na regido
central, pela facilidade de conciliar o atendimento médico com a sua rotina de trabalho.
Carlos também fora encaminhado para 0 mesmo hospital, mas solicitou a alteracdo do
local de atendimento por outro motivo: “Se eu fosse direto pro hospital, apesar de 1a fazer
o atendimento, eu tinha uma certa repulsa de ir pra 14 porque foi 14 que meu amigo morreu.
Entdo eu ndo quis ir pra 14, entdo fui pra instituicdo Esperanca.” (Carlos, 2021)

A insercédo de Carlos na instituicdo se deu em 1998, quando o atendimento era
por demanda espontanea, sem intermédio de um sistema de regulacdo. Atualmente, a rede
municipal possui um sistema de regulacdo onde os usuarios podem ser encaminhados a
qualquer um dos servicos disponiveis pela SMSA. Esse hospital, que pertence a rede
estadual, ¢ um dos mais antigos ambulatérios de tratamento para HIV/Aids do municipio
de Belo Horizonte e, além de estar situado distante do centro da cidade, é considerado
pelos usuarios entrevistados um local estigmatizado por conter servico ambulatorial e de
internacdo para doencas oportunistas, aquelas decorrentes da aids. Pelo seu histérico,
dada a longevidade da instituicdo, e também pela distancia, é uma instituicdo evitada
pelos usuarios®.

A primeira instituicdo que Joaquim se vinculou foi o hospital onde realizou a sua
testagem, no estado do Rio de Janeiro. Era 1998 e ele ja fora encaminhado para o
tratamento apds o resultado do seu exame, realizado em outra unidade de satde. Quando
ele se mudou para Belo Horizonte, levou consigo um relatério da médica que lhe
acompanhava e, por demanda espontanea, procurou a instituicdo Esperanca para

continuar o tratamento iniciado no Rio de Janeiro.

24 Durante as reunides da comissdo de aids, foi discutido em algumas reunides o servigo de profilaxia pré-
exposi¢ao (PREP) quanto a sua implementagao na rede publica do municipio de Belo Horizonte. Para esse
servico, foi discutido um elevado nivel de absenteismo nas primeiras consultas e, na discussao coletiva,
uma das hipoteses levantadas foi a distdncia dessa unidade de saude do centro da cidade. No entanto, entre
as institui¢des de satide para tratamento e prevencao para HIV no municipio de Belo Horizonte, esse
hospital ¢ a unidade que oferece maior quantidade de vagas na rede publica. Questionei, em uma dessas
reunides, se o absenteismo também era observado nas consultas de rotina para tratamento de HIV e fui
respondido pela gerente que nao.
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4.3.6 - Seguimento clinico

O seguimento clinico é categoria que apreende o percurso e a continuidade dos
usuarios entrevistados na carreira de cuidado continuo na instituicdo Esperanca. Essa
categoria foi construida de modo a explicitar os contextos sociais e as a¢des dos usuarios
entrevistados ao longo do trajeto e foi dada atencdo especial as situacdes de perda do
seguimento clinico, ou seja, quando o usuério abandona o tratamento. Os dados
demonstraram que a perda do seguimento clinico é maior para as mulheres do que para
0s homens entrevistados e 0s motivos estdo relacionados, majoritariamente, as questdes
de salde mental.

O caso de Sara é bastante emblematico pela recorréncia de perda de seguimento
clinico. A primeira vez que Sara abandonou o tratamento decorreu por um periodo de
cinco anos, e a motivacdo foi a morte repentina do cunhado, que fora uma pessoa
importante na sua vida, sobretudo por viabilizar a realizacdo do aborto quando ela
engravidou do pai.

Na época, eu achei que ndo precisava mais porque eu ia morrer, eu
queria morrer. Eu ndo queria me tratar. E como a gente rejeita, fica
dificil. Eu ndo quis mais, eu ndo voltei mais, eu ndo quis, eu abandonei.
Abandonei, ndo quis mexer, mesmo. Falei que nunca mais ia voltar.
(Sara, 2021)

Sara s6 retomou o tratamento quando esteve internada em um hospital apds
sofrer um infarto repentino. Durante o tempo que esteve internada, ela recebeu ajuda
psicoldgica, que foi importante para a sua decisdo de retomar o tratamento. Em parte,
devido a intervencao psicoldgica ressaltar a importancia da fungédo da maternidade para a

sua recuperacao e, assim, ter condices fisicas para se dedicar aos cuidados das filhas.

O que fez eu acordar foi o infarto que eu dei. Que ai 13, a psicologa
conversou muito comigo, e falou comigo das minhas filhas, no quanto
elas precisam de mim, ainda. Eu estava sendo egoista, queria morrer?
E elas, entendeu? Ai que minha ficha foi caindo... Fui, vou voltar. Ai o
médico falou assim, ‘vou te dar o encaminhamento e vocé vai voltar
para a instituicdo Esperanca de novo. Ai voltaram comigo. (Sara, 2021)

Sofia, assim como Sara, também interrompeu o seguimento clinico diversas vezes.
No seu caso, foram situagOes recorrentes de abandono motivadas pelo sofrimento mental

ocasionado pela sua negacdo em aceitar a condi¢do diagnostica: “Eu sempre tive esses
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picos der revolta, de ter que tomar remédio, de ter que ficar indo a hospital, eu nunca

gostei de hospital, eu sempre detestei hospital. Basicamente, a revolta.” (Sofia, 2021)

A primeira vez que Sofia abandonou o tratamento foi ap6s o nascimento do
primeiro filho e 0 motivo da sua revolta foi a sua impossibilidade de amamenta-lo. Ela
permaneceu afastada pelo periodo de dois anos; durante esse periodo, Sofia chegou a ir a
algumas consultas médicas, mas ndo fez uso da terapia antirretroviral. Segundo o seu
relato, a medicacdo que tomava, antes do abandono, fazia-lhe muito mal, com efeitos
colaterais como enjoo e sonoléncia. Um fato importante a ser destacado no caso de Sofia
€ que a sua carga viral sempre se manteve muito baixa, mesmo quando nédo fazia uso da
medicacéo, devido ao abandono®.

A primeira vez do abandono do tratamento de Sofia durou um periodo de dois
anos, porém, o seu seguimento clinico ficava comprometido por abandonos que duravam
poucos meses. Sofia tinha sentimentos ambiguos durante os periodos de abandono — ao
mesmo tempo que a revolta devido a ndo aceitagdo do seu diagnostico a motivava a
abandonar o tratamento, ela também sentia medo de contrair alguma doenca oportunista.

Sofia chegou a participar de um projeto sobre tratamento para HIV para maes e
gestantes, desenvolvido pela Faculdade de Medicina da UFMG, quando engravidou do
seu segundo filho. Ela esteve vinculada nesse projeto pelo periodo de quatro anos e, ainda

assim, teve periodos de abandono de tratamento.

(...) porque o projeto, também, fica muito em cima. Eles te ligam, eles
te cobram o dia, te avisam ligando, se vocé falar que ndo tem passagem
pra ir, eles mandam passagem pra vocé ir, incentivava também. Nesses
quatro anos, o projeto tinha intervalo, nesse intervalo que eu costumava
falhar. (Sofia, 2021)

Quando a observacdo participante da consulta de Sofia foi realizada, ela estava
voltando ao seguimento clinico apds um periodo de dois anos de abandono. Entre o0s
entrevistados homens, Luciano foi o unico caso de abandono de tratamento. O seu
abandono ocorreu quando ele se mudou de cidade para assumir um cargo na igreja que
frequentava. Com a mudanca, e por se sentir bem fisicamente, ele decidiu interromper o
tratamento: “Porque eu fui nomeado pastor, sub-pastor em uma igreja 14 em Ipatinga, da

Sara Nossa Terra, e eu fui pra I4, eu ficava la direto e eu ndo transferi 0 meu tratamento

%5 As justificativas clinicas da usuéria manter a carga viral baixa sem o uso da medicagdo sdo clinicas e
fogem ao escopo de discussdo, e campo do conhecimento, tratado por essa tese.



157

pra l&. Como eu estava bem, ndo tinha nada, eu falei oba, estou 6timo, e ai eu abandonei.”
(Luciano, 2021)

O retorno de Luciano ao tratamento ocorreu apés ele desenvolver duas doencas
oportunistas, tuberculose ganglionar e encefalite, ocasido em que esteve internado e
necessitou de tratamento médico. Esse foi o unico episddio de abandono de tratamento
relatado por ele.

Uma questdo pertinente sobre seguimento clinico em uma perspectiva de género
é que os dados demonstraram que, para as mulheres, o custo do seguimento clinico é
maior que para os homens, agravado por questdes relacionadas a sofrimento mental. Para
0s homens entrevistados, esse custou demonstrou ser menor, ainda que, para eles, também
ha relatos de questBes relacionadas a sofrimento mental em decorréncia da condicao

sorologica.

As ndo, ndo, eu nunca abandonei o tratamento, ndo, né? Eu nao vivo,
meu jovem, eu sobrevivo. Se eu abandonar o tratamento eu morro. De
I4 pra ca eu sempre me tratei, sempre fui nas consultas, sempre tomei
0s medicamentos, tomo meus medicamentos todos os dias, entendeu?
Quase que baseado no mesmo horéario, nunca esqueco, mas sO pra
concluir ai, eu nunca interrompi 0 meu tratamento, ndo. (Caique, 2021)

O relato é exemplar da forma como os demais homens entrevistados e o que
pode ser dito com base nos dados coletados é que a acdo dos homens ao longo do
seguimento clinico em situacbes de sofrimento mental ndo ocasionou perda do
seguimento clinico e, para as mulheres, a retomada do seguimento clinico foi motivada
pela necessidade de elas assumirem o lugar de cuidadora dos filhos e os riscos advindos

da infeccéo pela aids, em situacdes de abandono.

4.3.7 - Rela¢ao com médico

A relacdo com o médico responsdvel pelo acompanhamento clinico é uma
categoria elementar para a compreensdo do percurso dos usuarios na carreira de cuidado
continuo. Durante o trabalho de campo, sobretudo ao longo das observagdes participantes
realizadas nas consultas de rotina, observou-se que a relacdo estabelecida com o
profissional de referéncia no acompanhamento clinico assumiu um lugar de grande

importancia ndo somente para as questdes diretamente relacionada ao tratamento,
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apresentadas pelos usuarios como queixas e demandas de intervencdo biomédica, como
também questdes relacionadas a outras esferas da vida social, como dilemas familiares e
de trabalho, além de relacionamentos afetivos. N&o foi incomum observar usuarios que
estavam acompanhados dos seus parceiros em algumas consultas, sobretudo quando se
tratava de relacionamentos sorodiferentes, ocasido em que um dos parceiros vive com
HIV e o outro ndo. Durante as consultas que acompanhei, 0s médicos sabiam de questfes
da intimidade dos seus usuérios e questionavam sobre familia ou outra questdo privada
que fora levantada na consulta anterior. Essas conversas, que assumiam conotacoes
informais, eram tecidas independentemente da presenca de algum residente com quem o
usuario ndo tinha contato prévio — ela se restringia a uma relacdo estabelecida
exclusivamente com o médico.

Uma ressalva importante a ser feita se trata de que na maioria das consultas
observadas, 0s médicos residentes (e, em alguns poucos casos, estudantes de graduacao
em Medicina) conduziam a consulta com base nas informacgdes contidas no prontuario.
Como relatado no capitulo anterior, ao final de cada consulta, 0 médico de referéncia ia
ao consultorio para encontrar o usudrio e ser repassado das informacGes mais importantes
sobre a consulta e/ou alguma queixa nova do usuario. Era nesse momento que 0s usuarios
se abriam com o médico, demonstrando certa intimidade através do uso de brincadeiras
que denotava uma relacao de intimidade. Muitas vezes, essas situacdes eram estimuladas
pelo proprio médico e nessas ocasifes, 0 ambiente da clinica assumia uma informalidade
que contrastava com o atendimento realizado pelo médico residente.

No entanto, importante estabelecer uma diferenca geracional que, nesta pesquisa,
aplica-se aos homens pelo fato de, na amostra, termos usuarios inseridos na institui¢do ha
mais tempo — desde a década de 1990, e um segundo grupo, que inclui todas as mulheres
entrevistadas, de usuarios que se inseriram na instituicdo apés o ano 2000. Entre os
usuarios do primeiro grupo, referente a primeira geracdo, estdo Luciano, Joaquim e
Carlos. A importancia desse recorte geracional se refere ao tempo de acompanhamento
médico, sendo que esses usuarios possuem tempo mais prolongado de acompanhamento
com o mesmo médico do que os demais entrevistados.

A relacdo entre médico e paciente assume, para 0s usuarios da primeira geracao,
uma importancia depositada na confianga deles com os seus respectivos médicos de
referéncia. Essa confianca, segundo os seus relatos, esté relacionada a possibilidade de

falar sobre assuntos que ndo sdo necessariamente relacionados as questdes clinicas, de
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modo a envolver 0 médico nas outras esferas da vida pessoal. A fala de Carlos exemplifica

a importancia da relacdo com o médico para 0 usuario:

O doutor (nome ficticio), eu tenho uma relagcdo com ele de amigo, hoje.
Apesar de tudo na minha vida, ele sabe de todos o0s meus
relacionamentos, ja encontrei com ele em shows, conhego a esposa
dele, ndo sou amigo dele de conviver, mas sei que ele me tem como
uma pessoa préxima. (Carlos, 2021)

A confianga, nesse sentido, atua como fator de diminuigdo da distancia entre as
hierarquias existentes entre os papéis sociais de médico e paciente. O médico, para esses
usuarios, é considerado uma pessoa com quem compartilhar ndo somente as questfes
clinicas, mas também problemas cotidianos e outras questdes da vida pessoal. Esses dados
se coadunam com os dados coletados das entrevistas com os profissionais de salde,
apresentadas no primeiro capitulo deste trabalho: “E eu tenho confianca, por mais que ele
fique 14 5 minutos comigo, ele chega 14, olha, ‘ah ndo, isso aqui esta tudo ok, pode voltar
ano que vem’. EU sinto confianca nele, isso eu adquiri ndo foi com um ano, dois anos, foi
com mais de 20 anos.” (Carlos, 2021)

Com Joaquim, observou-se em seu relato uma relagdo semelhante a de Carlos da
relacdo com o médico de referéncia em seu seguimento clinico: “Inclusive, assim, eu
tinha uma liberdade com o doutor de conversar sobre as coisas da vida, entendeu? Doutor,
nao € assim que se pensa... chegar pra ele falar, vocé esta vendo o que esté acontecendo
com a instituico Esperanca?” (Joaquim, 2020).

Essa liberdade, adquirida ndo somente na relacdo direta com o médico, mas
também com a insercao e retencdo na instituicdo, de modo geral, € algo que, segundo 0s
usuérios entrevistados, demanda tempo de convivéncia e acompanhamento.
Considerando o grupo amostral de homens entrevistados com menos tempo de insergdo
no servico de saude, o fator confianca também foi considerado elemento fundamental na
relacdo estabelecida entre usuarios e médico durante o percurso na linha de cuidado. No
entanto, para esse grupo, a confianca se baseia em elementos distintos dos identificados
entre os usuarios do grupo mais antigo. Se para 0 primeiro grupo, as hierarquias dos
papéis sociais de médico e paciente eram questionadas com o envolvimento dos médicos
nas questdes pessoais dos usudrios e, também, na situacdo de consulta quanto as
demandas direcionadas aos medicos além das questdes clinicas, para o segundo grupo foi
observada uma tendéncia de reforcar o lugar do saber e da posi¢cdo do médico como figura

proeminente na relacéo entre as partes ao longo da trajetoria clinica.
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Nesse sentido, a confianca estabelecida no médico se refere a sua capacidade de
acolher as questdes clinicas e a atencao dispensada as demandas dos usuarios durante a
consulta. E a relacdo passa, necessariamente, pelo ajuste da linguagem dos termos
técnicos para que se torne compreensivel para os usuérios. O fator linguistico seria uma
forma de, ainda que os lugares sociais de méedico e paciente ndo serem rompidos nem
questionados, a distancia entre os lugares sociais ocupados por cada um é amenizada pelo
entendimento comum dado pelo ajuste da linguagem e da atencdo desprendida pelo
médico as questbes dos usuérios. Esses fatores se configuraram em pontos importantes
para 0 estabelecimento da confianca na relacdo dos usuarios com seus respectivos

médicos ao longo da carreira de cuidado.

Pra mim, os dois sdo super atenciosos, entendeu, eles esclarecem, até
entdo, as minhas ddvidas, ndo me deixam com davida, eles sdo super
amigos na hora de conversar, entendeu, demonstram muito carinho e
tal, e 0 que eu posso te dizer? (Caique, 2021)

Eu acho que o interessante do médico é quando ele te da atencéo,
esclarece as suas duvidas da forma que vocé consegue entender. Porque
voceé vai ao médico com algum problema, qualquer que seja, 0 médico
vai 14 e vai falar com vocé em dados técnicos que sé ele entende. E
mesmo alguns médicos, esse é um dos motivos por eu ndo usar a
Unimed porgue, das vezes que fui atendido pela Unimed, eu fui,
digamos assim, mal tratado, vamos dizer. (Paulo, 2021)

Entre esses homens, observou-se que na relagdo com o médico, as demandas
levadas por eles aos seus médicos, nas consultas, eram mais diretamente relacionadas as
questdes clinicas e/ou que atravessadas por problemas de intervencdo médica. Observou-
se, também, que, diferentemente dos homens do grupo mais antigo, a confianca ndo
passava, necessariamente, na busca de estabelecer relagGes afetivas com seus médicos.

Observando os relatos a partir de uma perspectiva de género, ndo foi constatada
diferenca na forma como as mulheres se relacionam com os médicos (0 médico de
referéncia das mulheres entrevistadas € um homem) com a observada entre 0os homens.
No caso delas, observou-se um papel importante do médico na retomada do seguimento
clinico, nas situagdes recorrentes de abandono: “Era 6tima porque eu sumia e ela ia atras
de mim, eu achava isso incrivel [...] Ela me ligava, mandava mensagem, ela falava, olha,
voce ja faltou duas consultas, o que €? Ela era 6tima, ela me fazia voltar.” (Sofia, 2021)

O contexto familiar de Sofia era hostil para ela compartilhar as questfes

relacionadas ao HIV em sua vida, devido a discriminacgdo e ao preconceito sofridos por
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parte da sua mée. Sofia encontrava na sua medica a figura de referéncia para o seu
seguimento clinico. Simone confirma o papel de referéncia da sua médica no seu percurso

ao longo do seguimento clinico:

Ah, ela era muito tranquila, uma pessoa que me passava muita
seguranca (grifo do autor), sabe? Ela é muito paciente, ela te explica
para vocé tudo direitinho, como é que faz, ela te da liberdade de vocé
falar assim, pode vir aqui, qualquer coisa que vocé sentir, vocé pode vir
ca e me procurar, se eu nao tiver aqui vocé procura, vai na enfermaria
e procura alguém que posa te orientar, sabe? Ela é muito tranquila, na
questéo de me receber. Muito paciente mesmo. (Simone, 2020)

Para Sara, o fato de ser acompanhada por uma médica mulher é um fator favoravel
por permitir compartilhar questfes relacionadas a sua intimidade com mais facilidade.
Kildara, por conviver com médicos da atencdo primaria devido ao seu trabalho como
agente comunitéria de saude, concebe uma diferenca entre os médicos que atendem na
atencdo primaria e os medicos responsaveis pelo acompanhamento clinico: “100%, sdo

acolhedores, ndo te julgam. Nado o médico do posto de salde, assim, eu acho assim, eu
acho que la eles tém mais preparo para lidar com certas coisas.” (Kildara, 2020).

Foi observada, entre todas as entrevistadas, a confianga como fator fundamental
na relacdo entre médico e paciente ao longo do acompanhamento clinico, sendo essa
confianca estabelecida pelo acolhimento e preocupacdo (no caso de Sofia), na
horizontalidade na relacdo com o paciente (no caso de Kildara) e no fator de género (no
caso de Sara). Ha, contudo, que se diferenciar que, para as mulheres, as questdes clinicas
demandadas nas consultas eram atravessadas por questfes domésticas e maternidade,

diferentemente dos homens.

4.3.8 - Medicacao

A introducdo da terapia antirretroviral € um importante marcador na trajetoria
clinica dos usuarios institucionalizados. Essa etapa se configura como momento chave do
prosseguimento clinico pois é através do uso da terapia antirretroviral que é possivel
alcangar a ultima etapa da carreira, que € a supressdo da carga viral. O uso da TARV é
um parametro para se medir os indicadores clinicos, como os exames de carga viral e

contagem de células CD4.
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Dando continuidade a apresentacdo das categorias e dos relatos em uma
perspectiva de género, como relatado anteriormente, observou-se, entre as mulheres,
casos mais frequentes de perda do seguimento clinico decorrente ao abandono do uso da
medicacdo. Foi nesse grupo, também, que foi relatado com mais frequéncia casos de
efeitos colaterais, diferentemente entre os homens. Os efeitos colaterais mais recorrentes
relatados pelas entrevistadas foram: dores no estdmago, enjoos, sonoléncia, tontura e
alergia de pele. Foi neste grupo amostral, também, que se observou maior recorréncia de
troca de esquema terapéutico e, entre elas, nem todas as usuarias entrevistadas estdo com
a carga viral indetectavel — o caso de Sara. Coincidentemente, ela foi a Unica usuaria
entrevistada a ndo relatar qualquer efeito colateral.

Para Sofia, sofrer os efeitos colaterais da medicacdo tinham um custo no seu
trabalho porque os enjoos e a tontura a impediam de exercer o seu oficio de garconete;
por esse motivo, ela passou, durante um tempo, a trabalhar no caixa do restaurante. Os
efeitos colaterais deletérios e o0 estado da sua satde mental foram fatores decisivos para
0 seu abandono clinico, que ocorreu em diversas ocasides. No caso de Simone, a troca da
medicacdo foi motivada porque ela desenvolveu tuberculose ganglionar e o esquema
terapéutico que tomava na epoca ndo era compativel com o tratamento dessa doenca.

Entre os homens, novamente o recorte geracional € um importante marcador para
essa categoria, pois parte dos entrevistados iniciou a medicacdo quando havia menos
opcOes de remédios disponiveis — e 0s medicamentos mais antigos geravam diversos
efeitos adversos, além de serem tomados em maior quantidade que os de uso atual. Como

no caso de Joaquim, que sofreu com tonturas e enjoos.

Ah, os medicamentos ainda eram muito pesados, muito. Enjoo,
vomitava, era muito, nossa... Tinha medicamento que era assim, vocé
tinha que ficar uma hora em jejum pra tomar o remédio e depois tinha
gue ficar uma hora em jejum depois que tomava o remédio [...] Foi AZT
e um outro. Aquelas quantidades, eram 12 remédios por dia, 4
comprimidos e um, 6 de outro, eram 6 de um, 7 do outro, era uma
loucura, o dia inteiro, o dia inteiro em varios horarios, era uma loucura,
assim. (Joaquim, 2020).

Luciano sofreu efeitos colaterais agudos, como diarreia, que foi um fator

importante para que abandonasse a faculdade, pois ndo conseguia se controlar. Carlos ndo

relatou sofrer efeito colateral adverso e ele credita ao fato o controle emocional.

Olha, medicamento geralmente da efeito colateral. Eu posso falar pra
Vvocé que eu, praticamente, ndo tive, por que? Primeiro porque eu
sublimei, toda vez que eu colocava um remédio na minha boca, era
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como se tivesse tomado remeédio para dor de cabeca. Eu fiz isso desde
a primeira vez que tomei o medicamento, falei assim, ‘ndo, esse
remédio vai ser para eu poder ficar bem’. (Carlos, 2021).

Os trés usuarios citados iniciaram o uso da medicacdo na década de 1990,
periodo marcado pela grande quantidade de medicacbes existentes, muito além do
esquema triplo usualmente utilizado atualmente — e, do qual, os demais usuarios
entrevistados fazem uso. Para os homens do grupo mais recente, os efeitos colaterais,
ainda que existentes, foram facilmente administrados pela possibilidade de troca de
esquema terapéutico e, portanto, escolha de medicagdes cujos efeitos colaterais fossem
menos adversos. Observou-se, também, mais recorrentemente entre 0S homens
entrevistados, o uso continuo, em horarios pré definidos, da medicacdo, e nenhum relato

de esquecimento.

4.3.9 - Estigma/Discriminacao

O estigma e a discriminacdo sdo dois elementos fundamentais para se
compreender a motivacao para a acdo dos individuos durante o percurso na carreira de
cuidado continuo nas instituicdes publicas de salde. Essa categoria, a despeito de ser a
ultima a ser discutida neste trabalho, tem a importancia de se relacionar com as demais
categorias, além de atravessar os diferentes mundos sociais dos quais participam 0s
usuarios entrevistados, seja por questdes diretamente relacionadas ao HIV, seja pelas
diversas condicdes de desigualdade social nas quais 0s usuarios se encontram ao longo
de suas trajetorias biograficas. A importancia da discussdo sobre estigma e discriminagéo
para 0 objeto desta tese torna necessaria atencdo especial sobre os seus aspectos
sociologicos (cuja distincdo serd teoricamente tratada no capitulo da anélise; contudo, a
discusséo sobre a relacdo entre estigma e preconceito € brilhantemente tratada por Phelan
et. al, 2012). No entanto, para fins de construcdo da categoria sociologica de anélise, a
partir dos relatos extraidos das entrevistas, optei por situacfes e contextos que foram
diretamente reconhecidos pelos entrevistados como situagdes consideradas por eles de
estigma e de discriminagéo.

Na amostra de mulheres entrevistadas, as situacdes de estigma e discriminacao

devido a infecgéo pelo HIV foram relatadas nas entrevistas em contextos e situagdes
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sociais variados. Como exemplo, a reacdo da mée de Sofia, logo apds saber o diagnostico
da filha:

A minha mée, quando ela escuta, pra ela, até hoje ela nem fala... ela fala
aids. Entdo, assim, quando ela escutou, a primeira coisa que veio na
cabeca dela foi o Cazuza. Limpar tudo, separar prato e copo, ndo podia
usar a mesma bucha, o mesmo sabonete. Se eu fosse tomar banho, tinha
que esfregar o chdo pra outra pessoa usar, sabe? Nossa, foi a época que
0 banheiro 14 em casa ficou mais limpo foi a época do comeco. (Sofia,
2021).

Neste trecho da entrevista, observa-se no relato a respeito de situagdes de
discriminacdo diretamente relacionadas a condicdo soroldgica de Sofia para HIV.
Além da discriminacdo sofrida, Sofia também relatou situacdes semelhantes de
discriminacdo no ambiente de trabalho, ao se relacionar afetivamente com um colega, de

discriminacdo pelo fato de ser mulher e viver com HIV:

Entdo, assim, apesar de ele ter ouvido de mim, no dia foi tudo bem, e
no outro dia ele deu um de ele ficou assim, nossa, ainda bem que a gente
ficou s6 de beijo, né? Ja deve ter passado na mdo de um monte de
mulher, de um monte de cara, ndo sei o0 que... Mas, ndo, a gente tinha,
realmente, ficado. E eu poderia até ter falado, assim, ndo, vocé ficou
comigo assim, assim, assim. Mas, é aquela coisa, né, é desgastante,
entdo... (Sofia, 2021)

Kildara relatou uma experiéncia de discriminacao por parte de colegas de trabalho,
que sdo agentes comunitarias de salde, mas relacionada a uma usuaria abrangida em sua

equipe de saude da familia.

Eu tinha uma soropositiva na minha area que eu sabia, mas eu ndo
passei pra eles. Por que? Ela estava fazendo tratamento, ela ja estava
acompanhada, o preconceito € muito grande, todo mundo ja julgava ela.
S6 que ela faleceu. Quando ela morreu, eles fizeram e falaram
‘nossa...” ndo, ela me falou mas eu ndo achei que tinha que passar para
vocés. Porque no meu servigo, as proprias ACS’s sdo muito
preconceituosas. E tipo assim, ‘nd, aquela pessoa ali, vocé sabia que ela
tem aids? Isso é muito chato, é muito feio. Eu acho muito feio. (Kildara,
2020).

Os relatos acima citados exemplificam a imbricacéo entre ser mulher e viver com
HIV e no modo como o estigma opera a partir dessas duas categorias sociais. As situagoes
de discriminacdo pelo HIV ocorreram, para as usuarias entrevistadas, nos contextos

domeéstico, envolvendo familiares, e nas relagdes afetivas e conjugais.

Ai eu fico muito triste porque, as vezes, as pessoas julgam. Ha
julgamentos, infelizmente. Se eu fosse homossexual, com certeza eles
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falariam, né, de mim, que eu teria pegado por causa disso. Se eu fosse
uma mulher leviana, falaria que eu teria pegado por causa disso. Entéo,
assim, né, eu tava cheia, ndo queria julgamentos, ja estava com
problemas demais. (Sara, 2021).

O estigma relacionado ao HIV, para os homens, atua de modo distinto do operado
para as mulheres. No caso dos entrevistados, observou-se, em seus relatos, uma atitude
de blindagem emocional, ou seja, um trabalho psiquico?® dos entrevistados de serem
menos afetados com os efeitos da discriminacdo. Os efeitos do estigma, e da
discriminacdo sofrida pela condigéo de ser uma pessoa vivendo com HIV, na a¢do desses
usuérios foi relatado em situagbes que envolvem a revelacdo do diagndstico para

parceiros sexuais e conjuges:

Né&o, ele me contou. Porque hoje, pra mim, a minha relagdo comeca
assim, eu digo pra uma pessoa que eu sou soropositivo indetectavel. O
gue essa pessoa vai fazer com essa informacao ja ndo é mais problema
meu. Se ela vai pirar ou ndo vai, isso é uma questdo dela. Nao tem nada
a ver mais comigo, entendeu? Isso foi um grande aprendizado que eu
tive. (Joaquim, 2020).
Situacdo semelhante é observada no relato de Gustavo, que relatou agir de maneira
indiferente aos possiveis efeitos da discriminacdo sofrida por viver com HIV por
possiveis parceiros sexuais.

Eu sempre, sempre foi uma coisa que eu tive muito receio, assim, por
conta dessa questdo do estigma, entdo a principio eu procurei me
informar, saber dos avancos, casos, tratamentos e outras coisas. Acaso
viesse acontecer de alguém saber ou coisas do género, eu estaria
munido de informacdo para comentar, falar certo com a pessoa.
(Gustavo, 2020).

Para os homens entrevistados, as situacdes de iminéncia de discriminacgdo devido
ao status sorologico é, recorrentemente, na revelacdo do diagndstico para parceiros. Essa
situacdo os expde em uma posicdo de vulnerabilidade. Uma das hipéteses que sustenta
esse argumento € que o estigma relacionado ao HIV, nesses casos, também esta
relacionado ao estigma da propria homossexualidade, uma vez que se observou
consisténcia de situacGes semelhantes nos relatos dos entrevistados homossexuais. Para
Caique, que foi o tnico homem heterossexual da amostra, ndo foram observadas situagdes
de vulnerabilidade a discriminacdo; provavelmente, devido ao fato de que, no momento

da entrevista, ele estava em um relacionamento estavel com uma mulher desde o periodo

26 Caberia aqui pensar a blindagem emocional como a atitude blasé tratada por Simmel (2005) do homem
metropolitano, como postura assumida diante do excesso de estimulos gerados na vida moderna.
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em que foi diagnosticado. No entanto, a despeito dessa diferenca, foi observada uma
postura de instrucdo sobre os aspectos clinicos referentes ao HIVV como forma de lidar,
consigo ou com outrem, com o status sorolégico: “Sim, sim, eu procurei informacéo,
procurei ficar mais antenado, até com pessoas, mesmo, que ja tinham sido diagnosticadas,
por questdo de grupos gque o posto fazia para poder estar dialogando uma pessoa com a
outra.” (Caique, 2021).

Ainda que os entrevistados “se preparem” para lidar com situagdes adversas e de
rejeicdo por possiveis parceiros sexuais devido ao status sorol6gico, permanece o
sentimento de inseguranca e de vulnerabilidade diante da possibilidade da discriminacgéo:
“Eu sempre, nesse ponto, eu sempre fui pessimista, eu sempre me preparei para o pior.
Eu falava o que tinha que falar e se, se ndo quiser continuar, infelizmente, eu tenho que
arcar com as consequéncias da minha condi¢do, né?” (Gustavo, 2020)

Dessa forma, ainda que esses usuarios, ao se instruirem sobre o0s aspectos clinicos
do HIV e os modos de prevencdo a infeccdo, busquem se blindar de possiveis acoes
discriminatérias por parte dos seus parceiros sexuais, ha, contudo, uma condi¢do de
vulnerabilidade dada pelo estigma relacionado ao HIV. O estigma, como processo social
de criacdo e reafirmacdo de desigualdades sociais ja existentes (Parker, 2018), acentua as
desigualdades ja existentes, seja pela orientacdo sexual ou relagdes de género, como
observado nos trechos relatados das mulheres entrevistadas. A alternativa encontrada por
esses usuarios € individualizar a questdo, ou seja, tomar para si as consequéncias possiveis
da discriminacdo: “Eu estava conhecendo uma pessoa, ai eu falei, ela falou que ndo dava
conta e eu respeitei. 1sso, pra mim, foi indiferente. Eu acho que ele foi sincero, ele foi

sincero, eu também fui, sdo pessoas que ddo conta ou ndo, a gente tem que respeitar”.
(Carlos, 2021).

No préximo capitulo, discutirei sobre as imbricagdes entre diferentes categorias a
partir da analise das categorias e dos contextos sociais apresentados, de modo a identificar
as condi¢Oes estruturais que possibilitaram as agdes desses individuos ao longo da carreira
de cuidado. Desse modo, pretendo responder a pergunta da pesquisa, apresentando 0s
contextos e situacdes que possibilitaram as acGes desses usuarios na construcdo do

cuidado ao longo do seguimento clinico.
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5 - A construcao do Cuidado

O objetivo deste capitulo ¢ discutir os dados, apresentados no formato de
categorias no capitulo anterior, em didlogo com um conjunto de referéncias tedricas que
orientardo na elaboragdo da resposta a ser defendida nesta tese, acerca da construcao do
cuidado pelos usuarios vinculados em uma instituicdo de saude para tratamento do HIV
em Belo Horizonte. Para tal empreitada, ¢ importante retomar a discussdo conceitual
sobre o cuidado, explorada inicialmente no primeiro capitulo, a partir de dois principios
que norteiam a assisténcia a saude no ambito do SUS: integralidade e vulnerabilidade.

A pertinéncia desta discussao se deve porque o problema de pesquisa discorre
sobre o conceito socioldgico do cuidado aplicado ao campo do HIV/Aids; o conceito do
cuidado possui uma tradicdo empirica relacionada a analise de fendmenos sociais
pertinentes a0 mundo do trabalho e a sua intersec¢do com as relagdes sociais de género.
O cuidado, como fendmeno social a ser investigado nesta tese, demanda um refinamento
conceitual e uma problematizacdo relacionada ao campo das praticas em saude
relacionadas ao tratamento do HIV/Aids, em um enfoque socioldgico. A pergunta
colocada, a partir desses questionamentos, ¢ em que medida as relagdes sociais de género
estruturam modos especificos nos quais o cuidado ¢ elaborado nas relagdes de assisténcia
e praticas em saude pelos usuarios acompanhados no tratamento para HIV/Aids?

Para tratar a pergunta colocada, o conceito de carreira serd pertinente para a
elaboracdo da resposta a pergunta de pesquisa. A constru¢do de uma carreira no cuidado
estd relacionada as trajetorias clinicas dos usudrios inseridos e vinculados na instituicao
Esperanca. Nesse sentido, o carater clinico do cuidado se justifica pela pesquisa ter como
recorte empirico uma institui¢ao de satide e o problema de pesquisa construido a partir de
uma perspectiva das relagdes e praticas de saude (sobretudo o tratamento e o
acompanhamento médico) para compreender como as agdes em torno de modos de
cuidado se realizam para os usudrios assistidos, a partir de um conjunto de preceitos
institucionalizados que configuram a politica de tratamento vigente no SUS.

Desse modo, a discussdo a seguir apresenta os conceitos empregados na
construc¢do da tipologia sobre o cuidado relacionado a HIV/Aids a ser defendida nesta

tese.
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5.1 - O conceito de carreira

O cuidado ¢ concebido neste trabalho como um processo desenvolvido por meio
de relagdes sociais estabelecidas dentro de uma determinada carreira, que aqui denomino
carreira clinica (explicarei mais adiante as especificidades dessa denominagdo); a
carreira clinica € estruturada institucionalmente pela cascata de cuidado continuo, que se
constitui em uma série de posi¢cdes que os usudrios percorrem no tratamento para HIV
nas instituicoes de satde, objetivando a supressdo viral pelo uso da medicagdo
antirretroviral.

O aporte tedrico-conceitual da carreira empregado nesta tese se vincula a tradigao
sociologica do interacionismo simbolico, que tem na figura de Everett Hughes (2005)
autor proeminente e cujo conceito foi, posteriormente, desenvolvido por Howard Becker
(1963) e Erving Goffman (1963; 1964). Para Hughes, a carreira ¢ compreendida, de
maneira geral, como “uma sequéncia de papéis, status e cargos realizados pelo
individuo™ (2005). Nessa concepgao basilar, elaborada para tratar de problemas referentes
ao campo da Sociologia do Trabalho, o conceito de carreira implica duas dimensdes: uma
objetiva, dada pelas posi¢des disponiveis pela estrutura social, e outra subjetiva, dada pela
“perspectiva dindmica pela qual a pessoa concebe sua vida como um conjunto e interpreta
o significado de suas diversas caracteristicas, das acdes e das coisas que lhe ocorrem” (De
Luca et. al. apud Hughes, 2016, pp. 409-410). Assim, concebe-se uma ambivaléncia que
se mostrou presente no modelo tedrico elaborado pelos autores posteriores.

Becker, na esteira do conceito elaborado por Hughes, desenvolveu um aporte
conceitual relacionado as carreiras desviantes, aplicado a andlise do comportamento
denominado desviante, concebido como modelos de socializacdo apreendidos pelos
individuos na infracdo de alguma regra socialmente aceita (p. 21). A dicotomia entre uma
dimensao dada pela acdao e outra dimensdo dada pelas condi¢des objetivas também se
encontra presente no modelo conceitual relacionado ao desvio desenvolvido pelo autor.
Nesse modelo, entre as etapas elaboradas da carreira desviante, Becker cita a atitude
infracional ou ndo apropriada (intencional ou ndo), o desenvolvimento de motivacdes e
interesses desviantes, a rotulagdo social de um individuo como desviante e o ingresso a
um grupo desviante organizado (2008). Becker ¢ expressamente tributario as
contribui¢des provenientes de Hughes, sobretudo na discussdo sobre status principais,

auxiliares e subordinado.
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Segundo essa tipologia, os status sociais possuem algumas caracteristicas que
servem como elementos de distingao entre os que possuem determinado status em relagao
aqueles que ndo os possui. Da mesma forma como os status principais e auxiliares,
concebidos como elementos sociais que se sobressaem sobre outras caracteristicas —
assim como o status desviante ¢ concebido, para Becker, como o elemento principal dos
individuos que violam determinadas regras sociais.

O conceito de carreira ¢ concebido por Becker a partir da interacdo entre a
dimensdo individual, dada ou ndo pela intencionalidade da a¢do desviante, e, por outro
lado, estrutural, dada pelo status conferido aos individuos que praticam um ato desviante
€ que sdo, por sua vez, socialmente reconhecidos por esse status. Para Becker, “o
comportamento é uma consequéncia da reagcdo publica ao desvio, ndo um efeito das
qualidades inerentes ao ato desviante.” (Becker, 2008, p.45). Ademais, o autor emprega,
também, a ideia de contingéncias de carreira, que relaciona fatores estruturais objetivos
e subjetivos, dados pelas motivagdes e desejos dos individuos — aqui, novamente, a
ambivaléncia do conceito presente no modelo teérico desenvolvido por Hughes.

A interrelagdo entre a mudanga provocada no eu e a posicdo ocupada pelo
individuo ao longo de uma determinada carreira, cujos pressupostos estdo ancorados tanto
em Becker quanto em Hughes, tem em Goffman outra referéncia cuja contribuigao tedrica
me auxilia a pensar a questdo aqui tratada. O conceito de carreira moral, cunhado pelo
autor, contribui na compreensao das mudangas provocadas no eu, na autopercep¢ao € na
percepgao social, a medida que os individuos percorrem uma determinada carreira — no
caso analisado por Goffman, trata-se da carreira de individuos internalizados em
instituicdes totais, concebidas como: “local de residéncia e trabalho onde um grande
numero de individuos com situagdo semelhante, separados da sociedade mais ampla por
consideravel periodo de tempo, levam uma vida fechada e formalmente administrada”.
(Goffman, 1963, p.11).

Ainda que o presente estudo ndo trate, especificamente, sobre instituigdes totais,
o conceito serd util como instrumento analitico do percurso dos usuarios na linha de
cuidado, assim como a constituicdo de uma carreira clinica desenvolvida em relagao a
uma instituicao de saude. As diferentes fases da carreira moral do doente mental, tratado
por Goffman, como a fase de pré-paciente e internagdo, acarreta uma mudanga na forma

como os individuos, ao longo do processo de internalizacdo nas instituicdes totais,
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incorporam as normas dadas pela instituicao e, através desse processo, assumem uma
identidade institucionalizada.

Em Estigma (1988), Goffman também trabalha com a nogao de carreira moral do
individuo estigmatizado e, assim como no seu trabalho anterior, aborda o modelo tedrico
da carreira como modelos de socializagdo nos quais, a cada fase, os individuos
internalizam o ponto de vista dos chamados normais e desenvolve a auto percepcao de
possuirem um estigma particular. Para o autor, a carreira possibilita uma sequéncia de
comportamentos dados a partir da interacdo entre as agéncias de controle social e os
membros de um grupo estigmatizado, assim como no caso dos desviantes tratados por
Becker.

As possibilidades de uso do conceito de carreira nesta tese, tanto referentes as
trajetorias biograficas quanto as trajetérias clinicas dos usudrios entrevistados, requer
articulagdo conceitual. Utilizou-se, primeiramente, o conceito de carreira biografica
(Dubar, 1998; 2012) como instrumento metodoldgico capaz de relacionar os percursos
biograficos com as trajetorias dos usuarios nos servigos publicos de tratamento para HIV.
Essa interrelagdo ¢ importante para compreender, por exemplo, os contextos sociais de
origem dos entrevistados, assim como os pertencimentos de género e de classe, além das
motivagdes dos atores sociais para realizarem a testagem, e o subsequente diagnostico,
considerado o ponto fundamental da carreira clinica pois demarca o inicio da trajetoria
dos atores com o HIV.

A carreira biografica, nesse sentido, ¢ compreendida como uma mobilizagdo de si
e das relagdes sociais que sdo tecidas em diferentes contextos nos quais 0s usuarios se
inseriram ao longo da vida (Santos, 2019); ela se refere a uma construgao biografica que
possui importancia socioldgica porque € um instrumento de analise das possibilidades de
agéncia em relacdo aos diferentes contextos sociais nos quais os atores se inseriram em
seus respectivos percursos biograficos. Nesse sentido, as trajetorias clinicas ndo estdo
dissociadas das trajetérias biograficas; pelo contrdrio, o conceito de carreira vai
possibilitar a interlocu¢do entre uma categoria e outra para a analise aqui efetuada.

As trajetorias biograficas e as trajetorias clinicas se referem ao curso de agdo ao
longo do percurso biografico e em relacdo a trajetéria na assisténcia a satde, durante o
processo de institucionalizacdo dos usuérios e o seguimento clinico. A carreira moral
construida pelos usuarios na politica de cuidado me permite compreender de que maneira

os entrevistados se constroem como usuarios da politica publica, as mudancas provocadas
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na auto percep¢ao como pessoas vivendo com HIV e os arranjos sociais que
possibilitaram a acdo ao longo da trajetéria clinica, sobretudo nas etapas que estdo
diretamente relacionadas com a cascata de cuidado continuo: a testagem, a insercdo, a
retengdo nos servigos de saude e a introducio da terapia antirretroviral?’.

As diferentes etapas foram agrupadas nas categorias apresentadas no capitulo
anterior, das quais destaco relagdo com a rede publica de saude, diagnostico, inser¢ao,
seguimento clinico e medicag¢do. No entanto, antes de adentrar na discussdo sobre a
constituicdo do cuidado para os usudrios institucionalizados, tratarei sobre geragdo, como
uma categoria sociologica da pesquisa, uma vez que se mostrou, através dos dados, um
marcador social relevante para a analise.

As geragdes emergiram como um problema na pesquisa devido ao fato de a
amostra de entrevistados, tanto de usudarios, quanto de profissionais de saude da
instituicao Esperanca, contemplarem pessoas que possuem tempos variados de trajetoria
com o HIV, seja no exercicio profissional (de profissionais de saide que trabalham com
o tema hd mais de duas décadas), seja como PVHA diagnosticadas ha cerca de duas
décadas. O primeiro critério de definicdo geracional definido por mim foi o tempo de
longevidade com o HIV, que se mostrou insuficiente para tratar sociologicamente sobre
o marcador geracional para a pesquisa. Nos dois grupos, a questdo geracional emergiu
como problema relevante pela identificacdo de elementos em comum aos dois grupos
geracionais, € que serao tratados a seguir, que possuem aspectos em comum capazes de
explicar sobre a constru¢do do cuidado para os usuarios nos dias atuais. Esses aspectos

serdo explorados a seguir.

5.2 - O problema das geracoes

A definicdo amostral ndo pretendeu, de antemdo, trabalhar com critério
geracional, uma vez que esse ndo foi um elemento presente na elaboracdo do problema
da pesquisa. A amostra da pesquisa foi incorporada a medida que o trabalho de observacao

participante propiciou contatos variados com usudrios e profissionais de saude que, no

27 A supressdo da carga viral é a etapa final da cascata de cuidado continuo. Na amostra de usuarios
entrevistados, somente uma usudria relatou que ainda ndo possui a sua carga viral zerada. Para fins de
analise, essa etapa ndo serd detidamente trabalhada, embora seja abarcada na categoria de seguimento
clinico.
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contexto de realizacdo de trabalho qualitativo durante a pandemia de COVID-19,
aceitaram serem entrevistados de modo remoto. Ao final do trabalho de campo, e de posse
das entrevistas realizadas e transcritas, foi possivel observar elementos em comum que
constituiam marcadores geracionais eficazes para a compreensdo do fendmeno social
tratado. Esses marcadores se referem, especificamente, a dois grupos: profissionais de

saude (duas mulheres € um homem) e usuarios homens.

5.2.1 - O problema geracional e os profissionais de satude

O marcador geracional para os profissionais de saude se refere a determinados
aspectos referentes a assisténcia a satde e suas transformacdes ao longo do tempo. Com
base em trajetdrias profissionais de entrevistados que se iniciaram na década de 1990, a
partir da inser¢do profissional na Instituicdo Esperanga, os dados demonstraram
diferengas importantes entre o grupo de profissionais cuja inser¢do no exercicio
profissional com o HIV remonta a um periodo mais recente — no caso, apos a primeira
década dos anos 2000. Os profissionais classificados nesse grupo, denominado no

primeiro capitulo como primeira geragdo, estao listados abaixo:

Entrevistado Ocupacio Ano inserc¢ao Instituicao
Esperanca

Laura Farmaceéutica 1996

Geraldo Agente administrativo 1990

Morgana Agente administrativa 1995

Tabela 4- Primeira geragéo servidores publicos

Um elemento diferencial desse grupo de profissionais entrevistados, em
comparacao aos demais, ¢ que todos atuaram na assisténcia a satde, em contato direto
com usuarios, quando inseridos no trabalho com HIV na institui¢do Esperanca, a despeito
das diferencas em suas posi¢des ocupacionais, seja como técnicos administrativos, seja
como profissionais de nivel superior.

Esses interlocutores relataram que nao tiveram treinamento especifico (sobretudo

Laura, durante sua formagao académica) para tratar sobre questdes relacionadas ao HIV
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e o aprendizado se dava na pratica, na relacdo com os colegas de trabalho que também
atuavam na assisténcia. Para esse grupo, o marcador geracional se refere as mudangas,
observadas pelos proprios entrevistados, nas praticas de saude tecidas no ambito da
assisténcia, e nas alteragdes as demandas dos usudrios observadas ao longo do tempo. O
marcador geracional estabelecido por mim foi a década de 1990, mais especificamente o
ano de 1996, ano de referéncia do inicio da carreira profissional de Laura com o HIV na
instituicdo Esperanca; os entrevistados classificados no grupo da segunda geracao,
inseriram-se no trabalho a partir da primeira década dos anos 2000.

A atuacao direta com os usuarios e o acolhimento dos seus dramas no exercicio
da pratica profissional, além do estabelecimento de relagdes de intimidade sao elementos
em comum que caracterizam os profissionais desse grupo em uma mesma posi¢ao
geracional (Mannheim, 1982). Nesse sentido, os dados exploraram aspectos relacionados
ao acolhimento, por se tratar da etapa de atuagdo profissional dos interlocutores
pertencentes a esse grupo. Dada a importincia dessa etapa na carreira clinica e,
consequentemente, na constru¢do social do cuidado, serd dado tratamento especial a essa

dimensdo no proximo capitulo.

5.2.2 - O problema geracional e os usuarios

O problema das geragdes emergiu nos dados da pesquisa como uma questdo
relacionada & amostra de homens entrevistados, pelo fato de a pesquisa ndo contemplar
mulheres que possuem longevidade na carreira clinica com o HIV semelhante a deles.
Em um primeiro momento, o problema geracional tomou forma como um fator
relacionado aos usudrios que compartilham vivéncias e experiéncias semelhantes com o
HIV pelo tempo aproximado de diagnostico — ha pelo menos duas décadas. Os usuarios

classificados no grupo da mesma geracao sao:

Usuario Profissao Ano diagnostico
Joaquim Bailarino 1996
Luciano Jornalista 1996
Carlos Professor 1998

Tabela 5- Primeira geracao usuarios homens
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Alguns elementos sociais sao compartilhados pelos trés usuarios, como as origens
sociais e familiares nas camadas médias e baixas urbanas; as maes dos trés entrevistados
exerciam a ocupacao de donas de casa; o pai de Joaquim, antes de falecer, trabalhava
como representante comercial; o pai de Carlos e Luciano eram pequenos comerciantes.
O nivel de escolaridade superior dos trés interlocutores; o diagnostico positivo para HIV
em um intervalo de tempo aproximado: entre 1996 ¢ 1998.

Observou-se, entre esses usudrios, uma trajetoria de mobilidade social em relagao
aos seus respectivos nucleos familiares de origem. O acesso ao ensino superior de
Joaquim e Luciano ocorreu na mesma €poca; no entanto, Luciano somente viria a concluir
a faculdade de jornalismo muitos anos depois. O reconhecimento da homossexualidade
para esses interlocutores ocorreu em épocas semelhantes, meados da década de 1990,
quando estavam com cerca de vinte anos de idade. Naquele contexto, eles passaram a
frequentar circulos sociais intelectualizados e artisticos: faculdades e companhias de
danga. Nao havia, entre eles, uma preocupagao especifica relativa a possibilidade de
infeccdo pelo HIV, embora o relato de convivéncia com pessoas assumidamente
soropositivas para HIV em seus respectivos circulos sociais.

Dois elementos se destacam entre os usudrios dessa gera¢do: o primeiro € a
experiéncia coletiva de /uto pela aids, por terem pessoas diretamente ligadas aos seus
circulos de relacionamentos que faleceram devido a complicacdes decorrentes da doenca.
O segundo elemento, relacionado com o primeiro, ¢ a dimensao do drama e do sofrimento

vivenciado pelo diagnostico e as incertezas do agravamento do quadro clinico.

E ai, ainda era muito associado a morte, eu ficava assim, pd, eu vou
morrer, né? Acabou, ndo tem mais nada para acontecer [...] ndo associei,
eu associei a minha vida, mas ali foi muito bom, também, ali foi um
divisor de aguas, assim. (Joaquim, 2020).

Em 96, quando eu tive diagndstico, eu pirei na batatinha. E eu senti falta
de apoio emocional e espiritual para lidar com a questdo. (Luciano,
2021).

Em que medida o sofrimento para os homens da primeira geragao se difere do
sofrimento expressado pelos homens pertencentes ao grupo da segunda geracao? Para
fins comparativos, tratarei respeito do diagndstico de Riobaldo, cujos elementos sociais
levantados acima (origens familiares e classe social) sio em comum com os usuarios do

primeiro grupo, mas teve o seu diagnostico para HIV em 2015.
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A reacdo imediata ao recebimento do diagndstico de Riobaldo foi conversar com
o0 seu parceiro, que fora identificado por ele como a pessoa que lhe transmitiu o HIV. No
que pesa as semelhangas da posi¢do de classe entre Riobaldo e os entrevistados do
primeiro grupo geracional, o drama assumiu formas distintas e as demandas para tratar
do sofrimento causado pela situagao soroldgica foram distintamente direcionadas.
Observou-se em Joaquim, por exemplo, a necessidade de compartilhar com pessoas
pertencentes ao seu circulo de relacionamentos as angustias referentes ao diagnostico;
Riobaldo, por sua vez, assume uma postura mais individualista. Luciano e Carlos também
adotaram uma postura coletivista, quanto a necessidade de compartilhar as angustias e
buscar amparo em um grupo.

Para fins comparativos, tratarei sobre o drama vivenciado por mais dois usuarios
que compartilham a mesma geragdo: Paulo e Gustavo. O diagnoéstico de Paulo ocorreu

em 2020 e o de Gustavo em 2012:

Na hora, ndo sei por que, mas Deus me deu uma calma muito grande.
Na hora eu vi, assim, eu fiquei tranquilo. Na hora eu liguei pro meu
companheiro, falei com ele, olha, eu preciso, vocé esta vindo pra casa?
Ele ndo estava de plantdo no dia, ele havia saido. Ele falou to, to indo
pra casa; eu falei, entdo vem porque a gente precisa conversar. Ai
quando eu cheguei, mostrei pra ele o resultado e falei, olha, ndo sei
porgue, mas esta aqui. (Paulo, 2021).

Ai eu fui atendido 14, era uma médica, clinica, ela viu 0os exames, me
orientou, disse que eu tinha que procurar um infecto para fazer o
acompanhamento, me tranquilizou, mas eu, acho que nao estava, estava
assustado, mas ndo era uma coisa desesperada, assim. (Gustavo, 2020)

As reacdes dos dois usudrios ao diagnostico revelam uma dimensao do drama cuja
diferenca ¢ concebida por uma questdo geracional. O risco de morte ¢ o grande diferencial
geracional do drama, interpretado pela incerteza, dado pelas caracteristicas da medicagao
com elevado nivel de toxidade, assim como os efeitos colaterais mais acentuados. Ainda,
outro fator agravante, naquele contexto, ¢ que a medica¢do ndo assegurava a sobrevida
dos infectados. Havia, portanto, uma espécie de luto que marcava as experiéncias com a
aids dos usuarios. Luciano, por exemplo, abandonou o curso de graduagdo que estava

matriculado por ndo conseguir controlar a diarreia provocada pela medicagao que tomava.

Ah, nossa, vocé ter uma liberdade... porque naquela época, nos anos 90,
ainda era morte. VVocé ter HIV, era um sindnimo que vocé vai morrer.
N&o tinha outra ideia, entendeu? Hoje uma pessoa que diz que estd com
HIV, toma, vocé toma esse medicamento uma vez por dia, meu filho,
voceé vai viver o resto da vida. A aids ja mudou. VVocé vai viver a vida
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inteira tomando, mas vocé vai viver. La, ndo, vocé tomava 0s
medicamentos, 0s meus amigos tomavam 0s medicamentos e morriam.
Pra vocé ver que ndo tinha muita solugdo, porque tomavam o0s
medicamentos e continuavam a morrer. Entdo a associacdo ainda, na
década de 90, Cazuza foi pros EUA tomar... um dos amigos meu a
familia gastou uma fortuna trazendo medicamento da Europa, da
Franca, acabavam de lancar esse medicamento, vamos tomar, vamos
ver, ndo durou, morreu. (Joaquim, 2020).

Para os usuarios classificados no grupo da primeira geracao, a busca por apoio
emocional para lidar com o drama foi encontrada em grupos de ajuda mutua, como a
religido; neste caso, o diagnostico para o HIV representou o retorno a igreja e a fé
evangélica pentecostal do qual ele fora criado e se afastou no inicio da vida adulta. O
afastamento da igreja se deu no momento da sua vida que adquiria maior autonomia
intelectual e consciéncia de seu pertencimento racial e o retorno ocorreu quando buscou
amparo devido as angustias referentes a sua situacao sorologica.

Para os entrevistados classificados no segundo grupo, cujos dados apresentados
no capitulo anterior estdo agrupados na categoria revelacdo da sorologia, ndo foi
observada busca por apoio social semelhante ao identificado entre os usuarios da primeira
geracdo. Os dados demonstraram uma relagdo mais individualizada com o drama e o
sofrimento; a informagao sobre o diagnostico, no momento critico da descoberta do status
sorologico, foi compartilhada com pouquissimas pessoas consideradas de extrema
confianga. Nesse sentido, o compartilhamento da informacao sobre a sorologia para uma
rede de apoio mutuo ¢ um marcador geracional de distingdo identificado nos dados da
pesquisa.

Quando eu descobri, e ai se tornou publico para algumas pessoas, essas
pessoas vieram conversar comigo, assim, esse meu amigo, eu falei pra
uma amiga e essa minha amiga falou, Joaquim, conversacomo R, 0 R

também tem, vocé sabe que ele é HIV positivo, chama ele pra ir a praia.
(Joaquim, 2020).

Eu fiz yoga durante quase nove anos. Uma alimentacdo mais saudavel,
uma cabec¢a mais, eu sempre fui muito espiritualista, sempre tive uma
cabeca boa nesse sentido assim, sabe? De ndo deixar me influenciar
pelo externo, pelas dificuldades da vida. Entdo eu trabalhei muito a
minha cabeca nesse sentido e acho que isso me ajudou. (Carlos, 2021).

O que se observou nos dados foi que o acesso a rede de apoio foi um mecanismo
de possibilidade de ressignificacao de si, da condi¢ao de doenga e das possibilidades de
vida apos o diagnostico para HIV. Naquele contexto, a medicacdo apresentava

caracteristicas distintas das terapias disponibilizadas atualmente (a dose fixa combinada,
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denominada popularmente como 3 em [, ou seja, um Unico comprimido com trés classes
de medicagao distintas, de uso comum da maioria dos entrevistados), uma quantidade
elevada de classes medicamentosas e comprimidos, com elevado grau de toxidade e
efeitos colaterais mais acentuados que os medicamentos atuais.

E possivel afirmar, com base nos dados, que a busca por uma rede de apoio para
enfrentar o drama do diagndéstico € um marcador geracional presente nos relatos extraidos
das entrevistas realizadas com os usudarios da primeira geracdo. Esse drama pode ser
acentuado devido ao luto relacionado a aids se tratar de um elemento presente na trajetoria
biografica desses homens e, também, por sua relacdo com a sexualidade, uma vez que os
obitos eram de homens gays pertencentes ao circulo de relagdes sociais de amizade. A
primeira geracdo, portanto, ¢ marcada por compartilharem emogdes coletivas
relacionadas ao HIV e pelas experiéncias de luto.

Em que consiste, portanto, uma geracdo e como ela pode ser concebida para fins
da andlise sobre o cuidado? Em termos socioldgicos, uma geragdo nao ¢ definida somente
pelo critério cronologico, como uma coorte populacional. A geragdo, também, ¢ um fator
que extrapola caracteres sociais elementares, como classe social, por exemplo. Os dados
da pesquisa demonstraram que, apesar das semelhancas de classe e sexualidade dos
entrevistados, as diferencas geracionais em relacdo ao HIV eram demarcadas pelas
experiéncias do luto, pelas diferengas no drama decorrente do diagndstico e nas formas
de engajamento na busca por apoio. No entanto, em que consiste o problema sociologico
das geragoes?

O problema das geragdes, tomado como categoria sociologica de andlise para este
trabalho, foi teorizado por Mannheim (1982), que estabeleceu uma tipologia util para o
emprego do conceito nesta tese. No arcabouco conceitual desenvolvido pelo autor, o
interesse sociologico reside nas “tendéncias formativas e intengdes primarias
incorporadas que, por sua vez, estabelecem um vinculo com as vontades coletivas” (p.
545). As intengdes primarias seriam possiveis de serem analisadas a partir da constituicao
de um grupo concreto constituindo, de tal maneira, no objeto analitico referente ao
problema das geracdes. O autor classifica geragdo sociologicamente a partir de trés
tipologias distintas: posi¢ao geracional, conexdo geracional e unidade geracional (Weller,
2010).

A unidade geracional, segundo Mannheim (1982), ndo se estabelece somente por

meio de um vinculo social existente entre os individuos situados em um mesmo tempo
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histérico e contexto social. Nesse sentido, Joaquim, Carlos, Luciano ¢ Riobaldo nao
podem ser classificados como atores situados em uma mesma unidade geracional. O autor
problematiza a unidade geracional a partir da relacdo com um grupo concreto,
estabelecendo uma semelhanga com a situagdo de classe como fator sociolégico de

criacao de vinculo geracional

A situacdo de classe e a situacdo geracional (o pertencimento matuo a
anos de nascimento proximos) tém em comum —como consequéncia de
uma posicao especifica ocupada pelos individuos por ela atingidos no
espaco de vida sécio-histérico — a limitacdo desses individuos a um
determinado campo de acéao e de acontecimentos possiveis, produzindo,
dessa forma, uma forma especifica de viver e de pensar, uma forma
especifica de intervencdo no processo histérico. (Mannheim, 1958,
apud Weller, 2010, p. 210).

Contudo, o interesse do autor se encontra na situacao social, ou seja, no fenomeno
da situagcdo comum a varios individuos localizados em uma estrutura social (p. 71) e que,
segundo o autor, ¢ similar tanto as classes quanto as geragoes. As duas situagdes descritas
sdo consideradas tipos particulares de situacdo social e proporcionam aos individuos
participantes uma situacdo comum no processo historico e social (p. 72), havendo,
portanto, uma tendéncia inerente a certos modos pré-definidos de comportamento,
sentimento e pensamento.

Contudo, para o autor, a heranga cultural disponivel aos individuos situados em
uma mesma situagdo social ndo ¢ acessada por eles da mesma maneira, uma vez que o
modo como esse material intelectual ¢ acessado € determinado por fatores sociais, por
meio de relagdes entre as situacdes de seus membros inseridos em um mesmo contexto.
Desse modo, Mannheim estabelece um conjunto de caracteristicas necessarias, fatos
elementares, de uma mesma unidade de geracdo. Sao eles: a emergéncia continua de
novos participantes no processo cultural; o continuo desaparecimento de prévios
participantes no processo cultural; os membros de qualquer uma das geragdes pode
participar somente de uma secdo temporalmente limitada do processo historico; a
necessidade de transmissdo constante da heranga cultural e, por fim, a série ininterrupta
de geracdes (Mannheim, 1982).

No que pesa a especificidade de cada uma dessas caracteristicas das posicoes
geracionais levantadas pelo autor, fato elementar ¢ a concepcao das geragdes como
processos dinamicos e interativos (Weller, 2010). A posi¢do geracional ¢ caracterizada

como a possibilidade ou potencialidade de um grupo de individuos possuirem
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experiéncias comuns acumuladas. Essa possibilidade estd atrelada a determinados tipos
de forcas sociais influentes. Aqui, o problema da enteléquia, conceito oriundo da Filosofia
e “utilizado para definir uma substancia, uma habilidade ou uma forga direcionada com
exatiddo que regula ou provoca o desenvolvimento posterior do organismo” (Zinnecker,
2002 apud Weller, 2010) ¢ fundamental para melhor compreensao conceitual, uma vez
que Mannheim concebe a enteléquia como a expressao de um sentimento genuino do
significado da vida e do mundo relacionadas ao “espirito do tempo” (o zeitgeist de uma
época).

O desenvolvimento da tipologia sobre geracdo de Mannheim estabelece uma
diferenga entre conexdo e unidade geracional. A conexdo geracional pressupde a
existéncia de um vinculo concreto, uma “participacdo no destino comum dessa unidade
historico-social” (Weller, 2010, p. 214). A unidade geracional, por sua vez, constitui uma
adesdo mais forte, mais concreta, do que a conexdo geracional, pela sua capacidade de
constituir para os individuos vivéncias coletivas. Estas consistiriam, por sua vez, em uma
adesdo mais concreta em relacdo a conexdo geracional.

O arcabougo conceitual desenvolvido pelo autor visou estabelecer a superagao
entre as tendéncias objetivistas e subjetivistas, tradicionalmente relacionadas ao problema
das geracdes, de modo a construir uma “esfera intermediaria” (Weller, 2010, p. 218) de
analise do problema. Neste sentido, a utilidade do conceito para a andlise € a superacao
de uma concepgao comum sobre geracao como elemento coeso € estatico para um atributo
relacional com o meio social e outras caracteristicas sociais, como classe e sexualidade.
Em relagdo aos profissionais de saude entrevistados, o que se observou nos dados ¢ que
as mudangas ocorridas em suas praticas profissionais estdo diretamente relacionadas a
uma abordagem das praticas em satide mais coletivista (que se traduz, inclusive, na
auséncia de hierarquias entre os profissionais do acolhimento) e baseada no amparo das
emogdes dos usudrios para uma mais individualista, baseada nas demandas urgentes dos
usuarios por maior conhecimento técnico sobre os modos de se lidar com o tratamento;
nessa abordagem, o elemento emocional possui um peso menor ao ser comparado as
praticas em satde no acolhimento dos usudrios classificados na geragao.

A seguir, continuarei o desenvolvimento analitico da constru¢@o tedrica sobre a

construcdo social do cuidado a partir da analise dos dados.
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5.3 - A construgio social do cuidado: estigma e discriminacio

A producao académica recente no Brasil, tanto nas humanidades quanto nas areas
e subareas biomédicas, ainda ¢ carente de trabalhos sobre o estigma (Junior, L.F.; Zucchi,
E.M., 2012). O estigma ¢ tomado como elemento central da anélise do cuidado para esta
tese pelos seus efeitos nas experiéncias vividas com o HIV, e relatadas pelos entrevistados
durante as entrevistas. Se, pelo senso comum, ha um consenso a respeito do HIV/Aids se
tratar de uma doenca estigmatizada, torna-se necessario, contudo, analisar os seus efeitos
e 0s seus mecanismos de operagdo, tanto no cotidiano das pessoas afetadas (neste caso,
os entrevistados da pesquisa), quanto ao longo das suas respectivas trajetorias biograficas
e clinicas. Objetivo, portanto, desenvolver uma compreensdo mais ampla, e de cunho
sociologico, sobre os mecanismos de producdo e reproducdo do estigma para as PVHA
vinculadas a uma institui¢ao de saude.

Se ¢ de conhecimento comum que, mesmo apds décadas de epidemia, e apesar
dos avancos biotecnologicos que marcaram a historia da aids, o estigma persiste tanto nas
representagdes quanto nas praticas € no contexto social, ha que se considerar os elementos
que possibilitam essa persisténcia. Para fins de analise socioldgica, o uso do conceito
demanda melhor problematizagdo, sobretudo pelo seu uso corrente na andlise de
fendmenos sociais que estdo relacionados, como preconceito (Phelan et al, 2012) e a
discriminacao.

A discriminagdo possui como fundamento tedrico e empirico os estudos sobre
preconceito relacionado a raga (Phelan et. al, 2012), que assumiram novos interesses
empiricos a partir do advento da aids e dos trabalhos relacionados a satide mental
(Goffman, 1964). A abordagem socioldgica sobre discrimina¢ao ndo estd enquadrada em
uma tradi¢do teorica especifica (Aggleton e Parker, 2001); todavia, os autores concebem
esse fendomeno a partir de “padrdes de dominagdo e opressao, vistas como expressoes de
busca de poder e privilégio” (Marshall apud Aggleton e Parker, 2001). Essa concepcao ¢
o mote da relag¢do aqui efetuada entre o estigma e a discriminagdo, embora a tltima tenha
sido tratada empiricamente como atitude desfavoravel e o estigma relacionado ao
HIV/Aids, como veremos a seguir, tenha sido concebido como processos fomentados pela
imposi¢cao de normas (Phelan et al., 2012).

O trabalho seminal de Erving Goffman (1988) sobre o estigma ¢ o ponto de partida

da discussdao aqui proposta e para a constru¢ao de uma estrutura conceitual aplicada ao
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problema tratado nesta tese. O estigma ¢ tomado, de maneira generalizada, como um
atributo depreciativo, ou “sinais corporais com os quais se procurava evidenciar alguma
coisa de extraordinario ou mau sobre o status moral de quem os apresentava” (Goffman,
1988). Goffman trata a respeito da natureza do estigma a partir da tipificagdo entre
identidade social virtual e identidade social real. Quanto a primeira tipificacao, o autor
refere-se as expectativas sociais, as categorias e caracteristicas que sao socialmente
atribuidas aos individuos; ou seja, os atributos que os denominados normais®® esperam
socialmente das pessoas estigmatizadas. Quanto a segunda tipifica¢do, para Goffman,
refere-se as categorias e os atributos que os individuos tém de fato. Em uma determinada
interacdo social, a discrepancia entre a identidade social virtual e a identidade social real
seria, para Goffman, a constitui¢do do estigma, ou seja, um tipo especial de relagao entre
atributo e estere6tipo (p. 13).

As normas sociais assumem um lugar central no conceito goffmaniano do estigma.
Para melhor tratamento dessa questao, ¢ importante retomar a discussao sobre a natureza
da norma segundo a perspectiva tedrico-metodoldgica na qual a obra de Goffman se situa,
o interacionismo simbdlico. Segundo essa perspectiva, a natureza da norma reside nas
proprias interagdes sociais, dado o carater contingente da acdo social concebido nessa
perspectiva tedrico-metodoldgica. As relagdes sociais seriam, portanto, relacionadas ao
reconhecimento mutuo entre as partes envolvidas no ato interacional, cujos significados
atribuidos a propria acdo sdo construidos por meio da relagdo social. Segundo Joas e

Knobl (2017),

[...] é sempre a acdo, em si mesma um ato de interpretacdo, que produz,
reproduz e muda as estruturas; ndao é a logica de um sistema abstrato,
de qualquer forma que seja concebido, que muda uma instituicdo ou
adapta-a de forma mais eficaz para o seu ambiente. (2017, p. 160).

Desse modo, em relagdo ao estigma, as normas se conformam, segundo Goffman,
a partir das expectativas que sdo atribuidas aos individuos em determinada interacao
social. Nessa concepgdo, o conceito assume um cardter dindmico e processual. Por sua

vez, para o autor,

[...] uma condicdo necesséria para a vida social é que todos os
participantes compartilhem um Unico conjunto de expectativas
normativas, sendo as normas sustentadas, em parte, porque foram
incorporadas. Quando uma regra é quebrada, surgem medidas

2 Normais, nesse sentido, refere-se aos individuos ajustados a norma social.
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restauradoras; o dano termina e o prejuizo € reparado, quer por agéncias
de controle, quer pelo préprio culpado. (Goffman, 1963, p. 138).

Desse modo, um elemento importante a ser considerado na discussdao sobre o
conceito ¢ a manipulacdo do estigma por parte dos estigmatizados em relacdo aos
normais, considerando a situacdo da quebra de uma norma. A manipulagdo ¢ concebida,
entdo, como a “estereotipia ou o perfil e nossas expectativas normativas em relagdo a
conduta e ao carater” (Goffman, 1963, p 61). Goffman reconhece o carater privado da
manipulagdo do estigma, dado que os riscos de rejeicdo devido a um atributo
desacreditado sdo menores quando envolvidos em uma relagdo mais proéxima entre a
pessoa estigmatizada e as pessoas consideradas normais. Esse elemento do conceito me
auxilia na compreensdo da recorréncia da revelacdo da sorologia do HIV para pessoas
situadas no circulo préximo de relacionamentos, como demonstrado nos dados coletados.

No entanto, para o autor, a familiaridade nao ¢ um fator evidente de redugdo do
desprezo devido aos atributos depreciativos, dadas as expectativas padronizadas de um
determinado grupo social em relagdo a pessoa estigmatizada. Ao considerar o nivel de
conhecimento entre a pessoa estigmatizada e os normais, Goffman elabora a ideia de

identidade pessoal, concebida como

[...] relacionada a pressuposicdo de que ele pode ser diferenciado de
todos os outros e que, em torno desses meios de diferencia¢do, podem-
se apegar e entrelagar, como agucar cristalizado, criando uma historia
continua e Unica de fatos sociais que se torna, entdo, a substancia
pegajosa a qual vém-se agregar outros fatores biograficos (Goffman,
1963, p. 67).

A unicidade da identidade pessoal, por sua vez, possui um papel estruturado e
padronizado na organizacdo social, segundo Goffman. A identidade social apresenta os
sinais corporificados de abjecao e prestigio, cujo significado, seja um ou outro, € atribuido
na interacao social. Ou seja, o estigma ¢ concebido como um atributo cujo significado ¢
atribuido nas interagdes sociais a partir de uma relacao de desvalorizagdo em relagdo as
normas sociais.

A concepg¢dao do estigma como processo ¢ o elemento principal para o
desenvolvimento conceitual do estigma em relacdo ao HIV/Aids. Parker e Aggleton
(2001), autores que legaram uma notavel contribui¢do tedrico-conceitual do estigma
relacionado ao HIV, versam sobre a natureza processual do estigma em Goffman, a fim

de construir um arcabougo analitico relacionado ao campo da aids. Os autores fazem uma
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critica sobre a abordagem do estigma em Goffman como um atributo individual, por essa
abordagem nao considerar o carater processual e dindmico que € proprio da natureza do
estigma. Essa abordagem seria um entrave a elaboragao de um arcabouco conceitual sobre
o estigma relacionado ao HIV porque, segundo os autores, o estigma desempenha um
papel fundamental na producao e reproducao das relagdes de poder e de controle (p. 11).

Parker e Aggleton (2001), assim como o proprio Goffman, estao interessados em
compreender a natureza do processo do estigma. Os autores buscam no desenvolvimento
conceitual da discriminacdo (utilizado, sobremaneira, em trabalhos referentes as teorias
das relagdes étnicas e raciais), relacionado a padroes de discriminagdo € opressao em
busca de poder e privilégio, uma dimensdo importante a ser aplicado ao estigma do HIV.
Essa relacdo se da pela énfase as dimensdes estruturais da discriminagdo e na concepgao
do estigma como processos sociais que devem ser compreendidos nos termos de relagdes
de poder e controle em todos os sistemas sociais (p. 11). Para Phelan et. al. (2012), esse
movimento também ¢ observado no trabalho de Goffman, uma vez que o autor tratou do
“desejo por conformidade e ordem dos grupos sociais, caracterizado pela identificacio de
normas como causa de estigma (p. 186).

Link e Phelan (2001) também versam sobre o carater dindmico do estigma. Os
autores elaboram uma critica, tal como Parker e Aggleton (2001), do uso de uma
concepcdo estdtica do conceito, pela recorréncia em trabalhos interdisciplinares e
relacionados a varias circunstancias. Para os autores, a constru¢do do conceito deve partir
da experiéncia vivida das pessoas estigmatizadas, empreitada proposta neste trabalho. O
conceito do estigma elaborado pelos autores parte de uma ampla gama de componentes,
tais como a rotulagdo, o estereotipo, a separagdo, a perda do status e a discriminagdo. O
ponto de convergéncia entre Link e Phelan e Parker e Aggleton € o elemento do poder.

Para Phelan e Link (2001), o estigma ¢ totalmente dependente de poder politico,
economico e social (p. 375); tais elementos precisam de poder para estigmatizar. Parker
e Aggleton (2001) retomam a no¢ao de poder em Foucault para discutir sobre a producao
social da diferenca (cujo correlato em Goffman se encontra na teoria do desvio) e a
relacdo com regimes de conhecimento e poder (p. 13). Na intersec¢ao entre Foucault, em
sua teoria sobre as formas de controle exercidas sobre individuos, e Goffman, os autores
pontuam a questdo da estigmatizagdo culturalmente construida (p. 13) como elemento
fundamental para o trabalho do poder. Segundo os autores: “[...] e estigmatizagdo envolve

a sinalizacdo de diferencas significativas entre categorias de pessoas e, por meio de tal
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marcacao, sua inser¢ao nos sistemas ou estruturas de poder” (Parker, R. Aggleton, R.
2001, p. 14).

Nesse sentido, segundo os autores, na intersec¢do entre poder, diferenca e cultura,
o estigma, e o processo de estigmatizagdo, ndo podem ser compreendidos como expressao
de vontades individuais, mas como elementos fundamentais para a constitui¢ao da ordem.
Ou seja, o estigma ¢ tomado, entdo, como elemento auxiliar da ordem social, relacionado
ao posicionamento de um determinado grupo social na sociedade. Em outras palavras, o
estigma ¢ utilizado para produgdo e reproducdo da desigualdade social, um catalisador da
transformagao da diferenga social em desigualdade.

Parte dos trabalhos académicos publicados no Brasil que trataram sobre HIV/Aids
e estigma, em interface com discriminacdo, considera esses fendmenos mais como um
dado intrinseco a propria representacio da epidemia (Monteiro et al., 2012) sem, contudo,
articular entre a experiéncia da doenga atravessadas pelo estigma e os fatores estruturais
que conformam a sua existéncia. Mesmo nos trabalhos referentes as disciplinas da area
biomédica e da assisténcia social, héa caréncia de articulagdo entre estigma relacionado ao
HIV/Aids e os fatores estruturais que possibilitam esse processo; essa relacao, pontua as
autoras (2012), ¢é tratada como dado e ndo como dispositivos sociais a serem analisados.

Os motivos que aponto essa incongruéncia na utiliza¢do do estigma relacionado
ao HIV/Aids repousa na leitura do conceito focada no estigma individual, de modo a
conceber a construgdo de uma identidade singular estigmatizada. E, de fato, a tipologia
do estigma como abominacdes do corpo, culpas de carater individual e estigmas tribais
de raca, nagdo e religido podem dar margem a essa interpretacdo, sobretudo quando
aplicado em um viés individualizante, comum nos estudos na area da satde.

Se a estrutura social e as relacdes de poder que sustentam os diferentes tipos de
desigualdade, sao fundamentais no processo de producdo e reprodugdo do estigma, ele
atua, portanto, como elemento catalisador da transformacdo da diferenca em
desigualdade. Haveria um padrdo, uma recorréncia, nos processos de estigmatizacdo para
homens e mulheres? De que maneira o estigma do HIV se relaciona a outros marcadores
sociais? O argumento aqui apresentado, com base na discussdo teorica proposta, € que o
estigma relacionado ao HIV/Aids se intersecciona com outros elementos estruturais em
um processo de acentuagdo das desigualdades sociais. A justificativa € que o significado
atribuido ao HIV/Aids, e as representagdes relacionadas a doenga com o desvio,

fundamenta-se na construcdo cultural da aids como uma doen¢a de homossexuais e
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também relacionado ao comportamento promiscuo e, ainda que nao pesa nos dias atuais
a morbidade (dada a eficacia das tecnologias biomédicas e a possiblidade de cronicidade
dado pelo tratamento), a aids ¢ tida como uma transgressdo da norma heterossexual e,
portanto, um elemento estigmatizante relacionado a sexualidade. A partir dessa teoria ¢
possivel compreender o motivo pelo qual a amostra de homens entrevistados contemplar
mais homens homossexuais € somente um heterossexual; ainda, a quantidade elevada de
recusas de usuarios heterossexuais (informagao repassada pelo médico) para observacao

da consulta médica durante a realizagdo da observagao participante.

5.3.1 - Estigma e discriminacao e relagdes sociais de género

No capitulo anterior, o estigma e a discriminacdo foram levantados como
categorias relacionadas as trajetorias clinicas pelos seus efeitos na adesdo e no seguimento
do tratamento para os usudrios vinculados a instituicdo Esperanga. Pretendo
problematizar em que medida os pertencimentos de classe e de género foram fatores que
expuseram os usuarios a discriminagdo e acentuaram os processos de estigmatizacio
decorrente da sorologia positiva para HIV, sofrido por eles, de modo a compreender o
estigma a luz da teoria aqui tratada.

Na amostra de mulheres entrevistadas, o perfil socioecondmico ¢ caracterizado
por usudrias situadas nas camadas populares e que ndo apresentaram um processo de
mobilidade social ascendente intergeracional, se comparados com os contextos sociais
familiares de origem. No entanto, o nivel de escolaridade dessas mulheres € superior ao
dos seus pais, embora o grau mais elevado das usudrias da amostra seja o ensino médio
completo (a amostra ndo contemplou mulheres com ensino superior). As situagdes de
pobreza que marcaram as trajetorias biograficas dessas mulheres, evidenciadas na
insercao precoce no mercado de trabalho informal, no exercicio de ocupagdes de baixa
remuneracao e pelas interrupcdes nas trajetorias escolares (como o caso de duas
interlocutoras), evidenciam um viés de classe caracteristico dessa amostra. Ainda, trés
das quatro mulheres se declararam pardas, o que também lhe atribui um viés racializado.
Esses marcadores sociais denotam que as mulheres entrevistadas se situam nos estratos
sociais mais baixos da sociedade brasileira. A renda média familiar das usudrias ndo chega

a dois salarios minimos.
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Nas entrevistas realizadas com as mulheres, foram identificados os seguintes
contextos de discriminagao diretamente relacionada ao HIV: doméstico, trabalho e nos
relacionamentos afetivos/ conjugais; ndo foi relatado situagdo de discriminagdo sofrido
nas instituigdes de saude. Os agentes que efetuaram a discrimina¢do foram parentes,
conjuges e colegas de trabalho.

As situagdes de classe nao se demonstraram relevantes como fatores
condicionantes das atitudes discriminatdrias sofridas pelas entrevistadas. O processo de
estigmatizagdo, para as mulheres entrevistadas, estd mais relacionado a condi¢do de
mulheres que vivem com HIV do que o pertencimento as camadas populares. Mesmo a
discriminacao sofrida no contexto de trabalho, relatado por Sofia e Kildara, ndo estava
diretamente relacionada ao exercicio profissional, mas aos envolvimentos afetivos e
sexuais com colegas de trabalho; no caso de Kildara, ela ndo fora objeto da atitude
discriminatéria, mas testemunha de comentéarios pejorativos de colegas de trabalho,
proferidos contra uma usuaria atendida pela sua equipe de saude da familia.

Nos relatos, um trago em comum entre as mulheres entrevistadas € o segredo sobre
o status sorologico. Apenas familiares, pertencentes ao circulo familiar mais proximo,
sabem da situagdo soroldgica das usudrias, com exce¢do de Sofia, que compartilhou a
informacao com colegas de trabalho.

N&o, porque muita gente nem sabe que eu tenho. No meu servigo
mesmo ninguém sabe que eu tenho. Mas, assim, eu fico constrangida
quando a pessoa [...] e fala “deus me livre de ter HIV”, acho que talvez
0 cancer mata mais que o HIV.

Mas vocé ouve de pessoas aleatdrias ou vocé ja ouviu de amigos,
parentes?

Ja ouvi e geralmente eu dou resposta. Quando eu ougo eu dou a resposta
que € onde eu sei. Logico que ndo vou falar a minha situacdo, mas eu
dou resposta. (Kildara, 2020)

A manutencao do segredo sobre o status sorologico, tratado por Goffman como a
manipulagdo da identidade deteriorada, € um dos tracos principais do estigma relacionado
ao HIV identificado nas entrevistas. O siléncio, nesse sentido, € o principal marcador do
estigma na vida dessas mulheres. As maneiras como elas, nos relatos, se referiam ao HIV
denota uma dificuldade de se nomear e lidar com a situagdo soroldgica, sempre se
referindo ao HIV como “isso”, “essa coisa” ou “essa doenca”.

O siléncio sobre a situagdo sorologica também tem como efeito um modo mais

individualizado de as usudrias lidarem com a doenca. Uma vez que os espacos de

socializa¢do dos dramas e das vivéncias relativas a sorologia s3o mais escassos, a escolha



187

darevelagao da informagao passa, necessariamente, pelo crivo do grau de confianga como
amenizacao dos riscos de se sofrer discriminagdo. Ha, portanto, um pacto do siléncio
sobre a situagdo sorologica, cujos efeitos podem ser observados na tendéncia de
individualizacdo do sofrimento devido ao estigma atribuido a doenga. A revelagdo da
sorologia atua, portanto, como elemento transgressor do estigma vivenciado por essas
mulheres, pois ¢ dada a possibilidade de se quebrar o silenciamento sobre a doenga € o
HIV. Esse risco ¢ maior quando envolve a revelagdo para parceiros sexuais com quem ha

possibilidade de se estabelecer um compromisso afetivo, como no caso sofrido por Sofia.

Entdo assim, eu acho que contar pra uma mulher é bem mais tranquilo,
a gente tem menos receio de contar pra uma mulher do que pra contar
pra um homem, no meu caso.

O receio de ser julgada?

E. Apesar de que, hoje em dia, eu conto pra quem tem que contar. Hoje
em dia eu conto porque € a minha obrigag&o deixar a pessoa informada.
O que ela vai pensar, o problema é dela. Quando eu contei pra G, eu
estava receosa de contar. Pra mulher eu n&o... (Sofia, 2021, grifos
Nossos).

Nesse sentido, a desigualdade de género ¢ um fator associado ao estigma
relacionado ao HIV mais relevante do que o pertencimento de classe. O processo de
estigmatizag¢do relacionado ao HIV ¢é acentuado pelas posi¢des de subalternidade das
mulheres nas relagdes sociais de género, sobretudo em relacdo aos seus conjuges e
namorados. As situagdes de violéncias pelas quais as mulheres vivenciaram (trés, das
quatro usuarias entrevistadas) em seus relacionamentos conjugais configuram contextos
sociais de desigualdades marcadas por dindmicas desiguais de poder. Ainda, ndo somente
nas relacdes de conjugalidade, mas também nas relacdes entre os sexos; Sara, por
exemplo, sofreu violéncia fisica e sexual do seu pai. Anos depois, passou a ser violentada
pelo marido. As violéncias sofridas no espago doméstico se relacionam com as atitudes

discriminatorias sofridas pelas mulheres, uma vez que os agentes da discriminacao sao

pessoas do circulo de relacionamento mais proximo, como a mae de Sofia.

Ai eu fico muito triste porque, as vezes, as pessoas julgam. Ha
julgamentos, infelizmente. Se eu fosse homossexual, com certeza eles
falariam, né, de mim, que eu teria pegado por causa disso. Se eu fosse
uma mulher leviana, falaria que eu teria pegado por causa disso. Entéo,
assim, né, eu tava cheia, ndo queria julgamentos, ja estava com
problemas demais. (Sara, 2021)



188

A norma transgredida, na atuacdo do estigma relacionado ao HIV, refere-se as
expectativas sociais atribuidas as mulheres no exercicio do seu papel social de recato
sexual. Foi observada a perpetuagdo da relagdo simbolica entre a mulher com HIV com a
promiscuidade sexual, significante também observado nos relatos de homens gays
entrevistados. Essa correlacao, relatada e sofrida pelas entrevistadas, chama a atengao
para a manutencao das dicotomias classicas estigmatizantes entre aids e promiscuidade
sexual: “Entdo, tem uma visdo machista em cima disso. Vocé fala com um cara que vocé
tem HIV, ele fala com vocé, ele fala pros amigos que vocé deve ter passado na mao de
um monte de cara, esses tipos de coisa, sabe? Na cabeca dele, ele ja pensa que vocé ¢ uma

prostituta” (Sofia, 2021).

O medo do julgamento por parte das outras pessoas foi relatado como o maior
risco para as mulheres. No entanto, de que maneira elas encontraram modos de atuagao,
que ndo seja pelo siléncio, para se lidar com o estigma? Por um lado, foi observado que,
para algumas entrevistadas, a relagdo simbolica entre aids e promiscuidade se mantém,
como exemplificado nesse relato de Sara: “Ele, ndo, ele ja aceitou numa boa, tentou
resolver comigo. Por isso eu sou muito grata a ele, ele ndo me julgou em hora nenhuma
porque ele conhecia a mulher que ele tinha. Ele ndo me julgou, ele tentou me ajudar
da melhor forma que ele pode.” (Sara, 2021, grifo nossos).

Por outro lado, foi observado que, para os usudrios, ter acesso as informacgdes
sobre o HIV sdo consideradas as principais formas de se lidar com as situagdes de
discriminacao, tanto em interacdes com familiares quanto com parceiros sexuais. O relato

de Sofia sobre a relagdo da sua mae com o preconceito exemplifica esse argumento:

Ah, bastante, né? Eu sabia que ndo era culpa dela, porque eu, que era
mais nova que ela, ja ndo tinha muita informacéo, como era pra ela,
com a cabeca fechada [...] Pelo que sei de outras pessoas, ela procurou
se informar dessas coisas, foi ai que ela [...], hoje a gente ja vive de um
jeito, igual, ela me perguntou se eu vi na televisdo que a gente tem
direito de tomar vacina... (Sofia, 2021)

Entre os homens, as atitudes de discriminacdo devido ao HIV foram decorrentes
de interagdes com parceiros € namorados. Esses agentes sao considerados, pelos usudrios,
como mais propensos a adotarem uma atitude discriminatéria. Um dado relevante a ser
considerado ¢ a situagdo de risco de discriminagdo decorrente da revelagdo do diagnostico

em relacdes com namorados e parceiros sexuais.
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Eu néo preciso ficar dizendo pra todo mundo no primeiro que eu soul...
isso eu aprendi também. Ai eu falei assim, nd, eu vou ter que falar logo
pra esse cara. Quando eu falei pra esse cara, esse cara acabou com a
minha raca. Falou quase gue ia me processar. Como é gue eu era tdo
irresponsavel... (Joaquim, 2020)

Pela informacao sobre o HIV ser considerada de relevancia intima, ha necessidade
de os usuarios estabelecerem uma relagdo de confianga para revelar a informagao sobre a
sorologia para os parceiros. Joaquim chegou a ser ameacado de processo ao revelar a sua
sorologia a um homem com que estava estabelecendo uma relagdo mais proxima.

Um marcador diferencial entre homens e mulheres ¢ a relagdo entre o risco de
julgamento, para elas, e de rejeicdo, para eles. A situagdo de risco relatada pelos usuérios
homens foi maior quando envolvia um parceiro com quem haveria uma possibilidade de
estabelecer um relacionamento afetivo mais duradouro. O momento da revelagdo da
sorologia ¢ o ponto critico de risco mais elevado da rejei¢do. O proprio fato de essas

situagdes serem as relatadas por eles como as que sofreram atitude discriminatéria revela

que o estigma do HIV para homens gays esté relacionado a sexualidade.

Eu sempre, sempre foi uma coisa que eu tive muito receio, assim, por
conta dessa questdo do estigma, entdo a principio eu procurei me
informar, saber dos avancos, casos, tratamentos e outras coisas. Acaso
viesse acontecer de alguém saber ou coisas do género, eu estaria
munido de informac&o para comentar, falar certo com a pessoa.

Onde vocé buscava informagdo?

Internet mesmo. As vezes algum tipo de livro ou mesmo depois de um
tempo, como te falei, canais de youtube, passei acompanhar algumas
paginas, algumas coisas, que sempre falavam do assunto para entender
melhor e até mesmo para acompanhar, questdo mesmo de novidades e
coisas do género. (Gustavo, 2020).

Assim como observado entre as mulheres, nos relatos dos homens, estar munido
de informacdes sobre o HIV foi a forma encontrada por eles de reagdo a possivel
discriminacao que poderiam sofrer. Considerando que o estigma opera segundo contextos
sociais de desigualdade, como discutido anteriormente, o fato de a percep¢ao do estigma
estar atrelada as situagdes de revelacao da sorologia para parceiros, revela a dimensao do
estigma relacionado a sexualidade para os usudrios homossexuais. Nao foi relatado
situacdo de discriminacdo em outros contextos; pelo contrario, Paulo fora acolhido em
seu trabalho ao revelar a sorologia para o médico, que o ajudou no processo de licenca

para tratamento da satide mental. Luciano foi acolhido na igreja quando revelou a sua

sorologia, mas sofreu discriminagdo por ser homossexual.
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O recorte geracional para esse grupo também ¢ relevante pois revela modos
diferentes de se lidar com a possibilidade de discriminagdo. Foi observada uma atitude
semelhante em situacdes de discriminacdo entre Carlos e Joaquim. Para os usuarios
classificados nesse grupo, constatei a atitude de um exercicio de reelaboragdo da situacao
soroldgica a partir da busca por tratamento terapéutico psicoldgico para aprender a lidar
com os conflitos decorrentes das situagdes de discriminagao pelo HIV. Esse fator indica
uma postura individualizada no enfrentamento do estigma, uma vez que o aprendizado se
deu a partir das acdes de busca de saide mental. Nenhum dos trés entrevistados
pertencentes ao grupo da primeira geracao se engajara em grupos de ajuda mutua.

Em que medida as diferencas de contexto para homens e mulheres, quanto ao
estigma relacionado ao HIV, se referem a uma diferenca de género? A manipulacio da
informacgdo considerada deteriorada, nos termos goffmanianos, da-se por meio do
silenciamento e do controle sobre qualquer indicativo que pode ser socialmente lido como
uma pessoa que vive com HIV. Esse elemento ¢ comum para os homens e as mulheres
entrevistadas. A forma como os interlocutores percebem a discriminagdo, como efeito do
processo de estigmatizacao, apontou diferencas significativas de género.

Enquanto que, para elas, foi recorrente a revelacdo da sorologia para irmaos,
conjuges e filhos, ou seja, para o circulo de relacionamentos mais proximo, para os
usuarios homens, a revelacdo da sorologia se deu por critério estritamente de confianga.
Foi observado um trago em comum entre os homens, de manuten¢do do sigilo para
membros da familia. Para as mulheres, os membros familiares foram os primeiros a tomar
conhecimento do status sorologico e, também, os principais agentes a efetuarem atitudes
de discrimina¢do motivada pela sorologia. A familia estd envolvida nas questdes
relacionadas ao HIV para elas, diferentemente para os homens. O ambito doméstico e os
familiares também foram agentes que perpetraram atitudes discriminatoria para elas. O
risco maior para as mulheres, tanto da discriminagdo quanto para a violéncia, ¢ o ambiente

doméstico. Para eles, ¢ a partir do estreitamento de lagos de amizade e de namoro.
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5.4— As carreiras clinicas

A seguir, apresentarei a tipologia elaborada sobre as carreiras clinicas e explorarei
cada uma das suas trés dimensdes constituintes: a testagem, o acolhimento e a relagao

com o médico.

5.4.1 - As carreiras clinicas: testagem

A testagem ¢ a etapa inicial dos usudrios na carreira clinica para tratamento do
HIV/Aids. Além da importancia dessa etapa no desenho da cascata de cuidado continuo,
a testagem também representa, para os individuos diagnosticados, a primeira experiéncia
com HIV. Considerando a partir da organizacdo nas trajetorias biograficas, a testagem
representa um ponto critico na biografia dos atores sociais dado o seu potencial de
mudanga biografica a partir do diagnostico.

No capitulo anterior, foram tratadas as categorias referentes a constituicdo da
trajetoria clinica e a condi¢do de infec¢do foi uma das categorias tratadas no intuito de se
observar se havia uma recorréncia de padrdes de repeticdo que denotariam condigdes de
vulnerabilidade a infeccao pelo HIV para os usuarios entrevistados. Foi observado que,
na maioria dos casos entrevistados, a infec¢ao se deu a partir de relagdes de conjugalidade
e, a excecao de dois usuarios homens que realizavam testagem regularmente antes do
diagnostico, os demais entrevistados ndo tinham essa pratica.

Os dados demonstraram que todas as mulheres entrevistadas se testaram em
alguma institui¢cdo pertencente a atencao basica a saude, sendo somente uma usudria que
recorreu a testagem em um servico de atendimento especializado devido ao diagnostico
recente do seu marido. Esse fator revela a importancia da atencdo primaria em saude
como principal meio de acesso a testagem das mulheres. Nao foi observado, entre elas,
um padrdo recorrente de motivagdes para a testagem, mas, em dois casos especificos, o
procedimento foi realizado no tratamento de sintomas de outra infecgdo. E o caso de

Simone e Sara.

Eu estava fazendo tratamento em 2009. SO que acontece que sempre
repetia 0 HPV. E a médica, o protocolo que fala I3, eles pedem pra vocé
fazer o exame de HIV. Mas eu néo tinha sintoma nenhum, n&o tinha
nada, entendeu? Ai eu fiz 0 exame, e foi onde ela pediu o0 exame. Ela
falou assim, “eu tenho que pedir porque, como esta muito recorrente, ja
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era para ter cessado o HPV. E nao cessou” e ela pediu 0s exames.
(Simone, 2020)

Eu ndo consegui, eu tremia tanto que eu ndo parava em pé. Ai eu fui, e
ele foi me ajudando, me ajudando, ele me levou uma sala, falou comigo,
‘olha, nds fizemos todos os exames, vocé deu um positivo para lupus,
vocé tem ldpus, e um positivo para HIV. Meu mundo caiu, né, meu
mundo caiu na hora. (Sara, 2021)

Enquanto que, na entrevista realizada com Sara, ndo foi relatada a situagdo
reconhecida pela usudria de infecgdo pelo HIV?®, para Simone, havia um sentimento de
desconfiancga referente a infec¢do por outra doenga, devido ao surgimento de nodulos em
uma parte do braco. Para Kildara, a testagem foi decorrente do diagndstico do seu marido,
cuja testagem fora realizada em um servico de atendimento especializado. Como
protocolo de atendimento, ela, conjuge, fora convidada para se testar, quando, entdo, teve
o seu diagndstico.

As situagoes sociais da testagem indicam que essas mulheres ndo se reconheciam
em possibilidade de vir a se infectarem com HIVA situag@o de classe ndo se mostrou um
fator relevante de condi¢do de realizagcdo da testagem para as mulheres entrevistadas,
sobretudo se considerarmos a pobreza como um fator de vulnerabilidade para o HIV. E
possivel afirmar, com base nos dados, que a vinculagdo das mulheres a rede de satde, e
o acompanhamento na aten¢ao basica, um fator mais relevante de testagem para HIV.

Na amostra de homens entrevistados, também foi observado, assim como para a
amostra de mulheres, que o acesso ao diagnostico se deu por meio do surgimento de
sintomas de outras infec¢des, o que pode ser considerado indicativo desses interlocutores
nao se verem vulneraveis a infeccao pelo HIV. Apenas dois entrevistados se testaram por
meio de demanda espontanea: Gustavo e Riobaldo; os demais entrevistados realizaram as
suas respectivas testagens em unidades de saide como UBS e hospitais.

No caso de Riobaldo, a sua testagem foi motivada por desconfiar da postura do
seu namorado da época, que se esquivava de falar sobre si quando os didlogos entre o

casal tinham como assunto o HIV. Riobaldo participou de um grupo de prevencao a aids,

2 Durante a entrevista, ndo foi possivel perceber se a entrevistada ndo sabe a situacio de infecgdo ou se o
desconhecimento relatado ¢ devido a algum embarago; a segunda hipotese se justificaria pelas nossas
diferencas de género e, também, pela entrevista ter ocorrido no formato online, o que me dava menos
margem de exploragao sobre esse tema do que em uma situagdo de co-presenca. De toda forma, a situagao
de embaraco ao longo da entrevista é compreendida como um descompasso entre a projecao social realizada
pela usudria sobre mim, o entrevistador, e eventuais acontecimentos ocorridos durante a interacdo da
entrevista, como o proprio formato online. Sobre o embaraco na teoria sociologica de Goffman, ver Martins,
2008.
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voltado para homens que fazem sexo com homens e, quando esteve acompanhado por
esse projeto, testava-se periodicamente, além de contar com servigos ambulatoriais e
psicossociais de prevengao ao HIV/Aids. No seu caso, diante da desconfianga com o
namorado, ele procurou um Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA) para se testar.
Para Gustavo, a testagem foi realizada em um laboratorio particular e havia uma
desconfiancga de se ter sido infectado pelo HIV devido ao diagnostico de sifilis.

Um fator importante que os dados demonstraram foi a testagem para HIV sem o
consentimento do usudrio. Se tratou do caso de Joaquim, quando buscou atendimento
médico para tratar de um suposto problema estomacal. No caso citado por Joaquim, a
médica na ocasido era mae de uma colega de balé e, dado a relagdo de proximidade entre
eles, teve acesso facilitado ao atendimento médico, quando ele ainda residia no estado do
Rio de Janeiro. No caso dos outros homens entrevistados, também se observou a
recorréncia no pedido de testagem para HIV por parte dos médicos, em decorréncia de
acesso a rede de saude para tratar sintomas de outras infecgdes.

A diferenga geracional ndo se mostrou um marcador relevante nesse aspecto do
cuidado. No que pesa as diferencas da estrutura dos servigos de satide ao longo do tempo,
ndo foi observada diferencga significativa da realizagdo da testagem entre os usuarios
entrevistados dos dois grupos geracionais. A situacdo de classe dos entrevistados também
ndo se mostrou um fator relevante para a realiza¢do da testagem.

O fator em comum do inicio da carreira clinica € o acolhimento na aten¢ao basica.
Primeiro porque no municipio de Belo Horizonte ha um sistema de regulagao de consultas
especializadas e os encaminhamentos para atendimento especializado, no qual se
enquadra o servigo de infectologia ofertado pela institui¢do Esperanca, se ddo por
intermédio da atencdo basica; segundo porque ndo ha demanda espontanea para
atendimento na aten¢do secundaria, cabendo ao sistema de regulagdo da SMSA
encaminhar as demandas de atendimento médico para as consultas especializadas. Se,
metodologicamente, concebo a carreira clinica a partir da inser¢do nos servigos

especializados, o inicio da trajetéria clinica se d& na atengdo basica.

5.4.2 - As carreiras clinicas: o acolhimento

O acolhimento ¢ uma etapa fundamental do processo de institucionaliza¢cdo dos

usudrios para tratamento do HIV/Aids. A importancia do acolhimento se deve pela etapa
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de vinculagdo dos usudrios no servigo de saude e a possibilidade de construir uma carreira
no cuidado. Essa etapa da carreira no cuidado demanda o estabelecimento de relagdes dos
usuarios com um conjunto de profissionais de satde cujo inicio comega na atencao basica,
uma vez que para parte dos entrevistados, a testagem para o HIV ocorreu nas unidades
basicas de saude. Essa etapa caracteriza-se por ser mais melindrosa, uma vez que os
usudrios, ao chegarem a institui¢do, trazem consigo um impacto emocional decorrente da
informagao sobre a sorologia. Ainda que o drama seja vivenciado de maneiras variadas
pelos usudrios, foi observado nos dados um elemento de incerteza e de sofrimento
causado pelo diagnostico de HIV, cujos impactos nas vivencias individuais foram sentidas
de maneiras variadas. Para os usudrios que se diagnosticaram h4a menos tempo, as
incertezas ndo estavam relacionadas ao risco de morte, como para 0s usuarios
classificados no outro grupo geracional. Nesse sentido, a iminéncia da morte ¢ um fator
de diferencia¢do do drama para os usudrios situados em grupos geracionais distintos.

O acolhimento, nesse sentido, ndo somente estd relacionado com a chegada do
individuo a instituicdo, e o processo decorrente de se tornar um usudrio da politica de
cuidado, mas, também, ao atendimento pelos profissionais as demandas emocionais
geradas pelo sofrimento causado pela condi¢do soroldgica. Portanto, o inicio da carreira
clinica desempenhada ao longo da linha de cuidado tem no acolhimento o seu ponto
inicial de andlise e representa, nas carreiras biograficas dos individuos
institucionalizados, um importante ponto de mudanga biogréafica.

Para os profissionais de saude entrevistados, hd que se considerar o recorte
geracional, uma vez que as estratégias utilizadas por eles no acolhimento prestado aos
usudrios foram alteradas ao longo do tempo, segundo seus relatos. Os profissionais do
acolhimento pertencentes ao grupo da primeira geracao estabeleciam uma prética em
saude voltada a criacdo de um vinculo de proximidade e confianga com os usuarios, de
modo a amenizar o sofrimento causado pelo risco de morte que a aids representava
naquela época. Geraldo, por exemplo, estabelece uma diferenciacdo entre um
acolhimento pautado na criacdo de um vinculo com o usuario, e outro pautado por uma
postura “profissional”. A diferenca entre um modo e outro € estabelecida pelo proprio

servidor:

Eu acho que aqui teve uma mudanca muito gradativa, que acabou
chegando ao profissionalismo (grifo nosso). Existe, ainda somos
acolhedores? Somos. Mas somos mais profissional que acolhedores [...]
Entdo, esse vinculo, vocé escutar a pessoa, ver o que esta acontecendo
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com ela, e escutar. As vezes, a pessoa sai de casa, vem aqui e precisa
de uma ajuda. Ai vocé so atende e manda ela embora. As vezes ela quer
saber uma informacdo, vocé so atende ela, entrega o remédio e manda
ela embora. O acolhimento ndo existe. (Geraldo, 2020, grifos nossos).

O acolhimento concebido pelo servidor estd diretamente relacionado a escuta do
usuario, trazida em um contexto de incerteza e de vivéncia coletiva do luto. A morte,
nesse sentido, ¢ considerada o principal significante da aids. Contudo, o profissionalismo
em oposi¢ao ao acolhimento esta relacionado a auséncia de uma demanda de sofrimento
levada a cabo pelos usuarios. Laura refor¢a a percepcgdo identificada por Geraldo, do
acolhimento prestado na criagdo de um vinculo de proximidade e confianga. Nesse
sentido, considerando aquele contexto, a possibilidade de estabelecimento de uma relagao
de confianca com o usudrio se devia, para ela, a inexisténcia de hierarquias e papéis
determinados de cada profissional que atuava no acompanhamento clinico. A atuacao
conjunta da equipe multiprofissional foi o fator identificado por ela que possibilitava o

acolhimento em um cendrio de incertezas de agravamento do quadro clinico.

Eu ndo sabia direito quem era técnico de enfermagem, quem gue ndo
era, isso... Um dia comentei isso com um profissional, ele esta assim,
exatamente isso. Aqui tem que ser tudo igual. Como se todo mundo
tivesse um ponto de perturbacdo também, e ndo sei, mas tinha que ser
assim. E aquilo I& daquele jeito, fazia eu chegar aqui, aqui era muita
morte, né? No inicio, um desespero cada vez que a pessoa achava que
ia morrer, e morria mesmo. (Laura, 2020).

Considerando os profissionais classificados no grupo da segunda geragdo, que
passaram a atuar na instituicdo Esperanca apos 1996, o acolhimento ¢ prestado em
referéncia a escuta das aflicdes e possiveis davidas dos usuarios. Ha, contudo, em seus
relatos o acolhimento que ndo demanda, necessariamente, o estabelecimento de um
vinculo emocional. Um exemplo notavel desse argumento ¢ dado pela psicologa Paula,
sobre o procedimento da consulta de admissdo. No seu trabalho, hd um fluxo de

atendimento que envolve diversos profissionais para a realizagdo da consulta:

A organizacdo — na recepcdo ja fica uma escala com todas as primeiras
consultas HIV e quem é o profissional responsavel pela admissao.
Alguém do administrativo manda e-mail, a pessoa imprime e coloca —
ela chega, olha o paciente que ja esta agendado, avisa a recep¢ao. Assim
gue o Jodo da Silva chega ele vai pra Psicologia. Tem o fluxo interno
do paciente. (Paula, 2020).

A divisdo das fungdes contrasta com o modelo de acolhimento prestado pelos

profissionais da primeira gera¢cdo, quando ndo havia distingdo nitida do papel de cada
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profissional na recepcao dos usudrios nem hierarquia entre as ocupagdes que atuavam
diretamente no acolhimento. A criagao do vinculo com os usudrios pelos profissionais da
segunda geragao esta, portanto, relacionada a atuacao de diferentes profissionais no fluxo
de internalizacdo do usudrio na instituicdo, com papéis e posi¢cdes bem definidas. A carga
emocional do trabalho deu lugar a um procedimento técnico pautado pela atuacao de cada
profissional em uma posi¢ao especifica na linha de cuidado. Para Tomaz, a mudanga no
acolhimento aqui tratada seria um reflexo da mudanga do perfil epidemiologico da
epidemia de HIV/Aids nos ultimos trinta anos, que passou a contar com um contingente
mais expressivo de infectados de diferentes camadas sociais em relagao ao perfil dos
usuarios acolhidos ao longo de década de 1990.

Essa mudanga, decorrente do processo de feminizacdo e pauperizagdo da
epidemia, fez com que a sua atuacdo profissional, tanto no acolhimento quanto no
seguimento clinico dos usudrios acompanhados por ele, fosse pautada pela adequagado da
sua postura e da linguagem na interpretacdo de termos técnicos e das condicdes de

entendimento do usuario sobre o seu proprio processo clinico:

Entdo tem uma tentativa de adequacdo sem duvida, sem mudar muito
as terminologias, assim, necessarias, adequando a capacidade de
entendimento de cada um, né? (Tomaz, 2020).

Nesse sentido, observa-se que o acolhimento prestado atualmente valoriza a
autonomia e capacidade de acdo dos usudrios ao longo da linha de cuidado. O luto
coletivo deu lugar as demandas individualizadas a partir de um conjunto de
procedimentos tecno cientificos capazes de assegurar uma boa qualidade de vida as
pessoas infectadas. Ao risco de morte, passou-se a conceber como € possivel viver bem
com HIV. Essa mudanca se deve, por um lado, pelas mudancas nas demandas dos usuarios
em um contexto de menos incertezas do agravamento do quadro clinico, dado pela
disponibilidade de recursos terapéuticos, e, em segundo lugar, pela mudanga no perfil
socioecondmico dos novos usudrios. Se considerarmos os elementos objetivos tratados
pelos profissionais de satide, como classe e escolaridade, para contrastar com os relatos
coletados nas entrevistas dos usuarios da primeira geragao, ha que se fazer uma ressalva:
na amostra entrevistada de usudrios acolhidos em suas respectivas institui¢des de saude
possuiam o perfil de elevada escolaridade (ensino médio completo e superior), homens

gays e situados nas camadas médias.
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Para esses usuarios, o acolhimento nas instituigoes de satide era acompanhado da
assisténcia a sade mental. Esse amparo se mostrou um elemento de grande relevancia

no processo de acolhimento e adesdo ao tratamento.

Psicologos umas duas ou trés vezes no inicio... eu sou uma pessoa
hoje... Hoje ndo, hoje mais, mas desde a minha adolescéncia, eu sou
muito espiritualizado, eu sempre busquei um equilibrio, assim, nesse
sentido, de auto ajuda.(Carlos, 2021).

Quando eu descobri, e ai se tornou publico para algumas pessoas, essas
pessoas vieram conversar comigo, assim, esse meu amigo, eu falei pra
uma amiga e essa minha amiga falou, Joaquim, conversa com o0 R., 0
R. também tem [...] ai eu conversei com ele, e ele, ndo, Joaquim, calma,
ndo é assim, ndo é o fim do mundo [...]E ai, ele disse assim, ndo, calma,
eles ainda véo fazer exames pra calcular quanto de virus vocé tem no
seu corpo, ai vdo ver o medicamento, ndo é assim...(Joaquim, 2020).

Joaquim foi acolhido pela assistente social da instituicao onde se inseriu, em 1998,
quando recebeu o seu diagnostico. Observou-se nos relatos das entrevistas a importancia
da atuacao dos profissionais de satude, sobretudo os médicos de referéncia dos usuarios
no acompanhamento clinico, na retomada do tratamento em situagdes de abandono
clinico.

Um ponto importante a ser destacado ¢ a diferenga entre o acolhimento na
instituicao de realizacdo do acompanhamento clinico e o acolhimento na rede de saude,
sobretudo a atencao basica. Quando Sara esteve internada devido a um acidente vascular
cerebral (AVC), a psicologa do hospital responsavel pelo seu acolhimento naquela
institui¢do que a convenceu a retomar o tratamento que fora outrora abandonado: “Eu
conversei muito com a psicologa... [...] Uai, ela sempre me animava. Ficava querendo,
assim, tipo assim, vale a pena fazer o tratamento, hoje em dia muita gente sobrevive, isso
nao ¢ mais, nao ¢ aquela coisa, né?” (Sara, 2021)

Outro ponto a ser destacado no exemplo citado de Sara € a sua resisténcia, antes
da internagdo, de buscar ajuda psicoterapéutica para tratar do sofrimento. Ela, que ja havia
sido direcionada a um servico de assisténcia a saude mental conduzido por um
profissional, somente aderiu a intervencdo psicoterapéutica diante da situacdo de
internacao.

[...] Agora, quando eu tentei suicidio, porque teve um dia que eu tentei
suicidio, ai me levaram pro hospital [nome suprimido] e la eu conversei
com psicologo. L& eles falaram que eu tinha que fazer tratamento

psicoldgico, porque eu estava muito depressiva, eu tinha que fazer.
Mas, mesmo assim, eu ndo fiz, eu fugi disso ai. (Sara, 2021)
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O relato de Sara exemplifica a necessidade de se estabelecer uma distingao entre
o acolhimento na rede de saude, sobretudo na atengdo bésica, e na instituicao Esperanca.
A relacdo direta entre atencao basica e atencao secundaria no processo de internalizagao
dos individuos € o motivo que justifica tal diferenciacdo. Para Gustavo, que realizou a
sua testagem em um laboratorio particular, a falta de acolhimento na realizacdo da
testagem foi um fator elencado por ele de diferenciagdo do tratamento prestado pelos
profissionais na rede de saude.
Entdo eu ja fiquei apreensivo, mas eu achei estranho porque, nessa
época, quando se tinha alguma ddvida, algum problema no exame,
geralmente eles avisavam, ou a pessoa te chamava na sala, ou coisas do
género. E no dia que me entregaram, simplesmente me entregaram o
exame na minha mao, e eu sai com o exame na minha mao. [...] 1sso,
fui ler o exame na rua. Entdo, assim, ai realmente deu aquela confusao
na questao do termo, se era ou ndo era... (Gustavo, 2020).
O acolhimento dos usudrios na testagem, em situagao de diagndstico positivo para
HIV, pelos profissionais de satde, visa a tranquilizar o usudrio que se vé em situacao de
angustia provocada pelo diagnostico positivo. Contudo, novamente, a geragdo emerge
como questdo relevante de diferenca do acolhimento prestado no processo de
internalizacdo dos usudrios. Ao relatar sobre o acolhimento prestado ao longo da década
de 1990, periodo precedente a TARV, Geraldo informa como era o acolhimento prestado
por ele na institui¢do Esperanga: “Comecaram a capacitar a gente sobre HIV, abordagem
sobre acolhimento, por isso que foi nessa época muito humanizado, a gente sempre
acolhia o paciente pra ele quebrar esse tabu dele, de que ele entrando aqui ele ia morrer”
(Geraldo, 2020).
Ha uma prerrogativa na conduta operada por esses profissionais no acolhimento:
a autonomia do individuo. Nas entrevistas realizadas com os usuarios, foi observado que

a autonomia esta diretamente relacionada a capacidade de lidar com o sofrimento, seja

por meio de ajuda psicoterapéutica, religiosa ou pela rede de suporte provinda de amigos.
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5.4.3 - As carreiras clinicas: a relacao com o médico

A relagdo médico e paciente se mostrou nos dados um elemento fundamental para
o prosseguimento clinico e, portanto, para a constru¢ao do cuidado. No terceiro capitulo
foi discutida essa relacdo como uma das dimensdes da categoria trajetdrias clinicas, sendo
tratada a relagdo dos usudrios com o médico de referéncia do acompanhamento clinico.

A confianca foi levantada, naquela categoria, como elemento fundamental de
vinculacdo do usuario com o médico. Nesse sentido, uma boa adesdo ao tratamento passa
pelo acolhimento e pelo tipo de relagdo que € estabelecida com o médico de referéncia.
Os preceitos de integralidade nas praticas de saude tém como objetivo orientar o
atendimento com vista a diminuir a distancia social tradicionalmente estabelecida na
relacdo entre usuario e profissional de satide que, por sua vez, ¢ determinada por fatores
como o conhecimento cientifico ¢ a posicdo de classe, além de raga (ndo foram
observados médicos negros que atuam na instituicdo Esperanca, em contraponto a cor da
maioria dos usuarios vinculados naquela institui¢ao).

Na amostra de profissionais de saude entrevistados, apenas um médico participou
da pesquisa. A justificativa se deve pelas dificuldades, estabelecidas pelas possibilidades
limitadas de realizacdo de trabalho de campo em instituicdo de saide durante emergéncia
de pandemia de COVID-19, e o acesso restrito a profissionais que se dispusessem a ceder
parte do tempo para participacdo na pesquisa.

Tomaz, o médico que se tornou o meu principal interlocutor de pesquisa, como
apresentado no capitulo sobre trajetorias biograficas, inseriu-se no servigo publico para
tratamento de HIV/Aids na primeira década dos anos 2000. Ele concluiu a faculdade de
medicina em 2004, quando a rede publica de satide ja dispunha da combinagao tripla de
medicac¢do para tratamento de HIV. Nos seus relatos, ¢ notoria a preocupacao, levada a
cabo no exercicio da sua pratica clinica, de ser o elo entre o conhecimento cientifico e as

possibilidades de cuidado para os usuarios acompanhados por ele:

Assim, alguns trazem essas questdes, mas a gente, tudo que é novidade
cientifica que possa melhorar o cuidado e a vida das pessoas € uma
obrigacdo que a gente tem em pauta. Entdo, essa discussdo de
indetectavel é igual ndo transmissivel é uma novidade cientifica que
tem implicacdo na qualidade de vida e as pessoas precisam saber disso.
Alguns ja sabem e levam pra consulta, outros a gente informa. O
dogluteglavir, que ndo é nada revolucionario mas que simplificou e
diminuiu muito o advento adverso dos tratamentos ja simplificados em
posologia, numero de comprimido, é algo que a gente precisa discutir
(...) mas a gente tem um tratamento que poupa de efeitos colaterais,
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mesmo 0s metabdlicos, de triglicérides, entdo a gente propde pra trocar,
mesmo 0s pacientes que sabem que existe, que saiu, eles ja& demandam
e pedem a troca. Entdo j& existe as duas coisas e tem pacientes que, ao
contréario, ndo sabem, a gente apresenta a possibilidade da troca do
remédio, eles estdo no esquema antigo maior necessidade de conforto
(...) e é isso, tem que respeitar a autonomia, no esquema que esta
funcionando e que agrega. (Tomaz, 2020).

Tomaz, além de médico, ¢ professor universitario e pesquisador. Dada a sua
posicao privilegiada pelo acumulo de fungdes relacionadas a inovagdo em HIV/Aids,
possibilita-o acesso diferenciado ao conhecimento atualizado sobre HIV. Ele é perceptor
de médicos residentes em infectologia que utilizam suas consultas para o exercicio pratico
profissional, acompanhado por ele. Nos relatos dos usuarios entrevistados, nao foi
observada qualquer obje¢do quanto ao fato de serem atendidos por profissionais em
formagdo, uma vez que a referéncia que os usuarios possuem de acompanhamento clinico
¢ o médico Tomaz.

A forma como ele lida com as diferencgas sociais estabelecidas entre seus pacientes
acompanhados passa pela adequacao da linguagem técnica para os modos populares para,
deste modo, proporcionar acesso mais amplo ao conhecimento e as inovagoes cientificas
para seus pacientes. Em sua perspectiva, a adequacdo linguistica ¢ um fator importante
para os usuarios de menor escolaridade, de assimilacdo das possibilidades de cuidado
dado pelas inovagdes cientificas e tecnoldgicas do HIV e do tratamento.

Para os usuarios entrevistados, a relacio com o médico responsavel pelo
acompanhamento clinico passa, necessariamente, pelo estabelecimento de um lago de
confianca. Para Simmel (2009), a confianca como elemento basico para a agdo pratica €,
em hipotese, uma condi¢do intermediaria entre conhecer e ndo conhecer a outra pessoa.
H4, todavia, um elemento de incerteza que assegura a relacao estabelecida por intermédio
da confianca. Quando a pratica clinica ¢ adotada tendo como principio a diminui¢ao do
fosso social que envolve, na relacdo médico e paciente, relacdes de classe, género e raca,
a confianga, portanto, estabelece-se como condicdo fundamental para o vinculo
estabelecido entre usuarios e médicos. Nesse sentido, a simbologia entre a posi¢do social
ocupada pelo médico de referéncia em relacdo aos pertencimentos sociais dos usudrios
possui pesos variados que possibilitam o estabelecimento dos lagos de confianga.

Para as mulheres entrevistadas, o fator de género ndo consiste em uma diferenga
socialmente relevante para o estreitamento da relagdo com médico. A seguranga sobre as

informacdes repassadas durante as consultas se mostrou um fator mais relevante para
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parte das entrevistadas. A confianga, contudo, € possibilitada pelo contexto de
acolhimento ¢ livre de discriminacao. Para os homens, o estabelecimento de uma relacao
de confianca com o médico passa pela capacidade do profissional prover o acolhimento
as demandas de informagdes sobre o quadro clinico. No entanto, ndo se observou
diferenca significativa de género quanto a possibilidade de se estabelecer lagos de
confianca bem sucedidos entre médico e usuarios. A atuacao do médico de referéncia se
mostrou importante no acolhimento dos usudrios, sobretudo nas situagdes de perda do
seguimento clinico, ¢ no direcionamento de problemas demandados a clinica que
extrapolam as questdes relacionadas ao HIV. Nesse sentido, o médico se tornou, para
esses usuarios, o principal significante na busca por tratamento por qualquer enfermidade.
E ao médico infectologista que sdo direcionadas as questdes e a ele é atribuido a
expectativa quanto o encaminhamento para problemas de outras ordens, sobretudo para a
satide mental.

O médico infectologista, a especialidade responsavel pelo acompanhamento na
aten¢do secundaria de Belo Horizonte, ocupa o papel exercido, por exemplo, pelo clinico
geral na atencdo basica. Os prontudrios dos usuarios contém informagdes sobre os
indicadores dos exames clinicos realizados periodicamente e as questdes referentes aos
problemas de saude manifestados pelos usudrios durante as consultas médicas. Os
servicos de satide disponiveis aos usuarios, como nutri¢ao, dentista e psicologia, apesar
da possibilidade de atendimento por meio da demanda espontinea, ¢ o médico o

responsavel pelo encaminhamento dos usuarios a esses profissionais.

5.5 - A construcao social do cuidado: sofrimento mental

Segundo o Indice de Estigma em relagdo as pessoas vivendo com HIV/AIDS®,
publicado pela Unaids (2020), cerca de 47,9% dos entrevistados da pesquisa relataram ter
algum tipo de problema relacionado a satide mental. A relagdao entre HIV e sofrimento
mental foi abordada por esse documento como uma das dimensdes do estigma, a partir

das interacoes com os servicos de saude. Desinteresse, nervosismo descontrolado,

% O “Indice de Estigma em relagdo as pessoas vivendo com HIV/AIDS” foi uma pesquisa realizada em
seis capitais brasileiras (Manaus, Salvador, Recife, Porto Alegre, Brasilia e Rio de Janeiro) cujo objetivo
era “detectar e medir a mudanga de tendéncias em relagdo ao estigma e a discriminacdo relacionados ao
HIV, a partir da perspectiva das pessoas vivendo com HIV” (p. 11). A pesquisa, realizada com uma amostra
ndo probabilistica, contou com 1.784 respondentes.
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depressao e ansiedade foram os principais desconfortos psiquicos levantados pelo
trabalho.

A literatura aponta a relacdo direta entre HIV e satide mental e os entrelagamentos
com o estigma (UNAIDS, 2020) e as diferentes formas de desigualdades sociais (Liu et
al., 2013). A Sociologia ainda ¢ carente de trabalhos que discutem a relagao entre saude
mental e HIV/Aids e esta tese pretende contribuir para melhor entendimento dessa
relacdo. Os dados coletados apontam a incidéncia de problemas de sofrimento mental
relatados pelos usudrios cujos efeitos se deram diretamente na construgdo das carreiras
clinicas no cuidado. Ha, contudo, que se diferenciar por género, seguindo o padrao de
analise aqui tecida, uma vez que se observou que os efeitos da saude mental sdo
diferenciados para homens e mulheres.

Entre as mulheres entrevistadas, os relatos identificaram problemas relacionados
ao sofrimento mental que incidiram sobre diferentes aspectos da vida. Para Sofia, a ndo
aceitacdo do diagnostico para HIV, recebido durante a realizacdo dos exames de pré natal
da sua primeira gravidez, gerou uma sensa¢ao de revolta pela impossibilidade de

amamentar o seu filho.

A parte de ndo poder amamentar, aquilo ali me deu um [...] ndo tenho
esse trem. [...] Eu sempre tive esses picos de revolta, né? Tanto que ja
me aconselharam muito psic6logo por conta disso. Eu sempre tive esses
picos de revolta, de ter que tomar remédio, de ter que ficar indo a
hospital, eu nunca gostei de hospital, eu sempre detestei hospital.
Basicamente, a revolta. (Sofia, 2021).

A dificuldade de lidar com a sua condigdo sorologica, e o sofrimento causado pela
nao aceitagao, foi o fator identificado por Sofia para a dificuldade de adesdo ao tratamento
para HIV. As revoltas eram constantes, mas se acentuavam em momentos criticos como,
além da impossibilidade de amamentar o filho, os efeitos colaterais decorrentes da
interacao da medicagdo antirretroviral com bebida alcoolica. Nao foi relatado por Sofia
problema de saude mental prévio ao diagnostico; desse modo, tomo como referéncia do

sofrimento mental o inicio da sua trajetdria clinica.

Olha, eu estava desnorteada. Era aquilo que a gente sempre fala, até
acontecer aquilo, a gente nunca acha que vai acontecer com a gente. E
por isso, a gente ndo tem muita informag&o da coisa. E igual vocé ter
qualquer outra DST, vocé nunca imagina que vai ter qualquer uma DST,
entdo vocé ndo procura saber, e era bom vocé saber. No meu caso eu
ndo sabia nada, porque eu nunca esperava, nunca esperava. (Sofia,
2021).
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Sofia chegou a ser atendida por um psicologo na unidade basica de satide onde
realizou o seu pré-natal, mas ela relatou que nao acredita em tratamento com profissionais
de saude mental. Aspecto semelhante em relagdo aos profissionais de saide mental foi
identificado nos relatos de Sara, uma postura de descrédito quanto a efetividade de

psicoterapia para tratar o sofrimento mental.

Eu jad meio que desisti, ndo que nao acredite que seja bom, eu acredito,
eu s6 ndo acredito que tem algum efeito pra mim.

Por que pra vocé nao?

Porque eu falo, falo, falo e ndo vejo diferenga depois. (Sofia, 2021).

Sara foi diagnosticada com depressao e, em decorréncia dessa doenca, ela tentou
o suicidio, ocasido que foi hospitalizada. Ela chegou a ser encaminhada a um profissional
de saude mental, mas relutou a aderir ao tratamento. Assim como Sofia, Sara também
teve momentos de acentuacdo do seu quadro depressivo, como na ocasido do seu
diagnéstico para HIV e quando o seu cunhado, uma pessoa de grande importincia na sua
vida, faleceu. Dado esse fato, Sara abandonou o tratamento para HIV, vindo a retomar o
seguimento clinico cerca de cinco anos depois, quando estava hospitalizada apés sofrer
um AVC. Nessa ocasido, como exposto no capitulo anterior, foi por meio da atuagdo de
uma psicologa do hospital onde Sara esteve internada que ela se convenceu da
necessidade de retomar o seguimento clinico.

Um aspecto em comum a postura das duas usuarias em relagao ao tratamento para
sofrimento mental ¢ o descrédito. Se, por um lado, hd o reconhecimento, por parte das
interlocutoras, de um problema da ordem da satde mental (depressdo e revolta) o que
explicaria esse descrédito? A instituicdo Esperanca possui atendimento psicoldgico
disponibilizado aos seus usuarios por demanda espontanea ou encaminhado pelo médico
de referéncia. Somente um usudrio da amostra entrevistada utilizou esse servigo, de
maneira bastante pontual. Os demais entrevistados que buscaram atendimento o fizeram
por meio de atendimento particular. Kildara e Simone ndo relataram problemas
relacionados de saude mental.

Entre os entrevistados homens, também foi observada grande incidéncia de
problemas relacionados ao sofrimento mental, como ansiedade e depressao. Continuando
o procedimento analitico por geragdes, os trés usuarios classificados no grupo da primeira

geragao recorreram a psicoterapia, no entanto, de forma mais pontual; nao foi possivel
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saber se o fator financeiro foi um problema. Observou-se, para esses usudrios, um
exercicio de reelaboragdo do sofrimento decorrente da condigdo soroldgica por outros
meios além do atendimento clinico. Para Carlos, o desenvolvimento da espiritualidade
foi um fator confortante para lidar com as angustias decorrentes da sua situacdo
sorologica. Luciano, assim como os demais interlocutores do seu grupo geracional,
também recorreu a ajuda psicoterapéutica, mas foi na igreja que buscou o amparo

espiritual e emocional para lidar com o sofrimento mental.

A SNT (denominacdo da sua igreja) tem uma caracteristica que eles
trabalham muito com uma coisa chamada cura emocional, que é um
trabalho terapéutico interessante em que eles acolhem as pessoas desse
ponto de vista psicolégico, psico-emocional, entendeu? Entdo, assim,
eu recebi esse apoio 14, eu recebi esse apoio l4. (Luciano, 2021).

A igreja ou o circulo de amizades desempenharam, para esses interlocutores, o
amparo social e a quem eles buscaram ajuda para lidar com o sofrimento. Para os usuarios
da geracdo mais recente, também foi observado o reconhecimento do problema de
sofrimento mental, mas o direcionamento dessas demandas foi de outra ordem. Observou-
se, para parte desses interlocutores, uma relacao de desconfianga quanto a eficacia do
tratamento para saide mental com ajuda especializada ¢ um estigma relacionado a

loucura. Posi¢ao semelhante identificada entre as mulheres.

Eu, o primeiro, eu acho que foi quando, foi a primeira vez que fui na
farmécia, questdo de medicacéo, fiz uma entrevista com psicologo e
tudo, chegaram até perguntar alguma coisa e o préprio doutor na época
perguntou, falou que seria bom, a principio, conforto, ou se sentisse
algum incomodo procurasse algum psicologo para dar suporte nessa
area, mas eu nunca vi muita necessidade, ndo, eu acho que eu sempre
procurei tratar da melhor forma possivel, sempre preocupei muito com
minha saude, fazer exercicio, alimentacéo e outras coisas, e eu nunca vi
essa necessidade de psicologo, ndo. De certa forma, eu sempre tive um
blogueio, um certo preconceito, também. Porque, hoje em dia, muita
gente faz, questdo de acompanhamento, coisas do dia a dia, estresse e
tudo, mas antigamente tinha uma coisa de psicélogo é meio pra gente...
Pessoal mais depressivo, algo mais grave, ou doido, tinha um pouco
dessa visdo também. (Gustavo, 2020)

Observou-se a importancia do papel do médico de referéncia no acompanhamento
clinico na intervencao terapéutica; foram relatadas situagdes entre os entrevistados nas
quais o proprio médico conduziu o tratamento para o sofrimento mental. Caique foi

diagnosticado com depressao cerca de um ano apds o inicio da terapia antirretroviral e a
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médica que conduzia o seu tratamento passou a trata-lo para esse problema. O usuario faz

uso continuo de maconha como forma de lidar com seu quadro depressivo.

Eu comecei o tratamento, a medicacdo da pré depressdo com a médica
M, iniciei com o Tomaz e finalizei com o0 Tomaz também, a partir de
consultas, e pelo, pelos estagios que eu demonstrava a ele, entendeu, eu
ja ndo sentia mais o que estava sentindo antes, acho que foi muito pelas
medicacBes que eu tomava, a minha cabeca, o meu psicolégico foi
chegando no eixo, porque até entdo eu nao estava preparado pra tanto,
né? (Caique, 2021)

Paulo vive com ansiedade generalizada e faz uso de medicagdo para tratamento
desse quadro clinico. O seu sofrimento mental acentuou-se apos o diagnostico para HIV,
a partir do desenvolvimento de pensamentos pessimistas ocasionados pela sensacao de

incerteza decorrente da sua sorologia.

Pensamento que eu iria morrer e deixar os meus filhos, quem iria cuidar
dos meus filhos, como seria, 0 que iria acontecer com eles depois que
eu fosse, e foi desencadeando esse monte de pensamentos, entendeu?
Pensamentos ligados a morte, mas ligados ao suicidio, porque em
momento algum eu pensei em suicidios, mas eu pensava em coisas...
(Paulo, 2021)

Ele buscou tratamento psicoterapéutico na unidade basica de saude localizada
proximo a sua residéncia e foi encaminhado a um servigo de atendimento especializado
para saide mental do municipio, onde foi acompanhado por um médico psiquiatra. O seu
quadro depressivo e de ansiedade generalizada foi agravado com o desenvolvimento de
sindrome do panico a partir da pandemia de COVID-19.

Observou-se também o peso da relagdo da parentalidade, tanto para homens
quanto para mulheres, no desempenho da acentuacdo do quadro depressivo em relagdo
ao HIV. Para esses usuarios, foi constante uma atitude de incerteza trazida pela situagao
sorologica e pela possibilidade de falecerem e ndo poderem se dedicar ao cuidado dos
filhos. E possivel dizer que a parentalidade é um fator de acentuagdo do quadro de
sofrimento mental dos entrevistados. O engajamento a uma forma de tratamento
psicoterapéutico foi mais comum entre os entrevistados da primeira geragdo, que
relataram experiéncias de reelaboracdo da auto imagem como PVHIV. Entre os demais
usudrios, foi observado um descrédito quanto a eficacia do tratamento para satide mental.
Nesse sentido, a interven¢do do médico de referéncia do acompanhamento clinico se

mostrou elementar para a adesdo a um tipo de tratamento.
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6 - A construcao social do cuidado com HIV

Esta tese pretendeu responder a seguinte pergunta de pesquisa: de que maneira se
da a construgdo do cuidado para usuarios vinculados em uma instituicao de tratamento
para HIV/Aids localizada em Belo Horizonte? Com base na realizagao de trabalho de
campo qualitativo, cuja coleta dos dados foi mediante a realizacdo de observacdo
participante nas consultas médicas e realizag@o de entrevistas semiestruturadas de cunho
biografico, foi possivel observar que a construcgdo social do cuidado € possivel por meio
de uma multiplicidade de varidveis sociais, programaticas e subjetivas das quais essa
pesquisa apontou e discutiu com base nos dados e a luz das teorias socioldgicas debatidas.

Esta pesquisa, de cunho exploratorio, foi desenvolvida durante a deflagragdo da
pandemia de COVID-19. A coleta dos dados encarou alguns desafios que carecem ser
novamente elencados, a fim de amarrar efetivamente a resposta a pergunta de origem da
investigacdo. A interagdo com interlocutores situados em um ambiente hospitalar durante
a deflagragdo de uma pandemia infectocontagiosa, que teve momentos mais agudos que
demandaram o confinamento social, foi limitada pelos riscos implicados de se estar nesse
tipo de ambiente durante um surto epidemioldgico dessa natureza. Considero que o
numero limitado de médicos contactados e entrevistados se deveu pelas dificuldades de
se estabelecer contatos com uma quantidade mais elevada desses trabalhadores, ¢ a
disponibilidade dos médicos a quem tive acesso para participar da pesquisa, tratando-se
de uma das categorias profissionais mais sobrecarregadas durante aquela crise sanitaria.

Outro fator que cabe ser apontado ¢ sobre as condicdes de realizagdo das
entrevistas. As minhas habilidades de conduzir entrevistas por meio do uso de ferramentas
de comunicagdo remota foram desenvolvidas na medida em que eu as executava e me
inteirava da discussdo, que assumiu grande relevancia durante a crise da COVID-19,
sobre as interacdes sociais online e suas interrelagdes com o mundo offline (questdo
problematizada no segundo capitulo). Houve entrevistas em que percebi a necessidade de
retoma-las e explorar outros aspectos pouco explorados e somente notados durante a
analise; contudo, alguns entrevistados ndo tiveram a disponibilidade de realiza-las
novamente. A pandemia impds dificuldade de se estabelecer contatos presenciais com
meus interlocutores na situagdo de entrevista, que considero importante pelo fato de a
pesquisa explorar aspectos biograficos que sao de foro intimo e, portanto, demanda o
estreitamento das relacdes de confianca entre pesquisador e interlocutores. Esse elemento

¢ fundamental para acesso a dados melhores; em que medida o uso dessas ferramentas
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durante as pesquisas dessa natureza inibe os entrevistados de se abrirem a relatar sobre
questdes da intimidade, na presenga de um pesquisador com quem ha relevantes
diferencas sociais, como género e classe, ¢ um limite no estreitamento dos lacos de
confian¢a? Eu contava com a disponibilidade e a benevoléncia dos meus interlocutores
para a participagdo na entrevista. Caberia, em pesquisas futuras, discutir esses aspectos e
suas implicacgdes relacionadas ao método biografico.

A pesquisa demonstrou alguns limites do uso de ferramentas de comunicagao
remota para a realizacdo das entrevistas, dos quais aponto especificamente dois: a fadiga
decorrente pelo seu uso por um periodo prolongado de tempo (as entrevistas duravam,
em média, uma hora) ¢ a dificuldade de se explorar aspectos mais minuciosos de
apontamentos sociais e biograficos identificados nos relatos. Eu percebi que as entrevistas
realizadas com as mulheres, no que pesa as nossas diferencas de género e de classe social,
foram realizadas de modo mais breve, os relatos extraidos foram mais objetivos e menos
aprofundados que, em comparagao, com os relatos das entrevistas realizadas com os
usuarios homens.

Por fim, outro elemento que cabe se destacar ¢ a dificuldade imposta a
continuidade do trabalho de campo durante o periodo pandémico, que teve momentos de
interrupgdes decorrentes do desenvolvimento epidemioldgico da pandemia de COVID-
19 em Belo Horizonte. O capitulo que abre essa tese apresenta bem as minhas angustias
como pesquisador € o que eu esperava realizar no trabalho durante aquele periodo
marcado por grande incerteza. Contudo, ao nos referirmos a essa pandemia, ¢ importante
relembrar que aquele evento assumiu formas distintas ao longo do tempo, em um periodo
aproximado de trés anos — a maior parte do tempo de realizagdo do doutorado. Os
momentos mais criticos da pandemia, quando se registrou diariamente no Brasil milhares
de mortes decorrentes da doenga no primeiro semestre de 2021, foram intercalados de
periodos de maior flexibilizagdo das regras de distanciamento fisico, a medida que cada
Vez mais pessoas se vacinavam e a esperanga de volta a ‘normalidade’ se concretizava.

Eu acreditava que os impactos da pandemia na vida dos usudrios seriam inimeros
e apareceriam abundantemente durante a realiza¢ao do trabalho de campo; um dos topicos
do roteiro de entrevista abarcava essa dimensdo que eu me propus a explorar nas
trajetorias clinicas dos meus interlocutores. No entanto, os relatos obtidos das entrevistas
me mostraram o contrario. A pandemia de COVID-19, explorada sob as mais diferentes

areas do conhecimento, mostrou-se de peso menor do que eu imaginava na vida dos meus
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interlocutores ¢ de modo a responder a minha pergunta de pesquisa. Os dados
demonstraram que a pandemia acentuou casos mais agudos de sofrimento mental, dada a
condicdo de incerteza que todos vivemos sob ela. E esse foi um trago que aprendi sobre
as epidemias/pandemias, enquanto analisava os efeitos de uma e sofria os efeitos de outra:
o sentimento de incerteza que desperta em nds, sobretudo aos mais vulneraveis a elas.
Tanto no caso do HIV, para os meus interlocutores, quanto na COVID-19, para mim e
eles, eventos dessa natureza nos provoca a sensacdo de incerteza quanto a possibilidade
de infeccdo, de adoecimento e de perdas iminentes. As duas epidemias nos relegaram uma
quantidade elevada de obitos que, seguramente, marcou as suas historias. Ainda que, nos
dias atuais, hé tratamento tanto para o HIV quanto para a COVID-19, considero que a
existéncia de traumas coletivos decorrentes das duas crises precisa ser sociologicamente
explorada em investigacdes futuras.

O uso do método biografico se deveu ndo somente pela minha familiaridade,
adquirida desde a pesquisa que originou a minha dissertacdo de mestrado. Ele se mostrou
de grande importancia, empirica e epistemologica, na investigacdo do fendmeno social
explorado. A explicagdo que eu dava aos meus interlocutores, no convite para participacao
nas entrevistas ap6s a minha participagao na consulta, era que o meu trabalho pretendia
partir dos relatos de vida para compreender o cenario epidemioldgico e social atual, além
dos efeitos da politica de tratamento na vida dos usuérios, observados nos indicadores
clinicos. Nesse sentido, 0 meu objetivo era, além de dar uma ‘fei¢cdo social’ aos usuarios
daquela instituicdo, compreender em que medida o cuidado, essa condi¢do fundamental
para a cronicidade de uma doenga que ainda mata milhares de brasileiros todos os anos,
desenvolve-se por meio de um processo conduzido a partir de condig¢des sociais objetivas.

A investigacdo sociologica aqui apresentada problematizou o processo de
constru¢do de relacdes de cuidado a partir da tipologia das carreiras construidas nos
servigos de satde ao longo do seguimento clinico, de modo a identificar quais sdo essas
condigdes sociais e como elas se manifestam no engajamento dos atores sociais diante da
busca do tratamento para a enfermidade. Ademais, o que significa, sociologicamente,
tornar-se um usudrio da politica de cuidado e como essas diferengas assumem contornos
distintos a partir de uma clivagem de género — objeto no qual o meu olhar, como
pesquisador sensivel a essas relacdes, atentava-se.

Como exposto no primeiro capitulo, o objetivo inicial desta pesquisa era realizar

um estudo comparativo com diferentes servicos de atendimentos especializados
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localizados em Belo Horizonte; esse planejamento foi frustrado devido a emergéncia da
pandemia de COVID-19 e as restrigdes de circulacdo nos ambientes ambulatoriais. A
partir da definicdo de uma unica instituicdo para a realizagdo da pesquisa, eu encarei o
dilema de, em que medida, os resultados dessa pesquisa poderiam ser aplicados em
realidades distintas da encontrada em campo. O foco da pesquisa realizada em uma tnica
institui¢ao permitiu-me aprofundar no estudo de uma realidade especifica e, a partir dos
dados extraidos, construir um “paradigma empirico” (Elias, N; Scotson, J., 2000). Nos
termos do autor, o tipo de investiga¢do realizada permite compreender as caracteristicas
estruturais que diferentes institui¢des t€m em comum e possibilitar identificar as razdes
das suas diferencas, seja na sua configuracdo, seja no seu desenvolvimento historico.

Segundo os autores,

O uso de uma pequena unidade social como foco da investigacdo de
problemas igualmente encontraveis numa grande variedade de unidades
sociais, maiores e mais diferenciadas, possibilita a exploragdo desses
problemas com uma mindcia considerével [...] pode-se construir um
modelo explicativo, em pequena escala, de figuracdo que se acredita ser
universal — um modelo pronto para ser testado, ampliado e, se
necessario, revisto através da investigacao de figuracGes correlatas em
maior escala (Elias, N; Scotson, J., 2000, p. 20) .

Nesse sentido, para os autores, os problemas socioldgicos sé se aproximariam do
que ¢ visivel ao analista quando concebidos como problemas referentes a fendmenos que
emergem de processos pertinentes a um movimento marcado no tempo (p. 59). E, por
marcado no tempo, compreendo como o contexto histdrico e social que estrutura as
condi¢des de emergéncia do fendmeno sociologico, elaborado a partir das figuracdes
estabelecidas que permitem a ascensdo da questdo investigativa. O paradigma empirico €
tratado pelos autores como modelos explicativos da figurag@o estudada, ou os tipos ideais
nos termos weberianos, no sentido de modelos simplificados da realidade construidos
com base nos tragos considerados imprescindiveis para as relagdes de causalidade a partir
de um conjunto de fatores identificados pelo pesquisador.

O processo social do qual se origina o fendmeno de andlise, e que foi possivel
construir o paradigma empirico defendido, ¢ a biomedicaliza¢do da epidemia de
HIV/Aids, como debatido nos capitulos anteriores. H4 um consenso em torno do
entendimento pelos cientistas sociais (Kenworthy, N.; Thomann, N.; Parker, R., 2018;
Calazans, G.; Junior, V.T.; Parker, R., 2023) sobre esse processo que se baseia na énfase

excessiva, a partir das diretrizes politicas internacionais, do enfoque predominantemente
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prescritivo € normativo nos recursos biotecnoldgicos como premissa que fundamenta as
respostas governamentais a epidemia de HIV/Aids. Esse fendmeno, relativamente
recente, tem como efeito uma tendéncia de enfoque das acdes programaticas nas acdes
individuais em detrimento de formas coletivistas de cuidado e prevengdo que marcaram
a historia social da epidemia de HIV/Aids no Brasil (Calazans, G.J.; Parker, R; Junior,
V.T., 2023). Um ponto pertinente colocado pelos autores ¢ que esse processo se acentuou
nos anos recentes por dois fendmenos distintos: o crescimento do conservadorismo no
Brasil, observado desde o ano de 2013, e a emergéncia da epidemia de COVID-19, uma
vez que ela “reforcou as apostas sociais na biomedicina como fonte de respostas efetivas
a epidemias” (2023, p. 213).

Longe de demonizar o crescente uso das biotecnologias no tratamento do
HIV/Aids, do qual ha o inegéavel reconhecimento da possibilidade de controle e
tratamento da doenca, o objetivo que espero ter alcado foi problematizar, a partir das
criticas levantadas pelos autores, o contexto no qual o fendmeno de analise foi construido,
de modo a elucidar e contextualizar a questdo investigativa. Se, por um lado, as
expectativas das agéncias multilaterais que estabelecem os pardmetros nos quais as agdes
programaticas sdo estabelecidas pelos governos locais tém, como meta (cada vez mais
inalcancavel), o chamado fim da aids, por outro, a efetivacdo dessas politicas, tecidas no
plano internacional e operacionalizadas no plano local, ndo prescindem da agao individual
para o alcance dos resultados esperados. A politica de aids passou a operar, nos diferentes
niveis, a partir da elaboracdo de um planejamento estratégico com vistas a alcangar
resultados objetivos, independentemente da sua relagdo com os contextos sociais nos
quais operam e, dos quais, os usudrios das politicas estdo diretamente relacionados.

Esta tese ndo pretendeu discutir de forma valorativa a mudanga apontada pelos
autores. A conjuntura apresentada apenas evidencia a importancia da construgdo de
relagdes nos diferentes niveis que conformam o fendmeno social do cuidado: o
programatico, o social e o individual. Portanto, trabalhar com a no¢ao de cuidado em vez
de adesao, de uso comum nos estudos da epidemiologia, mostrou-se mais relevante pela
capacidade desse conceito tratar sobre a acdo dos usuarios ao longo de um determinado
seguimento em relagdo as figuragdes das quais eles, os usuarios, estdo inseridos, seja no
ambito dos servigos de satide, seja ao longo de suas respectivas trajetorias biograficas. E,

portanto, o cuidado demandou tratamento sociologico que esta tese pretendeu contribuir.
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Um dado relevante apresentado neste trabalho ¢ que os meus interlocutores nao
se engajaram em grupos de ajuda mutua em que pudessem coletivizar as suas questdes €
anseios — ainda existentes, o que denota que o HIV e a aids ndo s3o problemas banais para
eles - relacionados as suas respectivas situagdes soroldgicas. O ndo engajamento dos
meus interlocutores independe das suas respectivas posigoes geracionais. Longe de
corroborar a ideia do senso comum que atribui certa banalidade a infec¢ao pelo HIV, visto
que para muitas pessoas que sustentam o entendimento sobre o HIV ser considerado uma
doenga cronica, foi possivel observar, com base nos dados coletados, que o diagnostico
representou uma bifurcagao biografica nas trajetorias de vida dos meus interlocutores. A
vida com HIV, nos tempos atuais, ainda ¢ motivo de incomodos psiquicos que relegam
ao sofrimento mental um aspecto elementar do cuidado com HIV.

Em parte, porque a origem desse sofrimento, como observado nos dados, reside
no estigma da doenga. E, tratando-se das mudancas e permanéncias que marcaram a
historia social do HIV/Aids no Brasil, € possivel afirmar que o estigma € o elemento em
comum dos aspectos sociais que permaneceram inalterados ao longo da historia da
epidemia. Uma das razodes se deve ao fato de que o estigma relacionado ao HIV ter como
base uma “sinergia entre as fontes preexistentes de estigma e discriminacdo que se
tornaram ligadas ao HIV e a aids, e as que se seguem no curso da epidemia” (Parker, R.;
Aggleton, P., 2001, p. 24). No que concerne os resultados deste trabalho, para os
entrevistados, o estigma ¢ produzido a partir de contextos de desigualdade dos quais as
relagdes e divisdes de género e de sexualidade tiveram proeminéncia sobre outros
marcadores observados durante a anélise dos relatos biograficos obtidos. Nesse sentido,
¢ possivel afirmar, com base nos dados e amparado na literatura que sustenta a discussao
efetuada, que o estigma em relagdo ao HIV é um mecanismo social de reprodugdo de
desigualdades pelos quais a estigmatizagdo, o seu desenvolvimento, funciona a revelia
das questdes diretamente relacionadas a condi¢do de ser uma pessoa vivendo com HIV.

O estigma em relacdo ao HIV ndo se produz, tampouco se reproduz, estritamente
a partir e através das condigdes impostas pela condigdo soroldgica. A sua reprodugdo ao
longo do tempo se explica pela sua capacidade de se interseccionar com outros
marcadores sociais da diferenca e da desigualdade para a sua efetivagdo nas vivéncias,
individuais e coletivas, das PVHIV entrevistadas para este trabalho. Assim como a
identidade social da pessoa vivendo com HIV passa por uma transformagdo do

diagnostico, ou seja, a partir do momento em que a pessoa tem conhecimento sobre a sua
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sorologia para o HIV e inicia a sua carreira clinica, até alcangar o status de indetectavel,
o estigma, ao longo desse processo relacionado as trajetorias clinicas, sustenta-se porque
estad relacionado as condigdes sociais dos quais os atores sociais fazem parte. O que os
dados demonstraram ¢ que a mudanca no enfrentamento ao estigma, pelos usudrios, parte
da forma como eles passaram a encarar a doenca ¢ a lidar com ela, ressignificaram a
propria condicao sorologica e responderam, individualmente, o estigma a partir de
situacdes sociais especificas de discriminagao.

As trajetorias biograficas dos meus interlocutores serviram como elemento
sociologico para se compreender a interrelacdo entre os contextos de desigualdades em
que estiveram inseridos ao longo da vida, na construcdo das suas respectivas trajetorias
biograficas, e a forma como as questdes decorrentes da experiéncia com HIV, explorada
tanto por meio das categorias ftrajetorias biogrdficas quanto trajetorias clinicas,
interseccionam-se para produzir uma carreira no cuidado. Foi observado, de modo geral,
que o peso do cuidado ¢ maior para as mulheres do que para os homens; por peso eu
compreendo a discrepancia entre os custos sociais € os recursos disponiveis para
superacao desses custos para as mulheres entrevistadas lidarem com a condi¢do
sorologica e os desafios impostos a constru¢do de suas carreiras clinicas em relacdo ao
HIV.

A explicacdo aqui defendida ¢ que a relagdo que as mulheres estabelecem com o
HIV passa pelas condi¢des de bem estar psiquico decorrentes da forma como elas lidam
com a doenca. E o sofrimento causado pelo HIV decorreu do estigma que, por sua vez,
sustenta-se nas posi¢des de desigualdade dessas mulheres nos contextos sociais em que
estdo inseridas. Essas desigualdades estdo relacionadas a classe social, a maternidade e a
posi¢ao de subalternizacdo dessas mulheres em relacio aos homens, seja seus
namorados/maridos, seja o pai. A violéncia contra a mulher foi um marcador social
presente nas trajetorias biograficas de parte das entrevistadas e que marcou as suas
relagdes afetivas. Mesmo no contexto de trabalho, onde se deu uma situagdo de
discriminacao sofrida por uma das usuarias entrevistadas, a atitude discriminatdria em
decorréncia do HIV estava relacionada ao estabelecimento de relagdes afetivas com um
colega. E, nesse sentido, a discriminagdo para homens e mulheres se liga ao campo dos
afetos.

Considerando o contexto discutido, como podemos definir o cuidado com

HIV/Aids para usudrios vinculados a uma instituicao de tratamento? Na instituicdo em
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que pesquisei, defino o cuidado com HIV/Aids como um processo desenvolvido a partir
de um conjunto de relagdes sociais tecidas no ambito dos servigos de saude, ao longo da
institucionalizacdo dos usudrios nas institui¢des de tratamento para a doenca. Esse
processo possui trés dimensdes que se mostraram interrelacionadas: a dimensdo
biomédica, como o acompanhamento clinico e a terapia antirretroviral; a dimensao social,
como as clivagens sociais que se mostraram relacionadas ao engajamento dos usuarios
no tratamento, as geragdes que definem modos compartilhados de entendimento e
engajamento no tratamento, além do processo de estigmatizagdo com que os individuos
passam a lidar e que, por sua vez, se entrelaca nos contextos de desigualdade em que estao
inseridos; e, por fim, a dimensao subjetiva, a partir dos indicativos de sintomatologia de
saude mental que possibilitam ressignificar a doenga e aprender a lidar com ela. Quanto
a dimensao subjetiva especificamente relacionada aos transtornos mentais decorrentes do
estigma, especifico a auséncia ou amenizacdo dos incomodos psiquicos decorrentes da
relacdo que os usudrios estabelecem com a propria condi¢c@o soroldgica e os recursos de
que dispdem para enfrentar o estigma que, como se observou, ainda se constitui em uma

grande barreira para a efetividade do tratamento e da aceitagao da sorologia.

DIMENSAO CUIDADO COM HIV DIMENSAO
BIOMEDICA SUBJETIVA
Acompanhamento clinico Saide mental
Terapia antirretroviral DlMENSAO
SOCIAL

Contexto social

Estigma / Discriminacao

Geracao

Figura 6 - O cuidado com HIV
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A pesquisa demonstrou que ¢ mais adequado se referir, em uma perspectiva
sociologica, a relacdes sociais de cuidado, uma vez que o fendomeno tratado se constitui
por meio da constru¢do de lacos sociais que tém, como principal caracteristica, o
elemento confian¢a, que se mostrou necessario em trés situagdes especificas de interagao
social dos usuarios: com os profissionais de saude; com quem compartilham o status
soroldgico (familiares, amigos e parceiros); na relagdo consigo, no sentido da atitude
pessoal frente & condicdo de sofrimento imposta pelo conhecimento sobre a condi¢do
sorologica. O processo de construgdo do cuidado para usuarios da institui¢do Esperanca
se mostrou possibilitado pela inser¢ao e vinculagdo institucional, na constru¢cao de uma
carreira clinica; nesse sentido, podemos afirmar que esse processo se constitui em uma
carreira no cuidado.

As carreiras clinicas se iniciam com a festagem e vinculagdo dos usudrios a rede
de saude. As mulheres entrevistadas estavam vinculadas a alguma unidade bésica de
saude em propor¢do superior que os homens e esse fator se mostrou de grande
importancia para a realizacdo da testagem — o ponto inicial da carreira. Nesse sentido,
estar vinculado a atencdo bdsica aumentou a possibilidade de realizacdo da testagem,
sobretudo para as mulheres. A atengdo basica a saide ¢ a porta de entrada para a
construcdo das carreiras clinicas na atencao especializada.

As motivagdes dos usuarios entrevistados para a realizacdo da testagem se
mostraram de diversas ordens; no entanto, o reconhecimento da possibilidade de infec¢do
pelo HIV foi observado em menos casos e, em todos eles, relacionados aos homens. A
hipotese que justifica esse dado € o reconhecimento da situa¢do de vulnerabilidade a
infeccdo pelo HIV, que se mostrou maior para os usuarios que se declararam
homossexuais ou bissexuais. Podemos pensar o entrelagamento simbolico e cultural entre
aids e homossexualidade como explicag@o para o engajamento de usudrios homossexuais
na realizag¢do esporadica da testagem ou na participagdo de grupos de prevengdo, como
observado em alguns casos. Para as mulheres, € o homem heterossexual entrevistado, a
testagem ocorreu a revelia do reconhecimento da possibilidade de infec¢dao para o HIV.
Em alguns relatos, como o de Sofia, o diagnostico para HIV foi motivo de grande

surpresa.
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Era aquilo que a gente sempre fala, até acontecer aquilo, a gente nunca
acha que vai acontecer com a gente. E por isso, a gente ndo tem muita
informacéo da coisa. E igual vocé ter qualquer outra DST, vocé nunca
imagina que vai ter qualquer uma DST, entdo vocé ndo procura saber,
e era bom vocé saber. No meu caso eu ndo sabia nada, porque eu nunca
esperava, nunca esperava. (Sofia, 2021).

O segundo elemento observado que constitui as carreiras clinicas € o acolhimento
na rede de satde. O acolhimento € o processo através do qual os individuos se inserem e
se vinculam a politica de saude através das instituicoes onde realizam o tratamento. Esse
processo se mostrou diretamente relacionado a possibilidade de se estabelecer lagos de
confianga com o profissional de saude responsavel pelo acompanhamento clinico, assim
como os demais profissionais que atuam na cadeia de servigos disponiveis ao longo do
tratamento, como psicologia, nutri¢do e farmacia (para citar as especialidades disponiveis
na instituicdo Esperanga). Foi possivel afirmar que o acolhimento também ¢ uma etapa
fundamental para a retomada do seguimento clinico, em situacdo de abandono. A cada
vez que ocorreu a perda do seguimento clinico, tornou-se necessario o acolhimento do
usudrio de volta a rede e esse processo se mostrou fundamental para a boa adesdao ao
tratamento. E possivel, portanto, afirmar que acolhimento ¢é igual adesdo (acolhimento =
adesao).

As razdes do abandono identificadas nos dados das mulheres foram, em grande
medida, devidas ao estado de sofrimento mental e as dificuldades de lidarem com os
efeitos adversos do uso da medicacdo antirretroviral, que se mostraram presentes para
elas em quantidade maior do que para os homens. As dificuldades do exercicio da
maternidade ocasionadas pelo tratamento, como a impossibilidade de amamentar, foi
outro motivo relatado pelas usuarias que acentua a diferenga de género nessa etapa. Nesse
sentido, questdes ligadas ao género explicam as razdes do abandono terapéutico dessas
mulheres.

Em relacdo aos homens, foi identificado um tnico caso de abandono terapéutico.
O ponto a se destacar ¢ que o seguimento clinico, para eles, estava diretamente
relacionado a sensagdo de bem estar psiquico e mental. O diagndstico para HIV, para os
entrevistados, provocou sensagdes de anglstias e incomodos psiquicos € o inicio da
carreira clinica, para os homens entrevistados, estava associado a busca de tratamento
para a saude mental para lidar com o sofrimento. Nesse sentido, o aprendizado sobre o
cuidado com o HIV, a partir da institucionalizagdo dos usudrios nos servigos

especializados, foi concomitante ao exercicio de reelaboracdo psiquica e aceitagdo do
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diagnostico, em um processo de adaptacdo e reconstrucdo da realidade a partir da
experiéncia adquirida com a doenga. Esse processo, como demonstrado nos dados,
implicou o aprendizado sobre as formas de se lidar com o estigma, elemento presente nos
relatos dos homens, independente da posi¢ao geracional.

O terceiro, e ultimo, elemento que compde as carreiras clinicas na tipologia
elaborada para essa tese ¢ a relacdo dos usudrios com o médico de referéncia no
acompanhamento clinico, que se mostrou elementar para a vinculacdo dos usuarios a
institui¢do uma vez que o médico ¢ situado como intermediador da relagdo entre usuarios
e institui¢ao. O elemento fundamental observado para a constitui¢ao de uma vinculagao
dos usuarios na institui¢ao passa pela confianga estabelecida no médico de referéncia no
acompanhamento clinico. A confianga foi estabelecida, para os usudrios entrevistados, a
partir da identificagdo com a capacidade do médico prover as informagdes necessarias
para o seguimento clinico, sendo essas de cunho cientifico, e, também, pela sua
capacidade de ndo se posicionar de maneira hierarquicamente superior dado as
discrepancias sociais entre usuarios e médico.

O marcador geracional emergiu como fator explicativo da diferenga na relagao
estabelecida pelos usuarios com seus respectivos médicos de referéncia, assim como o
engajamento ao longo do seguimento clinico. Na discussdo sobre os aspectos sociologicos
das geragdes, apresentadas no capitulo anterior, foi debatido que as gera¢des ndo sdo
definidas apenas como a posi¢do de usuarios relacionados a0 mesmo tempo € espacgo
historico no curso de vida. O aspecto geracional foi tratado a partir da observagdo de
formas semelhantes de engajamento no mundo social por um grupo especifico,
conectados e influenciados por forgas sociais em comum. Para os usudrios classificados
na primeira geragdo, o aspecto afetivo construido com o médico € um fator distintivo da
relagcdo que os demais usudrios teceram com seus médicos. No que pesa a longevidade no
tempo dessa relagdo (ha, pelo menos, uma década), observou-se que o elemento afetivo é
constitutivo da relagdo por parte tanto dos usudrios quanto dos profissionais de satde. O
lago afetivo, propiciado a medida que o médico e os demais profissionais do acolhimento
participam da vida social dos usuarios e acolhem as demandas que sdo levadas a clinica,
ndo foi um elemento observado na relacdo estabelecida pelos usudrios da segunda
geracdo. Para esses usudrios, que dispdem de acesso a mais informagdes na internet sobre
as questdes relacionadas ao HIV, os direcionamentos para o médico durante a consulta

sdo de ordens relacionadas as questdes de saude.
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A busca por informacdes sobre a condicdo soroldgica e o0s avangos
tecnocientificos no campo do HIV/Aids foi um dado observado nos usudrios, sobretudo
para os situados na segunda geracdo. Para eles, a internet se mostrou uma ferramenta de
informagdes e aprendizado sobre o HIV/Aids e muitos deles, como constatado nos relatos
dos médicos acompanhados durante a observacao participante e por outros profissionais,
ja chegam a instituicdo, com diagnoéstico recente para HIV, munidos das informagdes
basicas sobre as condi¢des a serem alcancadas para o quadro clinico. H4, portanto, uma
autonomia dos individuos propiciada pelo acesso a informagdo sobre o HIV que se
mostrou importante na vinculacao dos usuarios a institui¢do e ao médico de referéncia.
No entanto, essas informagdes nao se mostraram como fatores suficientes para amenizar
a incerteza decorrente do quadro clinico. Os sintomas manifestados no corpo eram
questionados ao médico como possiveis causas a interagdo medicamentosa ou o
desenvolvimento clinico, no que pesa a situagdo de cada entrevistados. Na amostra de
entrevistados, somente Sara ndo estava com a carga viral zerada; ela havia retomado o
tratamento poucos meses antes da realizacdo da entrevista, apos um periodo de abandono
de cinco anos.

A idade média de diagnostico dos homens entrevistados foi de 32 anos; a idade
média de diagnodstico entre as mulheres entrevistadas foi 26 anos. Com exceg¢ao da tinica
usuaria que foi diagnosticada na realiza¢do do seu pré-natal, as demais usudrias souberam
da sua sorologia quando j& viviam a maternidade. As mulheres entrevistadas possuem
trajetorias biograficas marcadas pela pobreza, manifestada na inser¢do precoce no
mercado de trabalho e o exercicio de ocupagdes profissionais relacionadas ao trabalho do
cuidado e mal remuneradas. Os homens, por outro lado, também possuem trajetorias
biogréficas de inser¢do no mercado de trabalho ainda na adolescéncia e as origens sociais
situadas nas camadas populares. No entanto, parte dos homens entrevistados tiveram
mobilidade social decorrente da escolarizag¢ao no nivel superior. O acesso a capital social
e cultural se mostrou maior para os homens entrevistados do que para as mulheres.

A maternidade emergiu como uma dimensao importante para o estabelecimento
de relacdo de cuidado devido as suas implicagdes no engajamento das usudrias no
tratamento; a questdo esta relacionada ao exercicio do papel de cuidadoras dos filhos e a
dimensao desse papel na responsabilidade das mulheres com a propria saude. A agdo das
mulheres durante o seguimento clinico, ou nas situagdes de perda do seguimento, tem

como motivacao o imperativo cuidar de si e a busca pela sensagdo de bem estar para
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cuidar do outro. Nas situacdes de abandono, a maternidade estava relacionada com a
negagao do HIV, dadas as implicagdes do tratamento no exercicio da maternidade, como
amamentacdo. Na amostra de homens entrevistados, dois usudrios sdo pais e foi
observado, nos seus respectivos contextos familiares, o rearranjo de lagos informais nas
configuragdes familiares ao assumirem a paternidade de filhos ndo biologicos das suas
parceiras. Nesse sentido, o papel da paternidade para os homens entrevistados estéd
relacionado a provisdo material para a familia, o que justificou esse rearranjo. Observou-
se, também, que os relacionamentos conjugais para as mulheres entrevistadas
representavam uma relacao de risco de sofrer violéncia; para eles, os relacionamentos
conjugais representaram apoio no enfrentamento do diagnostico.

As situagdes de violéncia vivenciadas pelas minhas interlocutoras denotam a
posicao de vulnerabilidade dessas mulheres em seus relacionamentos conjugais. A relagao
da violéncia com o cuidado elaborado por essas mulheres ndo se mostrou diretamente
relacionada, uma vez que nao incidiu na decisdo da acao dessas mulheres desempenhada
ao longo da carreira clinica. No entanto, denotam relagdes assimétricas de poder dessas
mulheres em relagdo aos homens com quem se relacionam e, nesse sentido, configura
contextos de vulnerabilidade que sedimenta processos de estigmatiza¢do em relagdo ao
HIV e suas intersec¢des nas relagdes sociais de género.

As situagdes criticas percebidas pelos entrevistados, de maior vulnerabilidade a
discriminacao decorrente da sorologia para o HIV, decorreram dos envolvimentos com
parceiros afetivos e sexuais. Nesse sentido, as relagdes de conjugalidade, seja no lago
matrimonial ou em relacdo a parcerias sexuais ocasionais, tanto para os homens quanto
para as mulheres entrevistadas, demonstraram a existéncia de conflitos pela possibilidade
de sofrer violéncia ou discriminacdo decorrente do HIV. A violéncia sofrida pelas
mulheres ndo estava relacionada diretamente ao HIV, mas pela vulnerabilidade dadas as
posicdes desiguais delas nas relagdes de género. O fato de ser mulher ou homem gay,
vivendo com HIV, demonstrou ser um fator de vulnerabilidade a discriminagdo dos meus
interlocutores, a despeito das diferengas de classe social e cor.

Os dados coletados corroboram as teorias sociologicas sobre o estigma
relacionado ao HIV, apresentadas e debatidas no capitulo anterior. O estigma ¢
compreendido como um processo social que se desenrola a partir de contextos e relagdes
de desigualdades, que se observaram das mais diversas ordens para os entrevistados dessa

pesquisa. O estigma opera como um mecanismo de acentuacao das hierarquias sociais a
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partir das condigdes de desigualdades ja existentes. Importante retomar a ideia discutida
sobre a producao do estigma como decorrente da assimetria de poder entre os grupos
sociais estigmatizados e os normais (ou outsiders, nos termos de Norbert Elias, autor que
tem uma relevante contribuigdo tedrica para o estigma grupal). O estigma esta relacionado
a imposi¢ao da norma social por meio do uso de mecanismos como a violéncia e o
constrangimento. Segundo Elias e Scotson: “Um grupo s6 pode estigmatizar outro com
eficacia quando estd bem instalado em posi¢des de poder das quais o grupo estigmatizado
¢ excluido.” (2000, p. 23).

Seria sensato inferir que, no contexto brasileiro, caracterizado pelas respostas
biomédicas a epidemia e a distribui¢ao universal da TARV pelo sistema publico de saude,
teria condicdes para a superacgdo do estigma relacionado ao HIV/Aids, tomado como uma
questdo pertinente estritamente a doenga, dado que a possibilidade de cronificagdo da
doenca assinalaria essa possibilidade pela capacidade de a PVHA pode alcangar uma
qualidade de vida equiparavel a uma pessoa que ndo vive com a doenga. No entanto, 0s
dados dessa pesquisa demonstraram os efeitos do estigma nas vivéncias individuais,
independentemente da geragdo pertencente aos usuarios. Algumas atitudes observadas
nos usudrios denotam esse argumento: o siléncio sobre a doenca, a dificuldade de nao se
falar sobre o HIV nas relacdes estabelecidas fora dos circulos de intimidade e o
sofrimento causado pelo diagndstico.

No entanto, os dados também demonstraram a agéncia desses usuarios ao lidar
com os possiveis efeitos do estigma. O fato de o HIV ser uma condigado relegada a vida
privada leva os usudrios a calcular a situacdo e as pessoas adequadas a quem revelar o
status soroldgico. O enfrentamento individual ao estigma pelos usuérios se deu de dois
modos: o primeiro, a partir do exercicio de reelabora¢do da condi¢do sorologica como
algo ndo negativo, a partir da busca por tratamento para a satide mental. O segundo, a
partir de informacdes cientificas sobre o HIV e, sobretudo, o status indetectavel.

Foi observado um componente da agéncia na escolha das pessoas a quem revelar
a sorologia e, assim, fazer saber ao outro a informacao que poucos tém acesso, o status
sorologico. E o acesso do outro a essa informagao ¢ por meio do estabelecimento de uma
relacdo de confianga como forma de diminuir os riscos da discriminagdo, j& que a reacdo
do outro, no momento de revelagao da informacgao sobre a sorologia, tem um componente
de incerteza. O aprendizado sobre a doenga, adquirido a partir da pesquisa em livros e

materiais na internet, tem sido o meio utilizado pelos entrevistados de se munirem de
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informacao, considerada por eles como capaz de superar as atitudes discriminatorias a
que estao vulneraveis e, assim, posicionarem-se frente ao estigma.

Ha, portanto, uma forma individualizada de se lidar com o HIV que se mostrou
generalizada para os usudrios entrevistados. Alguns dados confirmam esta tese: a
resisténcia dos usuarios a compartilhar as aflicdes e as angustias decorrentes da sorologia
para pessoas que ndo pertencem ao circulo de relacionamentos proximos; o
reconhecimento de problemas de saide mental relacionados ao HIV fez com que os
usuarios buscassem solucdes individualizadas para o tratamento do sofrimento;

Nao pretendo negar que o HIV ainda seja motivo de sofrimento mental para muitas
pessoas, fato confirmado pelos dados coletados para essa pesquisa. O argumento que eu
defendo com base nos dados analisados ¢ que a forma de se lidar com a doenga, e as
relacdes de cuidado que s3o construidas pelos usudrios a partir dessa condigdo,
prescindiram de agdes coletivas e havia o reconhecimento, por parte dos usudrios
entrevistados, que o HIV é uma questao individual e tratada de maneira individualizada.
Assim como o acolhimento prestado pelos profissionais de satide nos tempos atuais parte
de maior autonomia dos usuarios que chegam a institui¢ao e, no entendimento deles, a
autonomia representava a auséncia de uma demanda afetiva aos profissionais de saude e,
também, porque os usudrios ja iniciavam o tratamento munidos de conhecimentos basicos
sobre a propria situacdo sorologica. Uma vez que a demanda ¢ individualizada, a
atribui¢do de uma equipe técnica multiprofissional no acompanhamento dos usudrios ao
longo da linha de cuidado se torna de peso menor do que, em comparagdo, as demandas
direcionadas ao médico de referéncia.

Portanto, nesta pesquisa, conclui-se que o cuidado com HIV ¢é concebido por meio
da constituicao de carreiras clinicas que sao construidas no processo de internalizagcdo dos
individuos na institui¢do de tratamento para o HIV e possibilitado pela constru¢do de
relagcdes sociais tecidas no ambito dessas instituicoes. Essas relacoes sdo decorrentes da
confianga que ¢ depositada pelos usuarios ao médico de referéncia, que por sua vez € o
principal significante da relagdo do usudrio com o tratamento e, consequentemente, com
a institui¢ao. O papel desempenhado pelo médico se mostrou crucial para os usuarios se
vincularem a instituicdo de tratamento e se manterem no seguimento clinico. A
responsabilidade dos demais profissionais para os usudrios entrevistados se mostrou de
menor influéncia porque a demanda direcionada a eles foi pontual. A énfase da politica

de tratamento centrada no uso da medicacdo e no acompanhamento clinico preconiza a
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figura do médico de acompanhamento na relagdo que os usudrios estabelecem com a
politica de cuidado. O papel do médico, além da prescricao do tratamento, ¢ acolher as
demandas emocionais dos usuarios.

O sofrimento se mostrou uma importante dimensdo relacionada ao HIV, presente
nos relatos e nas experiéncias dos usudrios entrevistados para a pesquisa. Os seus efeitos
no engajamento dos usuarios na linha de cuidado estiveram presentes como fator de
inibi¢do da acdo dos atores sociais na submissao ao regime terapéutico necessario para o
acompanhamento clinico. Entendo que a origem do sofrimento se encontre no estigma
associado a doenga que, por sua vez, reproduz-se a partir dos contextos sociais de
vulnerabilidade e desigualdade, como colocado nos capitulos anteriores. O sofrimento ¢é
compreendido pelos usudrios como fator de vulnerabilidade a saude mental, motivo de
adoecimento que demanda a busca por tratamento. Embora os dados demonstrem
resisténcia, por parte de alguns usudrios, ao tratamento a satide mental (devido ao estigma
relacionado a loucura), a reelaboragdo de si, a construgdo da carreira clinica envolve o
aprendizado sobre como se vive com HIV. E esse processo implica aprender a relacionar
com o sofrimento, a transforma-lo em um elemento positivo para a agdo. Para as
mulheres, observou-se que a maternidade, o papel social de cuidadora dos filhos, operou
como fator motivador para a agdo. Ha, portanto, um exercicio de reelaboracao de si que
se fundamenta no exercicio do papel tradicional de género, da mulher como cuidadora.
E, nesse sentido, ndo somente dos filhos, mas também foi observada essa
responsabilidade com os entes familiares. E o caso de Kildara, quando soube que o seu

marido estava infectado pelo HIV:

“Eu fiquei muito chateada, né? Mas abandonar ele ndo era o caso.

Vocé ndo pensou em encerrar 0 casamento por conta disso? O que
vinha na sua cabeca naquela época?

Na realidade, na época a minha familia, a minha mae e o meu irméo
queriam que eu largasse ele. Ai eu falei ndo, ndo vai resolver.” (Kildara,
2020).

Portanto, a construgdo das carreiras no cuidado para as mulheres entrevistadas
implicou na reafirmagdo do papel tradicional de género como mulheres cuidadoras. O
cuidado de si foi motivado para proporcionar o cuidado do outro. Para 0s homens
entrevistados, a construcdo das carreiras no cuidado implicou a auto aceitacdo e a

capacidade de se posicionarem frente a discriminacdo da qual sdo socialmente
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vulneraveis. As condi¢bes sociais de vulnerabilidade sdo diferentes para homens e
mulheres e 0s impactos dos contextos sociais reflete nas maneiras, € nos custos,

diferenciados por uma clivagem de género apontados pela pesquisa.
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7 Conclusao

Esta tese analisou a construcdo das carreiras clinicas de usuarios vinculados a
Instituicdo Esperanca, localizada em Belo Horizonte, Minas Gerais. As carreiras clinicas
sdo uma expressao desenvolvida neste trabalho que analisou o percurso dos usuarios no
tratamento para HIV a partir do entrelagamento entre as trajetorias biograficas e as
trajetorias clinicas, ao longo do processo de internalizagdo (acolhimento e vinculacdo) em
uma instituicdo especializada. As carreiras clinicas ofereceram o aporte conceitual para a
discussao sobre o cuidado.

Por cuidado, aplicado ao campo das praticas de saude em HIV/Aids, compreendo-
o como atributo de relagdes sociais tecidas entre usudrios e profissionais de saude, no
ambito de institui¢des de tratamento para HIV/Aids, cujo objetivo € o tratamento da
doenca. Além da dimensao biomédica, que constitui o fendmeno social analisado, uma
vez que o ldcus empirico se deu em uma instituicdo de saude, essas relagdes sociais sao
permeadas por uma miriade de fatores sociais, entre os quais destaco os contextos sociais
de origem dos usudrios — e, nesse sentido, privilegio o entrelacamento entre género e
classe como clivagens que se mostraram importantes no engajamento dos usuarios no
desenvolvimento de relagcdes de cuidado ao longo do seguimento clinico; o estigma
relacionado ao HIV/Aids, que ¢ produzido e reproduzido a partir de condigdes sociais
especificas; e a geracdo, que se mostrou um elemento da diferenca no significado
atribuido pelos interlocutores e no engajamento das relagdes de cuidado.

O ultimo elemento, ou dimensdo constitutiva, do cuidado analisado neste trabalho
¢ a subjetividade. E, com base nos dados, € possivel afirmar que essa questdo esta
relacionada aos modos como os usudrios elaboram a propria condi¢do psiquica e se
reconhecem como pessoas vivendo com HIV, a partir da relagdo estabelecida com a
realidade social em que estdo inseridas. As condi¢cdes de género e sexualidade
demonstraram ser fatores sociais proeminentes sobre outros marcadores, entre os
identificados, como decorrentes da condigdo de sofrimento psiquico imposto pela
condi¢do de se viver com HIV. E, nesse sentido, compreendo que o sofrimento ¢
decorrente do estigma relacionado ao HIV/Aids que, por sua vez, se reproduz a partir das
posigoes desses atores sociais na estrutura.

Em sua dimensdo subjetiva, o cuidado relacionado ao HIV/Aids parte da

possibilidade de cuidado de si, como um imperativo ético e uma atitude frente a vida. As
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diferencas de género no engajamento de relagdes de cuidado, também explicadas por
fatores como estigma e geragao, me leva a refletir em que medida mulheres que nao foram
cuidadas, e que exercem o papel de cuidadoras dos seus respectivos nucleos familiares,
conseguem desenvolver um cuidado de si? Quem cuida das mulheres cuidadoras?

O HIV se mostrou, para os usuarios entrevistados, como significante da condi¢ao
psiquica e referente sobre a informacao pessoal, de relevancia intima, sobre a qual
estabelecem uma atitude de sigilo. Dado esse componente sigiloso, atribui-se somente a
situacdes onde € possivel estabelecer um lago de confianga para poder falar sobre; nesse
sentido, o nao dizer sobre o HIV ¢ um elemento que, para os meus interlocutores, os
resguardam sobre os possiveis efeitos discriminatorios.

Tanto nas situagdes individuais, em que se compartilha a informacao sobre o status
sorologico com quem se confia, quanto nas instituigdes de satde, o segredo sobre o HIV
¢ um elemento em comum nas diferentes situagoes. Por um lado, é possivel compreender
que a manutencao desse segredo estd relacionada a forma bastante individualizada de se
lidar com a doenga. E compreendo como a auséncia de espagos coletivos de se
compartilhar as questdes e dilemas decorrentes da situagao sorologica. Por outro, a énfase
na biomedicalizagdo do tratamento, centrado no acompanhamento clinico € no uso da
TARY, possibilita e acentua as condi¢des individualizadas de se lidar com a sorologia. Se
tivéssemos respostas mais coletivizadas, mesmo no ambito dos servicos de saude,
encontrariamos possibilidades coletivas de se encarar os problemas decorrentes do HIV?
E qual a relevancia de trazer para a discussdo sobre HIV/Aids o dilema coletivista e
individualista?

O estigma relacionado ao HIV tem como origem os contextos de desigualdade
social em que os usuarios estdo inseridos. O HIV opera como um catalisador da
transformacao da diferenga em desigualdade. Se, na sua origem, o estigma se fundamenta
em questdes coletivizadas, o seu enfrentamento, como observado nos usuarios
entrevistados, tem se dado de forma individual. O fato de o sofrimento do HIV ser
relegado pelos usudrios a esfera da saude mental denota, na minha leitura da situacdo, o
engajamento individualizado dessa questdo. E, longe de negar que o sofrimento esteja na
origem dos transtornos mentais, o que essa tese aponta ¢ a forma como os usuarios lidam
com essa situacdo. E, ainda, como a estruturacdo da politica de cuidado estd centrada em

uma perspectiva individual. Seria, contudo, efeito de um viés biomedicalizado da
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epidemia, que despontou desde a emergéncia da terapia de alta poténcia como horizonte
de expectativa de controle e superagao da epidemia de HIV/Aids.

Essa mudanga acabou centralizando a responsabilidade do sucesso do tratamento
no relacionamento entre usudrio e médico, que se mostrou uma importante dimensao do
cuidado. Observou-se que a atribui¢ao dos outros profissionais na construcao da linha de
cuidado possui um peso menor em relagdo ao médico, dada a forma como a politica tem
sido construida e operacionalizada para os usudrios. E, também, observaram-se outras
formas individualizadas de engajamento no tratamento, como a facilidade de se obter
informacdes sobre o HIV, gragas a internet. O acesso as informagdes se mostrou relevante
ndo somente no modo como os usudrios aprendem e constroem as suas respectivas
carreiras no cuidado, mas, também, em como respondem, individualmente, a
discriminacdo sofrida, direta ou indiretamente, devido ao estigma relacionado a doenga.

As transformagdes nas demandas dos usuarios passam pela forma como o
sofrimento ¢ socialmente concebido — e quais recursos sdo disponiveis para enfrenta-lo
pelos usudrios nessa situagdo. O acesso a capital social e cultural, sem duvida, é um fator
que possibilita aos usudrios recursos para lidarem com as adversidades, sociais e
subjetivas, decorrentes do HIV. E, quando fago essa afirmacdo, ndo digo somente as
oportunidades de coletivizar, com menos riscos de discriminagdo, € pagar por recursos
que ajudem a lidar com o estigma. Digo, também, que o exercicio de reelaboragdo do
sofrimento passa pela transformacdo da diferenca na diferenca, € ndo somente em
desigualdade, como observado no estigma. No entanto, o estigma esta relacionado as
normas sociais, como vimos em Goffman (1982) e as situacdes de discriminagdo em
contextos interacionais. O que estd em jogo, nesses contextos, entre as desigualdades
sociais, € o afeto. A intimidade estabelecida nas situagdes em que € possivel revelar sobre
o HIV ¢ atravessada pelos afetos desprendidos a quem revelar. Os afetos possibilitam o
estabelecimento de relacdes de intimidade com profissionais, com amigos, com parceiros.
O HIV esta diretamente relacionado a uma questdo afetiva e nesse fator reside a sua
poténcia, tanto para o sofrimento, decorrente da discriminacdo, quanto para a sua
superac¢ao, no sentido de se estar bem consigo. O afeto se mostrou motor do
enfrentamento individualizado a discriminacao.

As trajetorias biograficas foram importantes para contextualizar o processo de
constru¢do das carreiras clinicas. E, quando o HIV se tornou presente nas trajetorias

biograficas, para a anélise, as carreiras biograficas, no sentido de uma construgao de si a
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partir da situagdo soroldgica, tornou-se importante para a compreensao na carreira do
cuidado. E nesse sentido que as carreiras clinicas possibilitam interligar as trajetorias
biograficas as trajetorias clinicas. O outro motivo ¢ porque quando o usuario chega a
consulta para tratar a sua doenca — apresentar os resultados dos exames, a prescricao
medicamentosa, as queixas de saude, etc — ele chega ao consultério com toda a estrutura
social em que esta inserido: o usuario se queixa dos amores ndo correspondidos, do
trabalho desgastante, dos problemas financeiros e dos filhos. Esta, diante do médico, um
usuario que traz consigo toda uma estrutura social e os dilemas impostos pela posi¢ao
desse individuo na estrutura. O atendimento integral, cujo principio esta estabelecido nas
diretrizes do SUS, requer que o médico acolha essas questdes e as considere no encontro
terapéutico, de modo que possibilite aos usudrios a realizacdo dos seus respectivos
projetos de felicidade. O cuidado possibilita o alcance desse objetivo. O cuidado
possibilita o encontro terapéutico. O cuidado possibilita a agdo conjunta entre usuarios e
profissionais de saude. O cuidado possibilita o fim da aids, mesmo que para um individuo
singular.

O cuidado implica o acolhimento das questdes subjetivas e sociais demandadas
pelos usuarios. E o cuidado que evidencia que esse acolhimento estd permeado de
questdes relacionadas ao género, a violéncia, as desigualdades sociais que posicionam
individuos na estrutura social, em posi¢des de menor poder em relacdo aos grupos
estabelecidos. E o cuidado que possibilita compreender em que medida o marcador
geracional influencia as diferentes formas de engajamento desses usuarios no seguimento
clinico e, também, as barreiras que se impdem a essa acdo. Nao ha realizagdo de politica
publica sem a¢do individual, e ndo hé a¢do individual sem contexto, sem conjuntura. O
cuidado possibilitou compreender o entrelacamento dessas duas dimensdes.

Na quinta década da epidemia de HIV/Aids, em meio aos escombros gerados pela
pandemia de COVID 19, o cuidado emerge como for¢a motriz para compressao de que
tipo de respostas podemos oferecer aos desafios impostos pela epidemia de HIV. Esta tese
pretendeu oferecer alguns apontamentos pertinentes que, a luz da Sociologia, podemos
construir respostas melhores e mais condizentes com as realidades, multiplas,

diversificadas e conflitantes, de que dispomos.
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APENDICE A — TCLE USUARIOS

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa intitulada A ETICA

DO CUIDADO E O TRABALHO DO CARE: CLASSE, RACA E GENERO NA ANALISE DA
CASCATA DE CUIDADO CONTINUO DE HIV E AIDS, desenvolvida pelo estudante do
Programa de P6s-Graduacdo em Sociologia (doutorado), Rafael Cerqueira Pinheiro. A pesquisa
é orientada pelo professor Dimitri Fazito, a quem vocé podera entrar em contato e consultar a
qualquer momento que julgar necessario por meio do e-mail dfazito@gmail.com, ou pelo telefone
31 -99162-7062.

E importante que vocé aceite participar da pesquisa por sua propria vontade, com a finalidade
exclusiva de colaborar para o sucesso dela, sem receber qualquer incentivo financeiro ou sofrer
qualquer dano ou prejuizo. Vocé foi informado(a) dos objetivos exclusivamente académicos do
estudo, que, em linhas gerais, pretende compreender como elementos sociais, como raca, classe
e género, condicionam rela¢fes de cuidado das pessoas que vivem com HIV/Aids e que estdo
inseridas nos servicos publicos de atendimento especializado. A pesquisa entende que o cuidado
é construido na relacdo que os usudarios estabelecem com as instituicbes e os profissionais que
atuam nesses servicos, a partir de marcadores sociais especificos que serdo investigados na tese.
Os servicos oferecidos nas instituicdes de cuidado e tratamento, por sua vez, s&o organizados no
formato de uma cascata, que comeca com a realizacdo da testagem anti-HIV e finaliza com a
supressdo da carga viral, através de acompanhamento medico e a realizagdo de exames
laboratoriais. Para isso, serd necessario entrevistar usuarios inseridos nos diferentes estagios da
cascata e profissionais de salide que acompanham esses usuarios, para compreender como que as
relacdes de cuidado sdo tecidas nessas instituicdes.

Vocé foi informado(a) de que os usos das informagfes por vocé oferecidas estdo submetidas as
normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres humanos da Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Salde, do Ministério da Salde. Caso seja
necessario, podera obter informacdes por meio do COEP — UFMG, localizado na Avenida
Antbnio Carlos, 6627, Unidade Administrativa Il, 2° andar, sala 2005, ou pelo telefone (31)
34094592.

A sua colaboragdo se dara de forma totalmente anénima. Seré realizada uma entrevista de modelo
semiestruturado, ou seja, de roteiro semiaberto, onde constara algumas questdes sobre sua histéria
biogréfica e profissional. O seu anonimato, bem como o anonimato da instituicdo em que trabalha,
esta garantido em todas as etapas de producdo da tese, principalmente na divulgacdo dos
resultados. As informacdes que serdo exploradas na pesquisa sao estritamente confidenciais e nao
serdo expostas de maneira alguma. Vocé escolhera um codinome no qual, caso seja necessario no
texto da tese, podera ser feita alguma referéncia. Toda e qualquer informacao sobre vocé e sobre
seu trabalho estara em absoluto sigilo. O acesso e a analise dos dados coletados se fardo apenas
pelo pesquisador e/ou seu orientador. VVocé ainda foi informado(a) de que pode se retirar dessa
pesquisa a qualquer momento, sem prejuizo e sem sofrer quaisquer punicBes ou
constrangimentos. H& o risco, para vocé, de se sentir constrangido ou desconfortavel em algum
momento da entrevista, por se tratar de temas e questbes confidenciais; caso isso aconteca, ndo
sera necessario responder a pergunta. VVocé podera se retirar dessa pesquisa a qualquer momento,
sem prejuizos e sem sofrer quaisquer puni¢des ou constrangimentos.

Espera-se que essa pesquisa contribua para um melhor entendimento das dindmicas e dos
processos que envolvem o trabalho de cuidado com as popula¢bes que vivem com HIV. O
pesquisador se compromete a apresentar os resultados da pesquisa garantindo o sigilo e anonimato
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de todos os participantes. O retorno do trabalho para a instituicdo sera da forma que for mais
conveniente para a instituicdo, seja por meio de reunido de apresentacdo, seminario, etc.

E importante que vocé ateste o recebimento de uma copia assinada deste Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, conforme recomendacdes da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP).

Belo Horizonte, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE B — TCLE PROFISSIONAIS DE SAUDE

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa intitulada A ETICA
DO CUIDADO E O TRABALHO DO CARE: CLASSE, RACA E GENERO NA ANALISE DA
CASCATA DE CUIDADO CONTINUO DE HIV E AIDS, desenvolvida pelo estudante do
Programa de P6s-Graduacdo em Sociologia (doutorado), Rafael Cerqueira Pinheiro. A pesquisa
é orientada pelo professor Dimitri Fazito, a quem vocé podera entrar em contato e consultar a
qualquer momento que julgar necessario por meio do e-mail dfazito@gmail.com.

E importante que voceé aceite participar da pesquisa por sua propria vontade, sem receber qualquer
incentivo financeiro ou ter qualquer dano ou prejuizo, com a finalidade exclusiva de colaborar
para o sucesso da pesquisa. VVocé foi informado(a) dos objetivos exclusivamente académicos do
estudo, que, em linhas gerais, se propde a compreender como elementos sociais, como raca, classe
e género, condicionam relacdes de cuidado das pessoas que vivem com HIV e que estdo inseridas
nos servigos publicos especializados para HIV/Aids. A pesquisa se propde a investigar o cuidado
construido na relagéo dos usuérios com os servigos de atendimento médico que, por sua vez, sao
organizados no formato de uma cascata, que comega com a realizacdo da testagem anti-HIV e
finaliza com a supressao da carga viral, passando pelo acompanhamento médico. Para isso, sera
necessario entrevistar usuarios dos servicos e profissionais de salde, para compreender como que
as relagdes de cuidado séo tecidas nas instituigoes.

Os usos das informacdes por vocé oferecidas estdo submetidos as normas éticas destinadas a
pesquisa envolvendo seres humanos da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do
Conselho Nacional de Salde, do Ministério da Salde. Caso seja necessario, posso obter
informacdes por meio do COEP — UFMG, localizado na Avenida Anténio Carlos, 6627, Unidade
Administrativa 1, 2° andar, sala 2005, ou pelo telefone (31) 34094592.

A sua participagdo na pesquisa se fara de maneira totalmente andnima, através de uma entrevista
de roteiro semiaberto. O acesso e a analise dos dados coletados se fardo apenas pelo pesquisador
e/ou o orientador. Ha o risco, para vocé, de se sentir constrangido ou desconfortavel em algum
momento da entrevista, por se tratar de temas sensiveis; caso isso aconteca, ndo serd necessario
responder a pergunta. VVocé podera se retirar dessa pesquisa a qualquer momento, sem prejuizos
e sem sofrer quaisquer puni¢des ou constrangimentos. De toda modo, vocé ndo sera identificado
em hip6tese alguma ao longo do trabalho.

E importante que vocé ateste o recebimento de uma copia assinada deste Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, conforme recomendaces da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP).

Belo Horizonte, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE C

Roteiro de Entrevista — Profissionais de Saude

Dados Socio-demograficos
Codinome Cor/raca
Idade Renda familiar

Escolaridade — Formagéo

Questoes a serem abordadas

1- Origens familiares - Origens familiares e sociais, de onde veio.

2- Trajetoria profissional - Entender a trajetoria profissional, os lugares de trabalho, inser¢éo
no servico publico, relacdo e motivacdo com o tema HIV/AIDS

3- Trajetéria no servico de infectologia — Insercdo no servico publico (estatuario ou
contratado), como chegou no servico, descricdo do trabalho executado e relacdo com
USUarios.

4- Relacdo pessoal com o tema do HIV/Aids — se tem alguma relacé@o que nédo seja profissional
com HIV/aids.
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APENDICE D

Roteiro de Entrevista — Usuarios

Dados Socio-demograficos

Codinome Identidade de género
Idade Cor/raca
Escolaridade — Formagéo Renda familiar
Orientacdo Sexual Profisséo

Questoes a serem abordadas

1- Origens familiares — constituicdo familiar (religido e profissdo dos pais, irmaos),
trajetoria escolar;

2- Trajetdria profissional — profissdo, formacdo escolar/académica, percurso
profissional;

3- Relacdo com HIV —condic6es de infeccao, processo de testagem, informacdes clinicas;
4- Trajetoria no servico de infectologia — insercdo nos servigos especializados, percurso

nas instituicdes, servi¢os acessados;
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A ética do cuidado e o trabalho do care: raca, classe e género na analise da cascata de
cuidado continuo de HIV e aids. Pesquisador: Dimitri Fazito Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 17963419.2.3001.5140

Instituicdo Proponente:Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte/ SMSA-BH

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.753.062

Apresentagao do Projeto:

O cuidado pode ter multiplos sentidos, de acordo com o contexto em que esta relacionado. Este trabalho tem
o objetivo de compreender o cuidado em uma perspectiva socioldgica, a partir daqueles que vivem com HIV.
Concebemos, o cuidado como relagbes, dindmicas sociais que envolvem o controle do corpo e a
reorganizagdo da vida a partir da incorporagdo de um conjunto de praticas clinicas e terapéuticas
biomédicas. Esse processo, de carater dinamico, envolve diferentes atores sociais e localiza-se em
diferentes espagos sociais e temporais. Neste sentido, o cuidado é compreendido como um elemento
multifatorial e eminentemente coletivo. A aids como doenga cronica € uma realidade em contextos de
disponibilidade de recursos terapéuticos e tecnoldgicos que dispdem dos avancos tecno-cientificos de
tratamento. Neste sentido, ele € um elemento fundamental para se compreender a eficacia e eficiéncia das
politicas de tratamento vigentes no pais. O objetivo dessa pesquisa é investigar como que marcadores
sociais distintos, especificamente género, racga e classe, atuam no desenvolvimento de uma ética do cuidado
para usuarios nos servigos publicos de atendimento especializado em HIV/Aids. O foco principal da analise é
a cascata de cuidado continuo, que se trata de um conjunto de servigos, organizados no formato de uma
carreira, de tratamento as pessoas que vivem com HIV na rede publica. O estudo sera baseado em
entrevistas semiestruturadas com usuarios desses servigos e profissionais de saide que acompanham
esses usuarios. A pesquisa empirica sera realizada em instituicoes
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Continuagéo do Parecer: 3.753.062

Pagina 01 de
publicas de atendimento para HIV/Aids localizadas na cidade de Belo Horizonte (MG). Entretanto, estudos
semelhantes em outros paises e localidades brasileiras servirdo de base para andlises mais amplas,
buscando relacdes e diferencas entre os diferentes contextos sociais e geograficos.
A coleta de dados sera feita através de entrevistas semiestruturadas com usuarios e profissionais de saude
que atuam nas instituigées. O roteiro de entrevistas foi construido em uma perspectiva biografica, que busca
analisar a sucessao de acontecimentos sociais ocorridos na trajetéria de vida dos entrevistados. O
recrutamento dos usuarios que participardo da pesquisa sera feito nas instituicbes de atendimento
especializado, sendo que o dia, horario e local onde a entrevista ocorrera sera definido a critério da
conveniéncia do proprio entrevistado. Cada entrevista deve durar, em média, uma hora e trinta minutos, e
sera gravada em gravador ou telefone celular. A amostra deve ser de aproximadamente vinte pessoas, ou
até que acontega uma saturagdo dos dados. Esse tamanho da amostra € uma estimativa, tendo em base se
tratar de uma investigacao de carater
qualitativo; a composicdo da amostra sera feita pelo critério bola de neve, em que um participante indica
outro para participar. Além disso, serdo realizadas entrevistas com profissionais que atuam nas instituicdes
para compreender a relagéo estabelecida com os usuarios. A analise dos dados sera por conteudo.

Objetivo da Pesquisa:

Hipotese:

As hipéteses dessa pesquisa sdo que género, raga e classe, tomados em uma perspectiva interseccional,
desenvolvem modos especificos de cuidado.

Objetivo Primario:

O objetivo dessa pesquisa € investigar como se desenvolve uma ética do cuidado para usuarios dos servigos
publicos de atendimento especializado em HIV/Aids de Belo Horizonte, a partir de marcadores de género,
raga e classe.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A pessoa entrevistada pode se sentir desconfortavel ou constrangida a respeito de perguntas de carater
biografico e pessoal, principalmente quando se tratar de tema sensivel (infecgédo pelo HIV). Caso acontega,
o entrevistado tera total liberdade de recusar responder a pergunta. Caso a

Enderego: Rua Frederico Bracher Junior, 103/3° andar/sala 302

Bairro: Padre Eustaquio CEP: 30.720-000

UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE

Telefone: (31)3277-5309 E-mail: coep@pbh.gov.br

05



. PREFEITURA SECRETARIA MUNICIPAL DE _ = pjasaforme
é BELO HORIZONTE SAUDE DE BELO HORIZONTE/ “§ < 8rasi
A4 SMSA-BH

Continuagéo do Parecer: 3.753.062

Pagina 02 de
entrevista dure tempo previsto maior que o estimado, e isso possa prejudicar a rotina da pessoa, ela tera
total liberdade de interromper a entrevista. A
participagdo na pesquisa nao acarretara em custos financeiros e os custos de transporte e/ou alimentagéo
serao ressarcidos, tendo a despesa a cargo do préprio pesquisador.
Beneficios:
Nao ha beneficios diretos pessoais para participar da pesquisa. Ao conceder a entrevista, a pessoa
contribuird para a construgdo de conhecimentos sociologicos que possivelmente terdo impacto positivo na
elaboragéo de politicas publicas para cuidado e tratamento de HIV/Aids.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
E um projeto com condigbes de realizagdo, claramente definido em termos metodoldgicos e logisticos,
caracterizando exequibilidade na proposta no que tange aos seus aspectos éticos.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

A Folha de Rosto assinada pelo(a) pesquisador(a)Dimitri Fazito e pelo representante da Instituicdo
proponente foi devidamente apresentada.

Termo de anuéncia da Instituigdo Coparticipante da pesquisa foi apresentado.

Apds o cumprimento do diligenciado por meio do Parecer Consubstanciado n° 3.684.841, o TCLE foi
apresentado com linguagem clara, acessivel aos possiveis participantes da pesquisa e contém contatos do
pesquisador e CEPs envolvidos em sua revisao ética.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

O Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte, ndo encontrando
objecgdes éticas e verificando, apés o cumprimento do diligenciado por meio do Parecer Consubstanciado n°
3.684.841, que o projeto cumpriu os requisitos da Resolugdo CNS 466/12,considera aprovado o projeto "A
ética do cuidado e o trabalho do care: raga, classe e género na andlise da cascata de cuidado continuo de
HIV e aids".

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Salienta-se que o sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado e
deve receber uma cépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado.

O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e
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Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

BELO HORIZONTE, 09 de Dezembro de 2019

Assinado por:
Eduardo Prates Miranda
(Coordenador(a))
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