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PREFACIO

A histéria do HIV no Brasil atravessa décadas, transformando-se ao longo
dos anos, permeada pela medicalizagdo e pelo apagamento de debates sobre
desigualdades e direitos. Na trajetoria do virus no pais, sua definicdo como um
problema de saude publica, o foco em respostas clinicas e a consolidagéo de
dados epidemiolégicos tiveram extrema importancia para avangar nos cuidados
de saude. Entretanto, o olhar para as subjetividades, as investigagbes que fazem
interface com ciéncias sociais e humanas e a¢des integradas do sistema de satde
se fazem necessérias para inteirar as demandas, cada vez mais complexas, das
pessoas que convivem com O Virus.

A feminizagéo da epidemia do HIV intensificou a exigéncia da perspectiva
integral e singular, considerando aspectos como sexualidade, reproducdo, o
estigma social e as barreiras no acesso aos servicos de saude. Essas que sao
apenas algumas das questdes que perpassam as vidas das mulheres e estéo
sujeitas a sistemas sociais que promovem a opressao de género. Nesse contexto
€ absolutamente preciso refletirmos sobre as interseccionalidades que incidem
sobre essas mulheres: como os marcadores sociais da diferenca - raga, classe
social, identidade de género, orientagcéo sexual e outras dimensdes identitarias —
podem estar interligados impactando diretamente a vivéncia relacionada ao HIV
e 0 acesso a cuidados.

As vozes das mulheres nos permitem traduzir, de modo simbdlico, os
multiplos significados de vivenciar a infecgéo e conviver com o virus, revelando
medos, contrariedades, resiliéncias e esperancas. Assim, este livro busca trazer a
tona reflexdes a partir das experiéncias de mulheres, denotando a complexidade
da convivéncia com o HIV, as dindmicas na vivéncia da sexualidade nesse
contexto, os desafios da maternidade soropositiva e as dificuldades encontradas
na articulacdo com os servigos de saude.

Essa investigacdo, conduzida com rigor cientifico, sensibilidade e
cuidado, aponta para adversidades relacionadas a soropositividade e sobre os
enfrentamentos das mulheres em suas interagdes sociais e com 0s servigos
de salde, que compdem o pano de fundo para discussédo de como a infeccédo
pode estreitar ou alargar lagos afetivos, inclusive da rede familiar; e como
equipamentos de saude podem representar suporte ou perpetrar estigmas
e violéncias, vulnerabilizando ainda mais as mulheres. A autora reuniu sua
expertise académica com refinada habilidade socioemocional e interpessoal
para conduzir entrevistas profundas e significativas, cujas narrativas versam
sobre invisibilidades, desvelando temas intimos que foram confidenciados pelas
mulheres.

Mais do que a producédo e a translacdo de conhecimento, esta obra é

um convite. Um convite para enxergar a vida que existe e acontece por tras
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das estatisticas; e um convite para profissionais de saude, gestores, ativistas
e toda a sociedade no sentido de construir espagos de vivéncia, convivéncia e
cuidado mais acolhedores. Que esta leitura inspire mudancas, mobilize reflexdes
e, sobretudo, fomente novas representacdes sociais acerca da soropositividade
para o HIV, mitigando estigmas e promovendo respeito e dignidade as mulheres

que convivem com 0 Vvirus.
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RESUMO

TiITULO: EU NAO SOU UMA AMEACA! Mulheres, histérias e a vida com HIV.
INTRODUGCAO: A soropositividade para o HIV apresenta desafios significativos
para as mulheres que vivem com o virus, especialmente quando se considera a
interse¢cdo com o género feminino. Questdes complexas emergem, redefinindo
a vida e experiéncias das Mulheres Que vivem com HIV (MVHIV). Durante a
trajetoria da infeccdo, temas como sexualidade e maternidade podem gerar
estresse e emocdes negativas, alimentados pelo medo da transmissdo e do
julgamento social associado a revelagdo do diagnostico. Apesar das politicas
publicas destinadas a apoiar as Pessoas Que vivem com HIV (PVHIV), o estigma
persiste na sociedade, inclusive nos servicos de saude, décadas apds o inicio
da pandemia. OBJETIVO: Este estudo tem como objetivo compreender como
as MVHIV significam e experienciam a vivéncia da sexualidade, da maternidade
apds a descoberta da infecgdo. METODO: Utilizou-se a Observagéo Participante
e Andlise Tematica Qualitativa, com o apoio do software Iramuteq. A analise incluiu
a Classificagdo Hierarquica Descendente e Analise Fatorial de Correspondéncia
de entrevistas narrativas de dez MVHIV em idade reprodutiva, assistidas em um
SAE da cidade de Sao Paulo entre fevereiro de 2022 a fevereiro de 2023. As
entrevistas, com duracdo média de 53 a 70 minutos, foram validadas com as
participantes ap0s a transcricdo. A pesquisa recebeu aprovacdo dos comités de
ética da Secretaria Municipal de Saude de S&ao Paulo, n° 3.139.029 e da Escola
de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo, n° 3.081.173. RESULTADOS:
Duas categorias principais surgiram: “Mudancgas de vida apds a descoberta da
sorologia positiva para o HIV” e “Interacbes sociais ap0s a descoberta da sorologia
positiva para o HIV”, cada uma com cinco subcategorias tematicas. A primeira
abordou a autopercepcéo das mudangas na vida, enquanto a segunda explorou
as interacdes sociais pds-diagnostico. A falta de didlogo na pratica assistencial
impactou a qualidade de vida das MVHIV, especialmente nas questdes de
sexualidade e maternidade, contribuindo para a persisténcia de tabus tanto entre
os profissionais quanto entre as mulheres. A desconstrugéo do preconceito e
estigma relacionados ao HIV demanda a continua capacitagéo dos profissionais
de saude, promovendo ambientes acolhedores e assisténcia empatica para
proporcionar seguranca as PVHIV. CONSIDERACOES FINAIS: A convivéncia
com o HIV gera uma série de demandas emocionais, que impactam de modo
expressivo a qualidade de vida. A atuacdo dos profissionais de saude € crucial na
desconstrugéo de medos e duvidas das MVHIV sobre a vivéncia da sexualidade
e maternidade. A estigmatizacéo praticada na pratica assistencial prejudica a vida
das mulheres, reforcando a necessidade de configurar os espacgos de assisténcia
como ambientes acolhedores e seguros. O HIV deve ser compreendido como
uma infecgdo crbnica tratavel, possibilitando alta qualidade de vida com adeséo
ao tratamento antirretroviral em todas as esferas, incluindo a sexual e reprodutiva.

PALAVRAS-CHAVE: Mulher; Sexualidade; Maternidade; Infeccao por HIV;
Profissionais de saude.



ABSTRACT

TITLE: | AM NOT A THREAT! Women, stories and life with HIV. INTRODUCTION:
HIV seropositivity presents significant challenges for women living with the virus,
especially considering its intersection with the female gender. Complex issues
emerge, redefining the lives and experiences of Women Living with HIV (WLHIV).
Throughout the course of infection, topics such as sexuality and motherhood
can generate stress and negative emotions, fueled by fear of transmission and
social judgment associated with revealing the diagnosis. Despite public policies
aimed at supporting People Living with HIV (PLHIV), stigma persists in society,
including in healthcare services, decades after the onset of the pandemic.
OBJECTIVE: This study aims to understand how women living with HIV (WLHIV)
perceive and experience sexuality and motherhood after being diagnosed with
the infection. METHOD: Participant Observation and Qualitative Thematic
Analysis were used, with the support of the Iramuteq software. The analysis
included Descending Hierarchical Classification and Correspondence Factorial
Analysis of narrative interviews with ten reproductive-age WLHIV, assisted in a
Specialized Assistance Service (SAE) in Sdo Paulo city from February 2022 to
February 2023. The interviews, averaging 53 to 70 minutes in duration, were
validated with the participants after transcription. The research received approval
from the ethics committees of the Sdo Paulo Municipal Health Department,
no. 3,139,029, and from the School of Nursing of the University of Sdo Paulo,
no. 3,081,173. RESULTS: Two main categories emerged: “Life changes after
discovery seropositivity for HIV” and “Social interactions after the discovery of
seropositivity for HIV,” each with five thematic subcategories. The first addressed
self-perceptions of life changes, while the second explored post-diagnosis social
interactions. The lack of dialogue in healthcare practices impacted the quality of
life for WLHIV, especially in matters of sexuality and motherhood, contributing to
the persistence of taboos among both professionals and WLHIV. Deconstructing
prejudice and stigma related to HIV requires continuous training of healthcare
professionals, promoting welcoming environments and empathetic assistance to
provide safety for PLHIV. CONCLUSION: Living with HIV generates a series of
emotional demands, which significantly impact quality of life. The role of healthcare
professionals is crucial in dismantling fears and doubts that WLHIV have regarding
the experience of sexuality and motherhood. The stigmatization practiced in care
practices harms women’s lives, reinforcing the need to configure care spaces as
welcoming and safe environments. HIV must be understood as a treatable chronic
infection, enabling a high quality of life with adherence to antiretroviral treatment in
all spheres, including sexual and reproductive health.

KEYWORDS: Woman; Sexuality; Maternity; HIV Infection; Healthcare
Professionals.
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1. TRAJETORIA PESSOAL/PROFISSIONAL E ESCOLHA DO
TEMA

Desde crianca, recebi incentivo dos meus pais para me dedicar aos estudos. Nasci
e cresci em uma regido marcada por alta vulnerabilidade socioecondmica, localizada no
extremo sul de S&do Paulo, com poucas op¢des de lazer e cultura. Meus pais, embora
somente tenham cursado até o Ensino Médio, sempre me transmitiram a visdo de que a
formacdo académica era uma importante ferramenta para ampliar as possibilidades de
futuro, além de me instruir e proteger de situag¢des potencialmente danosas, que aconteciam
e acontecem com frequéncia na regiéo.

Estudei em uma escola estadual préxima a casa da minha avé materna e, apés
me formar no Ensino Médio, ingressei no curso de Ciéncias Biolégicas da Universidade
Paulista, contemplada com bolsa integral pelo programa “Universidade para Todos”, que
considero uma importante ferramenta de mudanca, para ampliacdo das possibilidades de
vida para jovens de baixa renda. Durante a graduacao, conheci o laboratério de Reprodugao
Humana, do Departamento de Cirurgia da Disciplina de Urologia, da Universidade Federal
de Sé&o Paulo (UNIFESP) e fui convidada pelo professor responsavel para fazer iniciagao
cientifica. Meu tema de pesquisa, que tinha por objetivo analisar polimorfismos em
receptores hormonais ovarianos, oportunizou-me observar no dia a dia do laboratério,
a dificuldade enfrentada por pessoas que convivem com HIV (PVHIV) para conseguir
assisténcia reprodutiva, que, naquela época, ainda seguia a recomendacao absoluta para
utilizar as técnicas in vitro para reproducéo.

Com a justificativa do risco de contaminacdo pelo compartilhamento de tanques
de criopreservagdo de amostras, as PVHIV que recorriam ao ambulatério de reproducao
humana da universidade, naquela época, eram direcionadas a outro servi¢o assistencial.
Entretanto, a justificativa para esse referenciamento me intrigava. Ao concluir a graduagao
em 2010, ingressei no programa de mestrado daquele departamento, mas, devido ao nao
atendimento de PVHIV, n&o pude pesquisar sobre este tema como desejava. Nesta mesma
época, descobri que o HIV havia cruzado o caminho do meu melhor amigo de infancia,
tornando-se uma forga motriz para ampliar o meu desejo em compreender melhor o virus
e seus reflexos sobre a vida das pessoas que com ele convivem.

Embora a Graduagédo e o Mestrado em Ciéncias Biol6gicas tenham me permitido
ingressar na area de reprodu¢do humana, sentia que ainda faltava algo. Eu gostava muito
da pratica assistencial, do contato com os casais, mas tive que me resignar com a atuacéo
laboratorial. Sempre tive fascinio com o tema de saude reprodutiva, principalmente com o
ciclo gravidico-puerperal e, somente no mestrado, descobri que minha paixdo estava no
contato assistencial, muito além da pratica laboratorial. Foi entdo que conheci a graduagéo
em Obstetricia e, apenas com a leitura a respeito do curso, no site Universidade de Sao
Paulo (USP), soube que era o que queria fazer.

Trajetéria pessoal/profissional e escolha do tema



Durante o Curso de Obstetricia da USP, novamente me deparei com dilemas
relacionados a saude sexual e reprodutiva de PVHIV. Ao cursar as disciplinas de estagio,
algumas situagbes me inquietaram durante a prestacdo de assisténcia a mulheres que
vivem com HIV (MVHIV). Situagbes como o direcionamento a servi¢cos especializados,
para aquelas que recebiam o diagnostico soroldgico reagente para virus no pré-natal e,
até mesmo, o constrangimento pelo desrespeito ao sigilo durante a internagédo no pos-
parto, com discussao do caso da puérpera em quarto compartilhado; dentre outras tantas
situacdes constrangedoras. Por essas e outras vivéncias, decidi que era hora de me
aprofundar nesta tematica.

Apb6s conversa com a Profa. Dra. Dulce Maria Rosa Gualda, minha orientadora
durante a iniciagédo cientifica na graduacao, desenvolvi um projeto no qual, por meio de
revisdo integrativa, busquei conhecer como as MVHIV viam a possibilidade de gerar filhos
biologicos. Os resultados deste estudo me instigaram a aprofundar a pesquisa. Foi entdo
que entrei em contato com um Servigo de Atendimento e Acompanhamento multidisciplinar
aos pacientes com DST e HIV/Aids (SAE) e recebi autorizag@o para realizagéo de visitas
técnicas a fim de conhecer na pratica as demandas apresentadas por PVHIV. Todos
esses aprofundamentos tinham por objetivo, da minha parte, estruturar-me fisica e
psicologicamente para integrar esta realidade para a realizagéo do projeto de doutorado,
algo que previa ser imensamente desafiador.

De forma inquietante, tanto nos estagios do Curso de Obstetricia quanto nas visitas
técnicas ao SAE, pude constatar que, mesmo ap6s décadas de pesquisas, a realidade
assistencial ainda ndo contempla as necessidades sexuais e reprodutivas das mulheres,
mantendo-se muitas questdes ainda ligadas ao estigma e preconceito, pelo que percebo,
entranhadas na assisténcia.

Pude observar na pratica que a falta de abertura dos profissionais para o dialogo
sobre sexualidade e reproducdo é algo rotineiro na pratica assistencial nos diferentes
servicos da rede de assisténcia, sendo frequente o referenciamento a unidades especificas,
como os SAE’s e centros de referéncia especializados, para realizacao de simples testagem
rapida ou orientagdes relativas ao uso de Profilaxia P6s Exposi¢do (PEP) ou Profilaxia Pré
Exposicéo (PrEP). Tal realidade dificulta a adocdo de medidas preventivas de Infec¢des
Sexualmente Transmissiveis (IST). Nao apenas pela dificuldade em adotar as medidas
preventivas, mas principalmente pelo ndo conhecimento destas, devido a negligéncia de
informacdes por parte dos profissionais. Quando se trata do atendimento as mulheres, essa
dificuldade torna-se ainda mais exponencial. Abusca de assisténcia, seja para testagem em
razdo de algum evento adverso, como uma relagdo sexual sem preservativo, quanto para
aquelas que sabidamente convivem com o HIV, o referenciamento a unidades especificas é
quase automatico, fato que acredito reforcar a segregacéo, tanto social, quanto assistencial.
Além disso, no dia a dia, via mulheres chegando ao SAE, com histérias bizarras sobre o

atendimento que receberam nos servigos externos, no momento do diagnoéstico. Embora
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creia que a delimitagéo de assisténcia ao HIV a servigos especializados possa colaborar
para a ocorréncia de segregacao, potencializando a discriminagdo — até mesmo do préprio
servico — compreendo a dindmica que resulta nesta recomendacéo, haja vista o despreparo
da grande maioria dos profissionais sobre o tema.

Minhas experiéncias durante a formagcdo académica em Obstetricia, agregadas
a vivéncia em uma regido marcada por grande vulnerabilidade socioeconémica, na qual
cenas de violéncia doméstica, abandono parental e adoecimento feminino dentro do lar
sdo comuns, semearam 0s questionamentos que originaram este trabalho. Durante a
realizacdo do mesmo, vi a ratificacdo desta percepgéo na realidade e o quanto é urgente
0 aprimoramento da pratica assistencial ndo apenas para melhora da qualidade de vida
de MVHIV, mas também e, principalmente, para prevencdo de novos casos derivados
do desconhecimento das mulheres sobre o risco de contagio e as vérias possibilidades
de prevenir as IST’s. Associado a isso, a possibilidade de realizar o trabalho na regiéo
onde nasci e cresci € algo importante para mim, ja que a esperanca de contribuir para
melhoria da qualidade de vida de pessoas em situacado de vulnerabilidade por meio da
realiza¢do de pesquisa cientifica ratifica em mim a viséo de que a educag¢édo pode mudar o
mundo e ampliar as possibilidades de um futuro melhor. E, portanto, uma felicidade poder
compartilhar o conhecimento que — gragas a uma série de politicas publicas na area da
educacao — adquiri em minha trajetéria académica, e o fato de poder partilha-lo na minha
regido de origem torna esse trabalho ainda mais especial.
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2. INTRODUCAO

2.1 O VIRUS DA IMUNODEFICIENCIA HUMANA (HIV)

O HIV permanece como agente de infec¢do responsavel por uma pandemia ha mais
de quatro décadas. Além dos efeitos bioldgicos que tal infeccéo pode causar, conviver com
o HIV possui infinitos significados condicionados a experiéncia daqueles que possuem o
virus, o que tem origem na histéria de como ele surgiu na sociedade e na vivéncia das
pessoas.

A estigmatizacédo, o preconceito e a discriminagdo de PVHIV tiveram origem a partir
de crencgas sociais baseadas nas caracteristicas das primeiras popula¢des acometidas. Ao
longo do tempo, os tratamentos e os medicamentos para o HIV evoluiram, transformando
a sentenca de morte agregada a descoberta da infecc@o presente nos primeiros anos
da pandemia, em, atualmente, uma condigcdo de doenca cronica que pode ser tratada,
resultando na melhoria da qualidade de vida. Entretanto, as crengas sociais em torno da
infeccdo ndo acompanharam a evolugéo do tratamento e o preconceito e a discriminagéo
continuam a permear a vida destas pessoas, o que causa grande sofrimento.

Muito embora a infeccao em si ja possua alta carga de significados, uma série
de fatores pode influenciar essa experiéncia. Os que se descobrem soropositivos para o
HIV criam seus fios de significados que, por vezes, possuem sentidos distintos daqueles
soronegativos com quem convivem.

Tendo em mente que esses valores sao singulares e levando em conta a intengéao
de compreender os significados que as MVHIV atribuem a sua vida, ao longo deste estudo
abordarei dados gerais, buscando aprofundar-me nas informagdes da literatura que discuta
a feminizac¢ado da infeccéo.

Ao longo da revisao de literatura, abordarei a histéria do HIV no mundo e como ela
chegou ao Brasil; as bases que deram origem ao estigma e ao preconceito que perduram
até os dias atuais; a criagdo de politicas publicas voltadas a garantir o direito a assisténcia
e, também, evitar a pratica de discriminacdo e preconceito em meio a sociedade; a
epidemiologia da infecgéo e, por fim, as caracteristicas de vulnerabilidade e fatores de risco
que o HIV possui no Brasil. Depois, abordarei como isso tem afetado a vida de MVHIV,
principalmente na vivéncia da sexualidade e da maternidade e em como a interagcdo com
0s servigcos e profissionais de saude influenciam a vivéncia destas experiéncias.

2.2 HISTORIA DO HIV NO BRASIL E NO MUNDO

A infeccdo pelo HIV, responséavel pela Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(AIDS), permanece ao longo das Ultimas décadas no cenario de discussdo de politicas
publicas de satde como uma epidemia em curso que necessita de atencéo.

Acredita-se que este virus tenha se originado da mutagcdo de um retrovirus néo
patogénico em primatas, denominado Simian T - Lymphotropic Virus Type Il (STLV Ill), que
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possivelmente foi transmitido ao ser humano por meio de mordidas ou ingestéo de carne
malcozida (Moraes, 2014).

Ao infectar o organismo humano, o HIV ataca o sistema imunolégico, causando uma
progressiva disfuncdo gerada pela destruicdo de linfécitos T CD4, células extremamente
importantes nos mecanismos de defesa do organismo que, com seu declinio, fica vulneravel
a infec¢bes e doencas oportunistas, resultando na patologia conhecida como AIDS (Lébo
et al., 2018). Entretanto a progresséao biologica da infeccao até a doenga pode ser bastante
lenta, durando em torno de cinco a dez anos (Brasil, 2018).

Os primeiros casos foram descritos oficialmente em 1981 nos Estados Unidos
(Cezar; Draganov, 2014), com a cepa nomeada como HIV-1, identificada na regido litoranea
da América do Norte e Africa Central. Entretanto, acredita-se que a infecgdo tenha surgido
muitos anos antes. Existem indicios de que cepas do HIV tenham surgido décadas antes no
continente africano, dando origem a cepa do HIV-2, circunscrita a Africa Oriental (Grmek,
1995). Esta cepa era menos virulenta e agressiva e, cerceada por outros virus existentes,
como a variola, ficou fora do foco de investigagdes por um longo periodo (Forattini, 1993;
Grmek, 1995).

A explicagdo do motivo pelo qual o virus foi identificado em solo americano se baseia
em dados histéricos que relatam a origem da epidemia do HIV no continente africano,
mas, devido as ondas de imigracéo, foi levada para os Estados Unidos, Europa e Haiti
entre as décadas de 1960 e 1970 (Cezar, Draganov, 2014; Moraes, 2014). Embora a cepa
encontrada na Africa possa ser mais antiga, a investigacdo do HIV entrou em foco quando o
virus foi descrito em solo americano apds o advento de tecnologias médicas e laboratoriais
que tornaram possivel a identificagdo de virus de RNA, o que permitiu a identificagdo oficial
da primeira cepa do HIV-1, altamente virulenta e letal, sendo que a africana foi a segunda
a ser descoberta (Forattini, 1993; Grmek, 1995; Moraes, 2014).

Em solo brasileiro, os primeiros casos documentados ocorreram em 1982, em Séo
Paulo, e possuiam caracteristicas similares a infeccdo nos demais paises americanos
(Brasil, 2013; Mendonca; Alves; Campos, 2010). Diante do cenario alarmante produzido
pela AIDS em solo nacional, profissionais de satde comecaram a se mobilizar em torno
dos pacientes acometidos. Infelizmente, sem conhecer o comportamento viral, suas
manifestacdes e, sem tratamentos eficientes, ndo havia muito o que contribuir para a
melhora do prognostico. Neste contexto, foi criado o primeiro Centro de Tratamento de AIDS
no Hospital Emilio Ribas, em S&o Paulo, que até os dias atuais € tido como referéncia no
tratamento de HIV/AIDS no Brasil e na América Latina (Cezar; Draganov, 2014; Mendonga;
Alves; Campos, 2010).

Uma série de eventos ligados ao avanco da medicina e de novos tratamentos
associados a mudancas de comportamento social culminaram na descoberta do HIV
e no surgimento da AIDS. O desenvolvimento da técnica de transfusdo sanguinea, a

mistura de plasma para hemotransfuséo, procedimentos clinicos inadequados em regides
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africanas como, por exemplo, o compartilhamento de seringas pela escassez do insumo,
a supressao de outros virus como a variola ou a tuberculose, associados ao aumento das
viagens internacionais, uso de drogas injetaveis e de novas formas de praticas sexuais sao
situacdes que potencializaram a capacidade de o virus infectar novos hospedeiros além da
forma habitual (Grmek, 1995).

A constatacao de tais fatores permite verificar que tanto a face bioldgica quanto a
social sdao importantes fontes de informagéo para a analise da infeccdo de modo integral
e, somente a partir dela, podemos vislumbrar as diversas dimensdes que devem ser
abordadas a fim de propor estratégias eficientes para o controle da epidemia e melhoria da
qualidade de vida das PVHIV.

2.3 ORIGEM DO TERMO “GRUPO DE RISCO” COMO BASE DO ESTIGMA E
PRECONCEITO

Nos anos iniciais da epidemia pelo HIV, o estigma social foi construido em torno das
populagdes-chave que eram, até aquele momento da histéria, as mais afetadas. Nela, se
encontravam atores sociais que atribuiram face a AIDS: em sua maioria homossexuais,
hemofilicos, haitianos, heroinbmanos e hookers (nome dado em inglés a profissionais
do sexo); o que foi denominado pela sociedade como “5H” (Brasil, 2013; Souza; Moraes;
Flores, 2018).

Devido a obscuridade que rondava as formas de infec¢éo, em 1983 o virus comegou
a ser diagnosticado em criancas, mulheres e em homens heterossexuais. Neste periodo,
também comecaram a surgir os primeiros casos de infec¢do entre os profissionais de
saude. Com o avango na populagédo em geral, o sentimento de medo tomou proporgées
alarmantes, pois o desconhecimento sobre o virus e sobre suas formas de transmisséo,
somado a origem da doenga em grupos com especificidades de comportamento, deram
origem a crenga moralista que associava a infeccdo a certos comportamentos, o que
impulsionou o estigma social e a discriminagdo de soropositivos (Brasil, 2013; Cortés,
2019). Dessa forma, as caracteristicas atribuidas pela sociedade as popula¢des-chave se
tornaram a base de origem do preconceito em torno da infeccéo, fomentando a criagdo do
termo “grupo de risco”.

Acho importante salientar que o estigma social em torno da infec¢éo perdura até
os dias atuais e, assim como no passado, permanece como uma significativa barreira que
dificulta a percepgéo da populacéo em geral a respeito de sua suscetibilidade a infecgéo,
0 que impacta a prevengdo. Assim, associar a infeccdo a comportamentos especificos
concretiza a crenca de um falso sentimento de protecdo naqueles que nado se julgam
suscetiveis.

A conscientizacdo da populagéo em geral sobre os reais riscos de contrair o virus
ainda hoje configura-se como um desafio. A busca pela criacdo e ampliagcdo de politicas
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publicas que visem garantir a assisténcia a saude e o direito de ndo sofrer estigmatizagcéo
e preconceito foi no passado e, € no presente, uma importante ferramenta para o controle
da epidemia, seja pela conscientizacdo de todos a respeito da necessidade de prevencgao,
seja para desconstrucéo social da visdo negativa a respeito da infec¢éo pelo HIV.

2.4 POLITICAS PUBLICAS ASSOCIADAS

A partir do cenério de origem da epidemia no Brasil, uma série de atores civis e
politicos comecaram a se articular de forma a pressionar o governo a adotar medidas
eficazes no combate a epidemia e no controle dainfecgéo. Por meio de diversas mobilizagbes
sociais e discussbes académicas, surgiram as primeiras propostas de politicas publicas
que, ao longo dos anos, tornaram-se referéncia mundial no combate a infec¢éo por HIV/
AIDS (Agostini et al., 2019).

Mesmo com estas providéncias voltadas para o tratamento de PVHIV, cunhadas ao
longo de décadas de epidemia, o pais acumula cerca de 41.000 novos casos de infeccao
por ano (Brasil, 2022). Tal fato é alarmante, tendo em vista que algumas das medidas mais
efetivas para prevencao foram categoricamente atacadas com a reducéo de recursos para
campanhas de prevenc¢ao, pela proibicdo do uso de termos que caracterizam as populag¢des-
chave (Paiva; Antunes; Sanchez, 2020) e pelo desmonte de ferramentas importantes na
divulgacéo de informacgdes confidveis, como a desativacdo dos meios de comunicacéao
que mantinham publicacdes diarias sobre temas relacionados ao HIV e as IST’s, como o
portal Aids.gov.br (Brasil, 2019; Caleiro, 2019). A atuacao do governo vigente até o fim do
ano de 2022 promoveu o desmonte das politicas publicas de assisténcia a PVHIV, com
enfraguecimento, quica quase extingdo, de campanhas de conscientizacédo, extingdo da
pasta dos programas de HIV/AIDS para o Departamento de Doencas Cronicas e Infec¢oes
Sexualmente Transmissiveis do Ministério da Saude, 0 que promoveu repercussao, nao
apenas nos meios de comunicagéo, mas também no financiamento do programa, ja afetado
pela promulgacéo da Proposta de Emenda a Constituicao 95/2016 (Lima et al., 2022a).

As PVHIV enfrentam questbes que vao muito além de conviver com o virus
circulando em seu organismo; a marca estigmatizante, criada no imaginério social (Brasil,
2013; Souza et al., 2018), tem grande impacto na permanéncia da epidemia, pois além de
as pessoas ndo se enxergarem como suscetiveis — por crenga de suscetibilidade resignada
a determinados grupos — muitos, por medo de se descobrirem infectados, tendem a néo
realizar a testagem, resultando em diagnésticos tardios, o que se configura um importante
problema de salde publica (Marani et al., 2019), pois sem tratamento a pessoa pode ter seu
sistema imunolégico deprimido, descobrindo o HIV apenas quando a AIDS ja se instalou.
Além disso, o desconhecimento do status soroldgico pode resultar na transmisséo sexual
a parceiros, 0 que potencializa o crescimento da carga viral. Compreender o impacto de
que a visao social da infecgdo pelo HIV possui é de vital importancia quando observamos
tais fatos.
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Embora o risco de contaminag¢do seja maior em popula¢des-chave, como homens
que fazem sexo com homens, mulheres trabalhadoras do sexo e mulheres transexuais,
tem-se observado o aumento do nimero de casos entre jovens de ambos 0s sexos e em
mulheres heterossexuais que vivem em relagcbes estaveis, confrontando, assim, a visao
da infeccdo associada ao “comportamento de risco” (Castro et al., 2018; L6bo et al., 2018;
Pereira et al., 2019; Souza; Moraes; Flores, 2018). A partir dessa realidade, constata-se que
a ideia de “grupos ou comportamentos de risco” ndo possui, por si, fundamento para crenca
do risco restrita e traz o desafio de como promover a desconstrucdo desse imaginario
social, ou seja, associar o HIV a comportamentos sexuais, haja vista que a epidemiologia ja
mostra ha alguns anos que a vulnerabilidade a infeccéo esté sujeita a uma série de fatores
que vao além da orientacédo sexual das pessoas.

25 EPIDEMI’OLOGIA, VULNERABILIDADE E FATORES DE RISCO - AS
CARACTERISTICAS E OS SIGNIFICADOS DO HIV NO BRASIL

Conforme destacado, atualmente se observa um aumento significativo do contagio
entre os jovens, em torno de 40% dos novos casos acontecem em pessoas entre 15 a
24 anos (Brasil, 2022; Castro et al., 2018; Ribeiro et al., 2023). Tendo em mente que a
maior parte dos infectados tém entre 20 e 34 anos (Brasil, 2018; Pereira et al., 2019) e
que aproximadamente de 60% a 70% dos casos de AIDS ocorrem em pessoas entre 25 e
39 anos (Brasil, 2018 e 2020) e que a fase assintomatica da infeccao tem longa duracgéo,
€ possivel inferir que boa parte das infec¢gdes ocorreram na adolescéncia e/ou juventude
(Brasil, 2018 e 2019).

Com base em um artigo de revisdo integrativa de literatura, realizado como
referéncia para a construcdo desta tese (Lima et al,, 2021a), verifica-se que questdes
socioecondmicas sao fatores de vulnerabilidade importantes que potencializam o risco a
infeccé@o pelo HIV no Brasil e no mundo (Amaral et al., 2023; Calazans; Pinheiro; Ayres,
2018; Lima et al., 2021a e 2022a), pois a globalizagdo do mercado econémico contribui para
0 aumento das desigualdades socioecondmicas da populacdo mundial. Nessa perspectiva,
questdes politicas promovem impacto sobre a renda que resulta na diminuicdo do poder
aquisitivo e no consequente menor acesso a saude, educacédo e seguranga. O menor
investimento do poder publico contribui para o aumento de problemas relacionados a saude
e a criminalidade, comprometendo a realizacdo de campanhas educativas e expandindo
0 uso de drogas ilicitas, favorecendo a ocorréncia de préaticas de risco para a infeccao
(Carvalho et al., 2018; Lima et al., 2021a, 2022a; Schramm; Paes-Souza; Mendes, 2018).

Aspectos socioecondmicos também se relacionam com a adesédo e a manutencéo
do tratamento com as terapias antirretrovirais (TARV). A falta de compreensao sobre a
doenca agregada as dificuldades financeiras de transporte até as unidades de saude para

a realizacao de consultas e retirada de medicamentos afetam sobremaneira a adeséo e a
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manutencdo do tratamento de PVHIV, especialmente aquelas com baixo poder aquisitivo e
educacional (Amaral et al., 2023; Lima et al., 2021a; Pinto et al., 2017).

No Brasil, desde o primeiro caso, houve predominio de homens entre os infectados.
Com o passar dos anos, ocorreu crescimento no nimero de infecgdes entre mulheres, com
predominio de infectadas em relagdes heterossexuais monogamicas (Brasil, 2017 e 2018;
Huan et al., 2016; Lima et al., 2021a, 2022b). Em 2021, as mulheres j& correspondiam a
53% de todos os infectados do planeta (Rourke; Farley; Atkinson, 2017; UNAIDS, 2017). No
Brasil, no mesmo ano, foram registrados 381.793 novos casos, sendo que destes, 115.333
eram mulheres, o que corresponde a 30,2% da populacéo brasileira que convive com o HIV
(Brasil, 2021; Muniz; Tétaro; Pereira, 2023).

O aumento da ocorréncia de infeccao entre mulheres em idade reprodutiva e a
distribuicdo de TARV pelo Sistema Unico de Satde (SUS) (Brasil, 2017; Lima et al., 2023)
tem contribuido para o aumento de sua expectativa de vida (Sousa et al., 2019). No entanto,
o processo de feminizagdo do HIV associado as questbes culturais e a romantizagéo das
relagbes afetivas torna as mulheres mais suscetiveis a contaminagdo em decorréncia da
crenca na fidelidade e do falso sentimento de protecdo presente nas relagbes estaveis
(Lima et al., 2021a; Villela; Barbosa, 2017).

Tal fato se comprova quando se verifica que o pré-natal € uma importante ferramenta
para o rastreamento da infecgcéo entre as mulheres (Lima et al., 2017). No Brasil, entre 2000
e 2018 foram notificados mais de 116 mil casos de HIV em gestantes. As caracteristicas
predominantes encontradas nessas mulheres sdo: cor de pele parda, Ensino Fundamental
incompleto, faixa etaria de 20 a 24 anos e baixa renda (Brasil, 2018 e 2019), corroborando
com os dados da literatura que destacam as caracteristicas socioeconémicas como
principais fatores de vulnerabilidade (Lima et al., 2021a).

Em 2006, 0,4% das parturientes brasileiras tinham diagnéstico positivo para o HIV e,
destas, 59% desconheciam este diagnéstico antes da gestacéo (Goncalves; Piccinini, 2007).
Com a ampliagcéo da testagem entre gestantes, como parte do protocolo de assisténcia pré-
natal, o rastreio tem sido mais efetivo em identificar a soropositividade antes do parto. A
introducdo de TARYV, quanto mais precoce durante a gestacéo, resulta em maior seguranca
para saude da mulher e em menor risco de transmissao vertical (TV) (Astuti et al., 2020;
Brasil, 2007; Brasil, 2012; Brasil, 2022; Cavalcante et al., 2021; Costa et al., 2020).

Cabe a reflexdo de que o desejo pela maternidade ndo se baseia apenas na
individualidade feminina. O papel da mulher como responsavel pelo cuidado dos filhos e
da familia esta presente na estrutura social (Lima et al., 2022b). Com base nisto, deve-se
compreender que o status sorolégico da mulher ndo altera a expectativa social e que, na
maioria dos casos, o0 desejo pela maternidade vai além das escolhas individuais. Capacitar
profissionais, oferecendo-lhes suporte psicoldgico para enfrentamento de tabus é importante
para a mudancga do cenério de atencéo a saude de soropositivos. A constru¢cdo de novas
formas de assistir, desprovidas de preconceito, muitas vezes cunhado na estrutura social,
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deve permitir a visdo das pessoas para além da infeccéo, reduzindo as taxas de abandono
por parte dos soropositivos (Colvin et al., 2014; Lima et al., 2017; Silva; Motta; Bellenzani,
2019).

Muitas mulheres tém pouco conhecimento sobre 0 que o virus pode promover ao
organismo de fato. Assim como a infec¢do, a maior incidéncia de TV ocorre no cenario
de alta vulnerabilidade socioeconémica (Costa et al., 2020; Lima et al., 2022b). A falta de
conhecimento sobre exercicio saudavel da sexualidade, métodos contraceptivos diversos e
a eficicia do tratamento para prevencao da TV sé&o fatores que contribuem para ocorréncia
de agravos a saude das mulheres e de seus bebés (Lima et al., 2021a, 2022b, 2017; Silva;
Motta; Bellenzani, 2019).

As dificuldades financeiras também contribuem para falta de ades@o ou manutencéo
do tratamento. Como citado anteriormente, dificuldades financeiras impedem que as
mulheres se dirijam ao servigo de saude para retirada de antirretrovirais ou para consultas.
Além disso, a falta de uma dieta basica e de frequéncia alimentar adequada resultam na
ingestdo de medicamentos potentes em organismos sem os nutrientes adequados, o que
compromete a manutencéo da saude.

Tais questdes sao frequentemente apresentadas por PVHIV durante a assisténcia e
comprometem seriamente o tratamento. Essa realidade acaba por dificultar ndo sé a adesao
ao tratamento, mas também a prevencéo da TV e manutencdo do bem-estar materno (Lima
etal., 2017). Como ressaltado, a compreensdo do contexto social, objetivando a identificagao
de fatores que possam influenciar na adesao ao tratamento é fundamental, pois possibilita
tracar medidas preventivas a fim de evitar o abandono (Lima et al., 2022a, 2023).
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3. JUSTIFICATIVA

E possivel observar, com base na literatura cientifica sobre o assunto, que MVHIV
sofrem estigma e preconceito por parte da sociedade. Tal realidade também esta presente
no campo da assisténcia a saude. Essas sdo questées que justificam a realizagdo deste
estudo, que busca compreender de modo mais profundo o significado que a sexualidade,
a maternidade e a interacdo e importancia que os profissionais dos servicos de saude
tém na vida de MVHIV. Tal compreenséo podera contribuir para a melhoria do cuidado e,
consequentemente, da qualidade de vida dessas mulheres.

Justificativa 1M1



4. OBJETIVO

Este estudo tem como objetivo compreender como as MVHIV significam e
experienciam a vivéncia da sexualidade, da maternidade apds a descoberta da infecgcao.

Objetivo 12



5. CAMINHO TEORICO-METODOLOGICO
5.1 TIPO DE PESQUISA E REFERENCIAL TEORICO

5.1.1 PESQUISA QUALITATIVA

Optei pela pesquisa qualitativa pois esta tem como foco principal a interpretacéo
de fendmenos oriundos de experiéncias pessoais e de interacdes sociais (Leininger, 1985;
Minayo, 2014) que acontecem dentro de um ambiente natural mutavel, no qual os aspectos
culturais e histéricos séao incontrolaveis (Guerra, 2014).

De acordo com Minayo, “[...] o particular e o singular ndo existem, a ndo ser por
sua participag@o no universal. Mas que também o geral e universal s6 se realizam nas
totalidades parciais [...]” (Minayo, 1993, p. 72). Partindo deste pressuposto, a anélise de
experiéncias individuais ou de grupos é importante, pois, além de apresentar o contexto
particular dos participantes, possibilita a compreensdao do comportamento destes na
sociedade. A partir de um processo analitico e exploratério, os dados obtidos por pesquisas
qualitativas descrevem o contexto em que o objeto de estudo ocorre, permitindo a
interpretacdo das experiéncias dos participantes na situacdo em que vivem (Gualda et al.,
2017; Ludke; André, 1986).

Neste tipo de pesquisa, a preocupacdo do pesquisador deve estar focada no
processo e ndo no produto. A maneira como o problema afeta a dindmica dos envolvidos
deve ser o0 objetivo de compreenséao do pesquisador, mais do que o problema em si. Além
de analisar o ponto de vista dos participantes, os estudos desta natureza permitem uma
andlise interna das situagdes vivenciadas (Merighi & Praca, 2003).

A escolha da pesquisa qualitativa como base epistemoldgica se justifica pelo meu
desejo em compreender os significados e a experiéncia de MVHIV com relagéo a vivéncia
de sua sexualidade, das suas expectativas em torno da maternidade e de como ocorre a
sua interacao com os profissionais nos servigos de saude. A partir disso, procurei identificar
pontos que possam ser aprimorados na pratica do dialogo no contexto de assisténcia a
saude das MVHIV.

Ainda segundo Minayo (2014), estudos que buscam a compreenséo da realidade
vivenciada necessitam de um arcaboucgo teérico que oriente a construgdo da pesquisa.
Desta forma, adotei a Antropologia Interpretativa como referencial norteador.

5.1.2 ANTROPOLOGIA INTERPRETATIVA

Viver com HIV possui uma teia de significados que podem ser analisados em
diferentes ambitos como o imaginario social, o cenario assistencial e, principalmente,
0 posicionamento pessoal. Tais sentidos sdo perceptiveis na observacdo e andlise dos
simbolos e podem ser apreendidos tanto no diadlogo social sobre a infecgdo e no servigo
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de saude, quanto nas crengas das MVHIV e, ainda, no discurso que estas apresentam
quando refletem sobre como a assisténcia recebida por parte dos profissionais de salde
influenciaram nas crencas que possuem acerca de sua saude sexual e reprodutiva apés a
descoberta da infecgéo.

A escolha pela Antropologia Interpretativa (Al) de Clifford Geertz como referencial
tedrico deste estudo se baseou no conceito de cultura por ele defendido:

O homem é um animal amarrado a teias de significados que ele mesmo
teceu, assumo a cultura como sendo essas teias € a sua analise; portanto,
ndo como uma ciéncia experimental em busca de leis, mas como uma ciéncia
interpretativa, a procura do significado. E justamente uma explicacao que
eu procuro, ao construir expressées sociais enigmaticas na sua superficie
(Geertz, 2008, p. 4).

O conceito de cultura de Geertz como uma ciéncia interpretativa de significados
traz ainda uma importante reflexdo relacionada a sua forma de interpretacéo. Para ele, “se
vocé quer compreender o que é a ciéncia, vocé deve olhar, em primeiro lugar, ndo para as
suas teorias ou as suas descobertas; vocé deve ver o que os praticantes da ciéncia fazem”
(Geertz, 2008, p. 4). A escolha deste referencial teorico se justifica, portanto, utilizando
esse conceito de cultura: uma teia de significados que se constituem em uma ciéncia
interpretativa, cuja compreenséao s6 pode ser alcangada olhando diretamente para aqueles
que a praticam. Acredito que para compreender a experiéncia de MVHIV na vivéncia da
sexualidade, maternidade e interacdo com os profissionais dos servicos de saude, faz-se
necessario analisar os sentidos que elas atribuem a estes aspectos de sua vida, a partir
das suas narrativas.

A Al, também conhecida como hermenéutica, tem sido bastante utilizada em
pesquisas na area da saude cujo objeto de interesse sdo os significados que o ser
humano atribui a realidade na qual esta inserido (Vaghetti; Padilha; Maia, 2006). A partir
da interpretac@o que as pessoas atribuem as suas préticas sociais, busca-se descrever a
realidade vivenciada, em uma tentativa de compreender comportamentos e experiéncias
diferentes das que o pesquisador experiencia em seu cotidiano (Geertz, 2001).

Segundo Geertz (2008), para que se possa realizar uma analise profunda dos
sentidos atribuidos as estruturas significantes que constituem as teias da cultura é
necessario esfor¢co por parte do pesquisador em buscar observar todas essas estruturas,
buscando descrever e analisar minuciosamente o que esta sendo vivenciado e, a0 mesmo
tempo, refletindo criticamente sobre os conceitos vividos, além do superficial. A este
processo deu-se o nome de descricdo densa.

Adescricao densa neste estudo foi a base para analise dos discursos narrados pelas
participantes, assim como da reflexa@o referente aos dados colhidos a partir da observacéo
participante e do diario de campo. A exposicdo e analise das narrativas tornou-se a linha
central da teia de significados, nessa busca pela compreenséo da experiéncia das MVHIV.
Entretanto a atencéo profunda sobre os significados da assisténcia — dentro do cenario em
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que esta € ofertada as mulheres e na forma como elas elaboram as informacdes verbais e
nao verbais recebidas no servigo de saude — compés as linhas adjacentes, completando a
imagem da teia, sob a luz da analise pela Al.

Geertz(2001) define que a organizacao da vida social se sustenta a partir de simbolos
que podem ser interpretados e correspondidos, de modo a formular praticas e principios de
acordo com os sentidos interpretados. A Al concentra-se na interpretagdo dos significados
dos mais diversos contextos sociais em que a pessoa esta inserida e de seu esfor¢o para
adequar-se a diversidade social destas conjunturas. Tal interpretacé@o visa a compreensao
de que a construgdo das formas de viver a vida das pessoas esta diretamente ligada ao
processo em que sua vida acontece (Stake, 1999). No que tange a saude da MVHIV, o
contexto de interesse deste trabalho estéa ligado ao servigo de salde e a percepgéo sobre a
contribuicao da assisténcia recebida em relagdo a sexualidade e a maternidade.

Geertz (2008) ilustra um trecho de sua pesquisa publicada em 2008 com uma
narrativa envolvendo um judeu, um berbere e um francés, e a importéncia de se analisar a
base social do objeto de interesse, de modo a identificar quadros desiguais de interpretagcédo
que se denotam nestas figuras sociais. A analise da situacao em amplitude, com estruturas
de significagdo provenientes de cada um dos atores, permitiu a compreensdo de modo
abrangente da situacdo narrada. A partir desta reflexdo, com base no objetivo e no
referencial te6rico propostos, elegi o referencial metodoldgico de Estudo de Caso (EC) que
me pareceu adequado para abordar os diversos pardmetros desta pesquisa.

5.2. REFERENCIAL METODOLOGICO E COLETA DE DADOS

5.2.1 ESTUDO DE CASO (EC)

O EC possibilita analisar o contexto em que determinado fenébmeno ocorre a partir
das diversas nuances presentes no cenario social em que o sujeito ou o grupo esta inserido
(Andrade et al., 2017). Para realizacao de um EC, faz-se necessario delimitar um objeto
de interesse, a partir do qual se buscara analisar a articulagdo entre suas dimensées
individuais e sociais (Kimura; Merigui, 2003).

A partir da metodologia do EC pode-se compreender tanto um objeto de interesse
especifico quanto formular generalizagdes a partir deste. A depender da forma como se
estabelece esse objeto, pode-se ampliar a dimensdo de compreensao que este permitira
fazer em nivel social (Sanches Peres; Santos, 2005). Entende-se que o conceito de EC nao
se prende a uma unidade; ele pode ser aplicado a um Unico caso, quando este apresenta
caracteristicas atipicas; ou a grupos e instituicbes quando a caracteristica interpretativa
das relagdes é o foco (Liudke; André, 1986; Minayo, 2014).

De acordo com Lidke e André (1986), um EC tem por caracteristica a busca pela
descoberta de elementos significativos, enfatizando a interpretacao destes sentidos em um
determinado contexto. A partir da interpretacdo, busca-se retratar a realidade vivenciada
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de forma completa e profunda, utilizando-se de uma grande variedade de fontes de
informacgdes, de modo a revelar a experiéncia dos sujeitos de modo natural. A partir da
andlise, o EC possibilita representar pontos de vistas divergentes no contexto social em que
0s sujeitos estéo inseridos, permitindo a compreenséo da dindmica do objeto do estudo.

Segundo Stake (1999), os EC’s se dividem em intrinseco, instrumental e/ou coletivo,
ndo sendo possivel tragcar uma linha divisoria rigida entre eles, por causa de interesses
simultaneos que podem se apresentar no decorrer da pesquisa. O EC intrinseco busca
andlise da singularidade do caso. O instrumental e/ou coletivo analisa o caso para fornecer
insights sobre o objeto de interesse e seu contexto, possibilitando uma andlise mais
apurada de algum aspecto tido como generalizado e aceito no contexto social (Kimura;
Merigui, 2003). Segundo estes autores, o EC é definido pelo interesse do pesquisador
em casos especificos, chamando atengéo para o que pode ser compreendido por eventos
particulares que neles ocorrem.

O EC possibilita a adogdo de multiplos métodos de coleta de dados, permitindo
ao pesquisador abordar uma variedade de aspectos de um mesmo objeto de interesse.
Para realizagdo de um EC podem-se adotar diversas técnicas como: analise documental,
entrevistas, observagédo de campo, diarios, entre outros. Estas devem ser eleitas de acordo
com o objetivo da pesquisa, de forma a possibilitar a compreensédo do objeto a partir dos
dados (Andrade et al., 2017; Lidke; André, 1986).

Diante do objetivo deste estudo, adotei ambas as modalidades indicadas por Stake
(1999) em sua classificagdo dos tipos de EC. Ao analisar o caso da perspectiva da mulher
sobre sua sexualidade e maternidade, utilizei o modo intrinseco, e ao analisar o contexto
de sua interagdo com os profissionais dos servigos de saude, adotei 0 modo instrumental.
Como métodos para realizagdo deste estudo utilizei a entrevista narrativa (EN) e a
observacgéao participante (OP) com o uso de um diario de campo.

Assim, a EN permitiu a anélise da experiéncia das MVHIV com relacdo a sua
sexualidade e maternidade e a OP possibilitou a observacao e descricdo da linguagem
nao verbal emitida durante a entrevista e do ambiente em que ocorre a interacéo da mulher
com os profissionais no servico de saude. Ambas as estratégias consistem em recursos

importantes para compreensao das experiéncias vivenciadas pela mulher.

5.2.2 ENTREVISTA NARRATIVA

A escolha da EN como método de coleta se deu por seu potencial de obter dos
sujeitos suas experiéncias, permitindo-lhes construir livremente sua historia, elegendo
pontos importantes de acordo com sua escolha. O roteiro utilizado esta apresentado no
APENDICE B.

A EN é uma técnica de pesquisa em salude que permite acessar os significados
atribuidos a experiéncia dos sujeitos e seus esquemas interpretativos da realidade
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vivenciada, a partir do fenébmeno de adoecimento. O adoecimento é tido como uma quebra
da rotina, do curso natural da vida. A atitude de narrar a experiéncia de adoecer permite aos
sujeitos reorganizarem elementos significativos em seu mundo, de modo a propiciar reflexao
sobre maneiras ativas de restaurar a normalidade da realidade. Por meio da narrativa, os
sujeitos podem contar suas experiéncias passadas, projetando-as para o futuro, permitindo
refletir sobre seus sentidos, reordenando os acontecimentos, buscando explicacdes para
tais fatos. O ato de contar a propria histéria libera as tensdes nela presentes, permitindo
alivio ou, ao menos, familiarizagdo com acontecimentos e sentimentos que perturbam a
vida real (Lira; Catrib; Nations, 2003).

Aestruturada EN deve ser aberta para que nao se perca a objetividade, apresentando
0s objetos de interesse da pesquisa ao narrador, permitindo-lhe, assim, identificar o objetivo
do estudo. E interessante o estabelecimento de um ponto de inicio da narrativa, sendo
comum em projetos que tém o processo saude-doenga como objeto de interesse, nesses
casos, parte-se de como se originou a doeng¢a (Minayo, 2014). Assim, como marco inicial
da narrativa, apontei 0 momento da descoberta da infeccéo e solicitei que a participante
escolhesse um codinome de sua livre escolha e que possuisse significado na sua historia.

Para a realizagdo das entrevistas, escolhi o esquema sugerido por Jovchelovitch e
Bauer (2015). Nele, os autores estabelecem fases para nortear a obtencéo das narrativas.
Na preparatéria, deve-se realizar a pesquisa de campo e formulacdo das questbes de
interesse da pesquisa (exmanentes). Na inicial, deve-se estabelecer o ponto inicial da
narracdo. Na de narracdo central, desenvolve-se a narrativa, sem interrupcdes, apenas
realizando encorajamentos de modo nao verbal, ou por vezes utilizando-se da fala do
narrador para continuidade. Na de perguntas, deve-se apenas utilizar a frase “o que
aconteceu entdo?”, sem fazer questionamentos sobre contradicdes ou atitudes. Neste
ponto, deve-se partir das questdes exmanentes para as imanentes, que sdo questdes que
surgem da propria narrativa. Na concluséo, € permitido fazer perguntas com o uso do “por
qué”. Neste ponto, deve-se parar de gravar e imediatamente realizar anotagbes sobre o
que foi observado na linguagem néo verbal durante a realizagéo da entrevista. AEN e a OP
séo técnicas complementares para compreensédo do contexto em que ocorre a narrativa.

A escolha pela técnica de EN permitiu que a mulher, a partir do conhecimento sobre
o objetivo do estudo, construindo sua narrativa de modo a apresentar o que é relevante
para ela em sua histéria, elencasse de acordo com sua ordem de prioridade as experiéncias
vivenciadas e relacionadas ao tema.

Todas as EN foram gravadas em gravador de &udio, para posterior transcri¢éo.
ApoOs transcritas, foram realizadas a textualizacdo e transcriacdo do texto, que consistiu
na clarificacdo do contexto tematico, com a supresséo das intervencdes realizadas pelo
entrevistador, dos assuntos aleat6rios e sem correlacéo direta com o tema da pesquisa,
conferindo dominio do narrador, em voz Unica e ativa na primeira pessoa. Neste ponto foram
realizadas interferéncias do entrevistador na elaboracéo textual, na busca de elucidacao
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do contexto de interesse. A interferéncia foi minima e teve por objetivo, tornar o texto
atraente para o leitor, respeitando tanto a histéria, quanto a oralidade original do narrador.
Na fase de transcriagédo, o texto foi organizado de modo a transmitir uma leitura fluida,
constituindo a fase final do processo. O texto narrativo foi apresentado em dois momentos
para conferéncia com a participante: o primeiro, ap6s transcri¢cdo bruta, para verificagdo
das falas na integra; e depois a versédo final, j& submetida a transcriacdo. Apenas apos
anuéncia da participante, o texto passou a compor a pesquisa (Meihy, 1996).

As participantes foram abordadas no ambiente do servi¢co de saude e convidadas a
participar da pesquisa. Com o aceite, foi realizada a pré-entrevista, de modo a preparar o
encontro em que ocorreu a gravacao (Meihy, 1996). Durante essa fase, foram apresentados
0s objetivos do estudo, e a mulher foi informada sobre a gravagéo para posterior transcrigéo.
Depois, foram agendados, conforme sua escolha, o dia e horario para realizacdo da
entrevista no ambiente do servico de saude.

Para realizacdo das entrevistas, utilizei uma sala reservada, que se encontra na
parte posterior do imoével do servico. Para acessa-la € necessario cruzar uma porta que
leva a uma antessala, que separa a sala em questédo de um longo corredor que acessa
os consultérios. A sala foi climatizada de modo a desconstruir a imagem de consultério e
seus modveis foram adequadamente organizados para promover um ambiente agradavel,
que remetesse a uma conversa informal. Tudo isso foi feito para desvincular a imagem da
pesquisadora de uma profissional de saude.

As EN propriamente ditas foram realizadas entre fevereiro de 2022 a fevereiro de
2023, todas em um Unico encontro. Com relagdo a sua duragdo, mantive a regularidade,
respeitando situagbes em que a narrativa necessitasse de maior tempo. Cada entrevista
foi transcrita, transcriada e validada pelas participantes, sendo o material utilizado somente
apoés a anuéncia delas (Meihy, 1996).

5.2.3 OBSERVACAO PARTICIPANTE E DIARIO DE CAMPO

Como descrito, a utilizacdo da OP teve por objetivo analisar a linguagem néo verbal
emitida pela mulher durante sua narrativa, assim como o contexto em que as interagdes
entre mulheres e servigco de saude ocorreram.

De acordo com Minayo (2014), a OP tem por objetivo manter o observador presente
dentro do contexto social, com a finalidade de realizar uma investigagé@o cientifica. Por
meio da observacdo e do contato direto com os participantes, o observador participa do
cenario social, de modo a compreendé-lo internamente, ao mesmo tempo em que colhe
dados sobre os participantes para analise. Ao observar o cenario social, o observador
participa do processo de construgcé@o de significado dos elementos, sendo transformado e
transformando o contexto.
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A principal vantagem deste contato é a vivéncia da experiéncia, que possibilita a
verificagdo do objeto na pratica. Outra vantagem inerente a OP se refere a proximidade
do pesquisador a perspectiva do participante. A insercdo do pesquisador permite que
este apreenda a visdo de mundo dos participantes, compreendendo a forma como eles
enxergam a realidade que os cerca, assim como suas acgoes (Ludke; André, 1986).

A partir dos dados coletados pela OP, construi diarios de campo, que foram
formulados a partir da descricdo de situagbes e contextos por mim observados. Tais
observagdes podem ser descritas de duas formas: Grand-tour, quando se objetiva a
descricdo de ambientes, situacdes que envolvem interagbes, entre outros; Mini tour,
quando o objetivo est4 na descricdo de sentimentos e significados atrelados a experiéncia
dos individuos (Spradley, 1980).

Utilizei, assim, para construcéo dos diarios de campo o roteiro sugerido por Spradley
(1980), que consiste em nove passos para a descricdo de observagbes Gran tour: Espaco;
Atores; Atividades; Objeto; Acdes; Eventos; Tempo; Realizagbes; Sentimentos. Com
relacdo as observagdes Mini tour, os passos sdo semelhantes; entretanto, no momento
da descricdo, deve-se analisar a partir da perspectiva do individuo, sobre um objetivo
especifico, como a descrigédo detalhada de sentimentos, experiéncias, entre outros.

Por meio das observagdes presentes nos diarios de campo, associadas ao contetdo
das EN, busquei identificar os elementos que deram origem ao objetivo desta pesquisa.
Espero que esses achados possam contribuir para o fortalecimento da comunicacéo entre
profissionais e mulheres, permitindo a percepc¢do de melhora da assisténcia recebida por
elas (Carvalho; Borges; Régo, 2010; Carvalho et al., 2007; Dupas; Oliveira; Costa, 1997;
Spradley, 1980).

Conforme salientado, os dados foram registrados em diario de campo, no formato
de descricdao densa, com notas reflexivas, experiéncias pessoais da pesquisadora e
avangos no campo. A observacédo atentou para os seguintes aspectos: como 0s processos
investigados se organizam na pratica e como funcionam; quais as incongruéncias entre o
que é dito a pesquisadora nas entrevistas e o que é feito; como se processam as relagcbes
hierarquicas, as relacdes entre pares e entre opostos; quais sdo os simbolos e sinais
significativos para a pesquisa que estdo sendo emitidos e naturalizados no cotidiano em
observacgéo. Os dados coletados por meio da EN e OP foram complementares e permitiram
a andlise da teia de significados de modo abrangente, ou seja, de acordo com o conceito
de cultura proposto por Geertz (2008).

5.2.4 LOCAL DO ESTUDO

Como citado na apresentacao deste trabalho, o estudo foi feito no SAE Cidade Dutra
(Figura 1). Primeiramente realizei visitas técnicas a este servico que é responsavel pela
assisténcia a pessoas com DST/AIDS naquela regido.
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Figura 1 — Foto do SAE Cidade Dutra.

Fonte: https://www.encontracidadedutra.com.br/sae-dst-aids-cidade-dutra/.

O SAE fica localizado no extremo sul de Séo Paulo, em zona relativamente proxima
ao autodromo de Interlagos e a represa de Guarapiranga, na regido da Subprefeitura
da Capela do Socorro, que possui em média 690 mil pessoas cadastradas (SMS, 2011).
Segundo dados da Secretaria Municipal de Saude do municipio de Sao Paulo, em 2015,
esta regido apresentou o maior numero de mortes por AIDS da cidade, assim como altas
taxas de gestagdo em mulheres soropositivas (SMS, 2017). Em 2021, foi a terceira colocada
em mortes por doengas infecciosas, sendo a sexta colocada por mortes notificadas por
AIDS (SMS, 2022).

Importante informar que os SAE’s tém funcdo de suporte ambulatorial. Estes
equipamentos de salde sa@o responsaveis pela orientacéo, tratamento e acompanhamento
clinico de pacientes soropositivos e de acordo com suas necessidades devem direciona-
los a servigos de assisténcia secundaria e/ou terciaria. Os SAE’s devem fornecer suporte
psicologico para a pessoa com HIV, assim como para os seus familiares. Tal suporte tem por
objetivo oferecer apoio no processo de aceitacédo e elaboragédo da doenga, mas também no
caso da familia, em ter um membro que vive com o virus HIV ou doente de AIDS (Silva, 2007).

ApOs a realizacao das visitas técnicas, propus a realizagdo do estudo na unidade,
considerando a localizacao deste SAE na regido com o maior indice de mortes por HIV
da cidade, com altas taxas de gestacdo e com populagédo vulneravel do ponto de vista

socioeconémico.

5.2.5 AMOSTRA

Segundo Minayo, Deslandes e Gomes (2018, p. 43) “A pesquisa qualitativa ndo se
baseia em um critério numérico para garantir sua representatividade... a amostragem boa
€ aquela que possibilita abranger a totalidade do problema investigado em suas multiplas
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dimensdes”. Apenas quando se atinge a saturacdo dos dados pode-se estabelecer o
numero necessario de entrevistas.

Alguns principios e conceitos gerais sugerem que o volume de entrevistas atingiu
a saturacdo dos dados quando ndo aparecem novas informagdes, novos temas, nova
codificacdo e percebe-se a capacidade de replicar o estudo. Dessa forma, uma boa
amostragem possibilita uma coleta de dados densa, consistente e rica em detalhes (Fusch;
Ness, 2015; Nascimento et al., 2018).

Partindo desta premissa, entrevistei dez mulheres, até o alcance deste ponto.
Entretanto, este nUmero poderia ser aumentado caso novos elementos surgissem a partir
das narrativas. Segundo Nascimento et al. (2018), quando o roteiro é adequado, o ponto de
saturagao € atingido em no maximo 15 entrevistas.

A amostra foi formada por MVHIV em idade reprodutiva, ou seja, na faixa etaria de
15 a 49 anos, de acordo com a classificagdo da OMS (2009), com ou sem filhos e usuarias
do SAE. A presenca de mulheres sem filhos nos possibilitou conhecer como elas lidam com

sua sexualidade e se a infecgéo por HIV alterou de algum modo seu desejo de ser mae.

5.3 ANALISE DE DADOS

A andlise de dados em pesquisa qualitativa deve ocorrer concomitantemente ao
processo de coleta. O método para assegurar que a saturagéo de dados foi atingida consistiu
na constru¢do de uma grade de saturacdo, na qual os principais tdpicos que respondem
diretamente ao objetivo foram listados, permitindo, assim, a observacao da recorréncia de
informacdes. Todas as transcricdes foram submetidas ao processo de transcriagcéo e, apds
a anuéncia da participante, foram organizadas em um Unico corpus textual, submetido ao
software Iramuteq de analise de dados qualitativos.

5.3.1 SOFTWARE IRAMUTEQ

Com o avanco tecnologico, uma série de ferramentas computacionais tém sido
desenvolvidas a fim de colaborar com a analise de grandes volumes de dados, algo
frequente na andlise de dados quantitativos. Um pesquisador francés chamado Pierre
Ratinaud, com o propésito de desenvolver uma ferramenta tecnolégica gratuita, disponivel
para utilizacdo da populacdo cientifica mundial, criou o software Iramuteq, que tem sua
base em outro software estatistico, chamado R' e se utiliza da linguagem computacional
Python2. O Iramuteq traz a proposta de promover apoio no processo de andlise de
dados qualitativos, possibilitando a organizacdo de grande volume de dados textuais,
gerenciamento e tratamento estatistico de textos, otimizando o tempo dispendido neste
processo (Magno; Gongalves, 2023; Silva; Ribeiro, 2021).

' Software estatistico R — acesso em: www.r-project.org.
2 Linguagem computacional Phyton — acesso em: (www.python.org).
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O software Iramuteq foi desenvolvido inicialmente em lingua francesa e no Brasil, a
partir da parceria com a equipe do Laboratério de Psicologia da Comunicagéo — LACCOS
da Universidade Federal de Santa Catarina, com apoio de diversas organizacdes e
grupos de pesquisa que desenvolveram um dicionario Iéxico em lingua portuguesa,
possibilitando a expanséo do uso do software em territorio nacional. Além da colaboragéo
no desenvolvimento do dicionario, a equipe do laboratério supracitado utiliza o software
em suas pesquisas e busca colaborar com sua difusdo, mantendo um espago em seu site
com informacdes sobre o software e disponibilizagédo de um kit de instalagéo, que contém
software, tutorial e referéncias (Silva; Ribeiro, 2021).

O software fornece uma amplitude de testes, partindo de analises textuais classicas
até formas mais especificas, como a verificagdo de similitude das narrativas e a classificagéo
da frequéncia de vocabulos, assim como a identificagdo do contexto em que estes surgiram
na narrativa, por meio da andlise dos fragmentos de textos selecionados pelo software.
Outras possibilidades de teste séo a elaboragéo de nuvens de palavras, e a identificagéo de
palavras de Unica citacdo, denominadas no programa como “hapax”. A andlise dos “hapax”
permite ao pesquisador tanto a visualizagdo de palavras grafadas de modo incorreto, a
verificacdo de vocabulos oriundos de dialetos regionais, quanto de termos simbdlicos
importantes que podem surgir do discurso da participante, e € obtida a partir da aplicacao
da analise Iéxica classica (Magno; Gongalves, 2023).

Como ja citado, a andlise de dados qualitativos se iniciou no momento da transcri¢cdo
dos audios. Muito embora eu tenha adotado este software na analise dos dados, este
apenas serviu de apoio ao processo analitico, pois, antes mesmo da submissdo ao
software, a andlise ja havia sido iniciada. A aplicacao do software teve por objetivo auxiliar
na organizagdo textual e delimitacdo de similaridades, entretanto, apenas a partir da
minha experiéncia sobre a tematica e sobre o contexto de coleta de dados, foi possivel a
determinacao de categorias e a compreensao de significados codificados no texto.

Para a realizacdo deste estudo, as narrativas foram organizadas em unico corpus
textual, separadas apenas pela linha de codificagdo e organizadas em paragrafo Unico,
sem uso de simbolos gréaficos, ndo reconhecidos pelo software. O corpus foi organizado
em formatacgéo especifica apenas para aplicagdo ao software, ndo tendo sofrido nenhuma
alteracdo no contexto narrado pela participante. Na linha de codificacdo das narrativas,
utilizei apenas a delimitacdo de numeral que representou a participante, ndo havendo
necessidade de outras codificagbes de analise (Souza et al., 2018).

Dentre os testes adotados no estudo, foram utilizados a Analise Léxica Classica,
com foco na analise de “hapax”, que consiste na identificagdo de palavras com uma unica
citacdo, de modo a permitir a identificacdo de erros de digitacdo que possam afetar a
andlise textual, mas, principalmente, de dados peculiares que sobressaem de uma das
narrativas; a Classificagdo Hierarquica Decente (CHD), também chamada de método de

Reinert, tem por objetivo identificar ideias contidas nas narrativas que compéem o corpus.
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Esta analise no software organiza o corpus e possibilita a formagéo de classes a partir de
segmentos de texto com palavras ou formas semelhantes entre si e agrupadas. O resultado
€ apresentado no formato de um dendrograma, que dispdem graficamente as palavras
mais frequentes, com destaque para as mais relevantes.

Para validagédo da analise, € necessario a verificagcao do teste, com correspondéncia
de uso de mais de 70% dos segmentos textuais produzidos; a Andlise Fatorial de
Correspondéncia (AFC) tem por finalidade a associagcdo dos textos com as variaveis,
possibilitando a anélise da producdo textual em fungcéo das varidveis de caracterizacéo,
tornando visual esta caracterizagéo, devido a distribuicdo das palavras e cores distintas; a
Analise de similitude tem por finalidade a identificacdo das ocorréncias combinadas entre
as palavras e seu resultado, demonstrando a conexao, de forma visual, do grau de relagéo
dentro do corpus (Camargo, 2005; Camargo; Justo, 2016; Marchand; Ratinaud, 2012). Por
fim, embora ndo componha a base de analise, construi nuvens de palavras representativas
de cada uma das narrativas para ilustrar a pagina de apresentacao da participante (Souza
et al., 2018).

Toda esta etapa correspondeu as fases iniciais de organizacdo do texto. Apds
a realizacdo dos testes, a partir do dendrograma, observei a relevancia das palavras
identificadas, e analisei os fragmentos de texto que a continham, buscando a agregacgéao de
significados contidos, identificando os nucleos de sentido.

Na andlise do dendrograma, produzido pela CHD, foram indicadas as reparti¢Ges,
que consistem em grandes subdivisbes do corpus, de acordo com a similaridade dos
textos, que deram origem as categorias. Ja as classes, que sdo subdivisdes dentro das
reparticdes, deram origem as subcategorias, detalhando o contetdo tematico contido nas

narrativas. Estas etapas compuseram a aplicacéo da técnica de analise tematica.

5.3.2 ANALISE TEMATICA

Apo6s validacdo da versao final pela participante, o texto foi submetido a analise
tematica. Nesta etapa, o contetdo foi analisado exaustivamente de forma a identificar
padrdes semelhantes que deram origem a categorias tematicas (Gualda, 2003; Ludke;
André, 1986; Minayo, 2014; Spradley, 1987).

Ap6s o processo de exaustivas leituras das narrativas na integra, associadas
a andlise dos resultados dos testes de CHD e de Similitude, alguns temas surgiram. O
corpus textual foi submetido ao software Iramuteq, destacando-se duas categorias, com
cinco subcategorias. Apds a decodificagdo completa, submeti os dados a analise de uma
segunda pesquisadora, que conhecia a tematica e os objetivos do estudo desde o inicio das
transcricdes. Apds a dupla codificagéo, confirmei a saturagcdo dos dados e as entrevistas
foram entéo encerradas (Nascimento ef al., 2018).

O método de anadlise adotado foi a tematica, que consistiu na identificagdo dos

nucleos de sentido que compuseram a comunica¢do, de modo que sua presenca e
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frequéncia tiveram relevancia para o objetivo do estudo. As etapas de analise consistiram
na leitura exaustiva do material, na pré-analise, fase em que se retomaram os objetivos do
estudo, confrontando-os com o material coletado, na codificagéo a partir da submissao do
corpus textual ao software Iramuteq e, por fim, no tratamento e interpretacéo dos resultados
a partir do referencial tedrico (Minayo, 2014).

5.4 ASPECTOS ETICOS

Tratando-se de pesquisa com seres humanos, o estudo atendeu aos requisitos
propostos pelo Conselho Nacional de Saude. Apds autorizacdo do SAE Cidade Dutra
e da Coordenadoria Regional de Saude Sul para desenvolvimento do estudo, o projeto
foi submetido ao Comité de Etica da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao
Paulo (EEUSP) e da Secretaria Municipal de Saude de Sao Paulo (SMS-SP), conforme
Resolugéo 466/2012 (Brasil, 2013), sendo aprovado em ambos os comités, sob o parecer
3.139.029/2019 (ANEXO 1).

Durante a realizagédo da pré-entrevista, foi informado a mulher que sua participacao
estaria condicionada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE A). Todas as mulheres participantes do estudo possuiam idade superior a 18
anos, nao sendo por isso aplicado a nenhuma delas os termos destinados a menores de
idade.

O TCLE foi assinado em duas vias nas quais foram apresentados os objetivos e
os procedimentos metodologicos da investigagédo, assegurando-se de que as informagbes
seriam tratadas de forma anOnima e serviriam exclusivamente para fins cientificos.
Participaram do estudo apenas as mulheres que apresentaram disponibilidade, interesse e
concordéancia com o caminho metodoldgico da presente investigagao.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 OBSERVACOES SOBRE O CENARIO DE ASSISTENCIA - GRAN-TOUR

O prédio em que o SAE funciona possui duas portarias, sendo uma proxima ao
estacionamento, para entrada de funcionarios que acessam o prédio pela cozinha; e outra
que conta com uma area externa, com algumas arvores e espaco para acesso, facilitando
a entrada de pacientes debilitados que venham de carro ou ambuléancia. Esta entrada da
acesso a recepcao, imediatamente em frente a porta, centralizada, em uma disposicao
predial que possui formato de U, constituida de dois corredores com cadeiras organizadas
ao lado esquerdo.

No corredor direito, localizam-se duas salas de enfermagem para realizagdo de
coletas laboratoriais, procedimentos e observacédo, uma sala de vacinag¢do, um expurgo,
uma sala para esterilizacdo de material e uma sala de acolhimento e testagem. Ao final,
temos a sala de regulagédo para agendamento de exames e consultas externas e uma porta
que d& acesso a area restrita, onde se localiza a sala de reuniéo, o refeitério, os banheiros
internos e a sala da equipe de limpeza.

Ao lado esquerdo da recepgéo, temos a farmécia; e no corredor esquerdo temos
varias cadeiras a direita e nove consultérios a esquerda, que atendem infectologia,
oftalmologia, psiquiatria, ginecologia, satde do homem, pediatria e assisténcia social,
além dos banheiros para uso dos pacientes. Ao final do corredor, do lado direito, temos o
consultério de odontologia. Na parte central do prédio, temos o arquivo, a sala de vigilancia
epidemioldgica, o estoque, a geréncia e o setor administrativo.

Como descrito, em 2017 iniciei uma série de visitas ao local, na intengcdo de me
aproximar da tematica para melhor delineamento do problema de pesquisa. Nesse periodo,
0 SAE estava sob gestdo de um enfermeiro, com o apoio do farmacéutico responsavel
técnico da farméacia. Neste momento, como se tratava de algo informal, nao fui autorizada a
interagir com os pacientes, apenas podia observar-lhes a rotina. Busquei, entao, identificar
possiveis atores dentre os profissionais que pudessem me elucidar, por meio de suas
vivéncias dos atendimentos as MVHIV, a realidade dessa populagéo.

Para a realizacao das observacdes propriamente ditas, primeiramente me concentrei
nas areas estratégicas, nas quais havia maior transito de pessoas, elegendo a area da
recepcao, farmacia e corredores — tanto dos consultérios, quanto das salas de atendimento
de enfermagem. Ficava aproximadamente de uma a duas horas em dois destes espagos a
cada visita e mais duas horas interagindo com os profissionais da unidade nos diferentes
setores. Fiz isso por cerca de cinco meses, uma vez por semana, alternando os dias e
horarios.

Desde as primeiras visitas, em mais de um episodio, pude observar que as
pessoas que buscam o SAE apresentam-se intimidadas: falavam baixo ao chegar a

recepcao, demonstravam certo incbmodo quando questionadas em voz alta sobre seus
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dados pessoais, observavam com frequéncia o ambiente ao redor, na expectativa de ser
reconhecido. Tal comportamento era nitido, tanto em pessoas que se dirigiam a unidade
apenas para testagem quanto para os que ja possuiam matricula no servico.

Ouvi por vezes reclamagdes dos pacientes sobre a profissional médica que atende
no servico, pela sua falta de empatia e cordialidade no atendimento, algo que os impactava
logo que saiam do consultério. De modo especifico, no &mbito da satde da mulher, participei
de algumas consultas com a ginecologista e com a enfermeira. Pude observar nessas
ocasides um dialogo truncado, sem muita liberdade para dividas e questionamentos, algo
que me intrigou.

N&ao identifiquei durante as observacbes em consultérios, a abordagem de
orientagbes especificas sobre contracepgéo, apenas a recorréncia da pergunta sobre se
utilizavam contraceptivos e, caso a resposta fosse positiva, de que tipo. Experiéncias como
essa podem ter me influenciado a néo verificar orientacdes sobre a saude reprodutiva.

Logo nas primeiras exploracbes do campo, iniciei o delineamento das perguntas
de pesquisa que pudessem me orientar a construir os objetivos do estudo, desejando
compreender as experiéncias das MVHIV apds a descoberta de seu diagnéstico, em
relacdo aos significados atribuidos a sexualidade, a maternidade e a interagdo com os
profissionais dos servicos de saude. Tal interesse adveio justamente da dificuldade de
dialogo e acolhimento observados, algo que fomentou em mim o interesse em compreender
melhor como as MVHIV percebiam este cenério.

Apo6s a delimitagéo do tema de pesquisa, suspendi as visitas e comecei a escrita do
projeto, que foi submetido ao pleito de ingresso ao Programa Interunidades de Doutoramento
em Enfermagem da EEUSP, sendo aceito em 09/2018, marcando o inicio de estudos.

No ano de 2019, realizei os créditos requeridos pelo Programa de Pés-Graduacgao,
participando de disciplinas que fortaleceram minha compreensao a respeito do caminho
metodoldgico que deveria seguir para a realizagéo do estudo.

No comecgo de 2020, iniciei minhas primeiras incursées no servico de salde, ja
com o projeto aprovado pelos comités de ética da EEUSP e da SMS-SP, retomei as
visitas ao servico, desta vez, buscando maior interagéo, tanto com profissionais como com
as pacientes. A reducéo do numero de funcionérios; a falta de empatia da profissional
médica que atendia no campo da infectologia; os horarios rigidos de coleta de exames e
a localizagcéo da unidade em uma regido de acesso relativamente dificil configurou-se um
grande problema para a manutencdo da ades&o dos pacientes ao tratamento, de modo
especial das MVHIV. Isso pois elas sempre relataram n&o haver com quem deixar os filhos,
ou medo de perder o horario do colégio da crianga pela demora no atendimento, bem
como a queixa do atendimento desqualificado, que ndo permitia qualquer dialogo para
explanacéo de duvidas, fato que impactava diretamente a adeséo ao servico.

Por diversos momentos, eu permanecia apenas sentada nas areas comuns

observando o transito dos pacientes pelos corredores do SAE, entrando e saindo de
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consultérios, da sala de vacinas, farmacia etc. Nessa nova insercéo, o servigco ja estava
sob uma nova gestdo, também de uma enfermeira. Logo em margo de 2020, tivemos a
chegada da pandemia de COVID-19 no Brasil e, por questdo de segurancga, a gerente me
pediu para suspender as visitas até que a situagdo se normalizasse. Assim, durante todo o
ano de 2020 e até a metade de 2021, fiquei impedida de ingressar no campo. Apenas apos
a liberacao da vacinacgéo para a populagéo em geral, e com a vacinagéo de toda a equipe, e
também minha, recebi aval para regressar, porém, com a ressalva de que deveria postergar
a realizagdo das entrevistas para um momento mais seguro.

No ano de 2020, também teve inicio a implantacdo de um projeto de intervencao
no servigco, gerenciado pela Faculdade de Medicina da USP (FMUSP), cujo enfoque era
o atendimento de pacientes em abandono de tratamento com antirretrovirais, além de
casos recém-diagnosticados. Tal projeto, embora gerenciado pela FMUSP, é financiado
por uma organizagdo sem fins lucrativos, chamada Aids Healthcare Foundation, que
tem atuacdo em 45 paises, na luta pelo direito ao tratamento e combate do estigma e
preconceito a PVHIV (https://www.aidshealth.org/). Trata-se de uma pesquisa, que tem
por objetivo principal a compreensdo das principais barreiras indicadas por PVHIV para
inicio ou manutengéo do tratamento com antirretrovirais. A equipe que participou do projeto
passou por dois estagios em sua constituicdo; a primeira, formada por dois enfermeiros,
quatro profissionais multidisciplinares (formagdes na area da saude), um coletor de dados
e 40 horas médicas. Tal constituicdo permaneceu entre janeiro de 2020 a dezembro de
2022, quando passou por reformulacao e drastica reducdo da equipe, que, agora em 2023,
possui apenas um enfermeiro, um profissional multidisciplinar, um coletor de dados e 30
horas médicas. A partir de entdo, a equipe atua com a realizagcdo de buscas ativas de
pacientes em abandono de tratamento e aconselhamento de recém-diagnosticados, de
modo a garantir a retomada da medicacao e o reinicio breve, de acordo com cada caso.

Por vezes me sentava nas cadeiras dispostas no corredor dos consultorios médicos,
quase sempre nas cadeiras que se aproximavam da sala do projeto acima citado —
localizada a esquerda da farméacia e a direita dos banheiros, no inicio do corredor esquerdo
— e ficava ali observando o desenrolar da rotina do servigco. Um dos grandes entraves que
pude identificar nessas ocasides foram as multiplas discussées com a profissional médica
que realiza o seguimento clinico do tratamento de HIV dos pacientes no SAE. Por diversas
vezes, vi MVHIV saindo do consultério chorosas, de cabecas baixas ou alteradas, muitas
vezes discutindo, caminhando pelo corredor, em busca de alguém que as acolhesse e
escutasse sobre o desalento sentido na consulta.

Observava também a interacdo com outros funcionarios, que tentavam contornar
a situacdo, mas frequentemente justificavam as condutas da médica com comentarios
de julgamento sobre a adesdo dos pacientes ao tratamento. Nunca me foi permitido
acompanhar a consulta com a profissional em questdo. Nas conversas de corredor,

ouvia comentarios sobre a forma com que a médica atendia, com falas marcadas por
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estigmatizacdo e condutas preconceituosas, algo que trazia uma grande carga emocional,
criando um ambiente de espera tenso sobre 0 que encontrar durante o atendimento.

Em uma tarde, ouvi um grupo de MVHIV conversando sobre como descobriram
seus diagnosticos. Havia na conversa trés mulheres, todas elas afirmaram ter descoberto
o diagnostico durante o pré-natal, sendo que duas disseram ter se contaminado por
meio do parceiro. A interacéo transcorreu livre, ante a sala da ginecologista, eu apenas
acompanhava a distancia. Esse foi o primeiro momento em que objetivamente ouvi relatos
que concordavam diretamente com a literatura cientifica sobre a tematica.

Descobri, ap6s dialogo com a equipe, que a principal barreira institucional abordada
pelos pacientes em abandono de tratamento era a forma como a médica tratava os pacientes,
pois tinha condutas de julgamento, preconceito, além de ndo permitir questionamentos
sobre a infec¢do e ndo explicar os resultados dos exames. Em alguns casos, a médica
até mesmo negligenciava explicagcdo de conceitos, como, por exemplo, o de carga viral
indetectavel, algo que possui grande importéncia para as PVHIV, ja que se configura em
um estado em que ndo mais € possivel a transmisséo viral, e se reduz de modo drastico
0s agravos que podem ser ocasionados ao organismo, pela exposicéo deste ao processo
inflamatorio sistémico que ele sofre, na auséncia de tratamento (Silva; Duarte; Lima, 2020).

Outra questado também frequente era as dificuldades relatadas pelos pacientes para
a coleta de exames, ja que o horario era bastante restrito, entre 7h e 7h30; aqueles que
chegavam a unidade apds esse horario eram orientados a retornar em outro dia. Nao se
questionavam as dificuldades para chegar ao local, como por exemplo o deslocamento que
haviam realizado, algo importante levando-se em consideracéo que o SAE possui grande
area de abrangéncia, que compreende até a regido de Engenheiro Marsilac, localizada a
aproximadamente 22 km da unidade e de dificil e escasso acesso ao transporte publico.

Ao longo do ano de 2022, o servigo recebeu uma série de novos profissionais, o
que mudou alguns aspectos do atendimento. O horario de coleta de exames foi ampliado,
facilitando a coleta ao longo do dia.

Em relagéo a equipe que trabalha no SAE, aqueles que atuam na recep¢ao possuem
entre 15 e 35 anos de funcionalismo publico, sendo todos com mais de 50 anos de idade,
0 que me parece dificultar muito o dialogo com o publico relativamente jovem que procura
0 servigo.

Dentre os profissionais de enfermagem, a unidade saltou de um para quatro
enfermeiros, com idade entre 30 e 45 anos. A equipe recebeu um aumento importante em
sua reconfiguracéo, com mescla de técnicos e auxiliares de enfermagem de diversas faixas
etarias. Pude observar que estes profissionais, mesmo fazendo parte do SAE hé& longa
data, ndo parecem compreender as nuances que a infeccao por HIV promove na salude
mental do individuo e, até mesmo, desconhecer conceitos basicos, 0 que por vezes explica
uma série de comportamentos do paciente, inclusive o abandono do tratamento.

Ja em relacdo a equipe de atendimento da farmécia, as filas para retirada de
medicacdo sdo momentos marcantes do dia. Os pacientes habitualmente levam os
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remédios para 30 a 90 dias e tém autorizagédo para essa retirada por duas ocasides com a
mesma receita. Isto frequentemente resulta em situacdes de conflito, pois, se perderem a
data da consulta médica, precisam ser orientados na farmacia a buscar atendimento pela
equipe de aconselhamento da unidade, para que seu caso seja verificado e haja liberacéo
de medicacdes. Tais orientacbes demandam tempo e tornam morosa a velocidade do
atendimento, que deveria ter por foco a dispensa da TARV, exigindo por vezes que o
paciente seja direcionado a recepg¢do novamente, que, por sua vez, devera indicar qual é o
profissional que vai atendé-lo naquele dia, levando ainda mais tempo de espera.

Um ponto critico, que foi sendo modificado ao longo do tempo, foi a forma de
acolhimento dos pacientes para realizacdo de testagem rapida de sorologias. Logo no
inicio das visitas para elaboracao do estudo, em 2017, eram comuns entrevistas e coleta
de amostra de sangue com a porta da sala de testagem aberta, o que obrigava o paciente
a contar sua intimidade, sob o risco de ser ouvido pelas pessoas que aguardavam no
corredor. Com o passar dos anos, essa realidade foi modificada, ap6s minhas multiplas
conversas com o0s profissionais sensibilizando-os sobre a necessidade de privacidade.

Em um determinado dia, observei uma movimentacédo diferente na unidade, apés
a chegada de uma puérpera ao servico. O gerente se dirigiu a sala do projeto e pedi
autorizacéo para participar da conversa. Na discussdo do caso, o gerente informou a
equipe que a puérpera em questao havia sido recém-diagnosticada para HIV ap6s o parto
e que vinha encaminhada da maternidade. Ele relatou que ela ndo havia tido avaliacao da
Ultima sorologia na gestacgéo e que a testagem rapida na maternidade sé havia acontecido
horas depois do parto, ap6s a amamentagao por livre demanda ja ter sido instituida. Como
se tratava de um caso muito complexo, por envolver uma série de cenarios de assisténcia
e 0 ndo cumprimento do que estd previsto em manuais e protocolos do Ministério da
Saude, além de ser algo bastante recente para a mulher, optei por ndo a abordar, apenas
acompanhei-a durante o trajeto assistencial.

Durante a consulta de acolhimento, foi verificado que ela fez todo o acompanhamento
pré-natal corretamente e coletou sorologias, sendo as duas primeiras nao reagentes para
HIV, no 1° e 2° trimestres. Ela se mostrou bastante alterada, até porque, segundo ela, sb
pode ter soroconvertido por causa de uma traicdo do companheiro, que até entdo nao
havia sido testado (ele foi encaminhado para testagem e recebeu o diagnéstico reagente).
Quando abordada a necessidade de coleta de exames de carga viral do recém-nascido,
a mulher pareceu entrar em choque, ndo conseguia responder a nenhuma das perguntas
feitas pelos profissionais. A equipe, composta de assistente social, enfermeira e médica
do projeto, realizou o aconselhamento de modo amplo, explicando conceitos da infecgéo,
formas de transmisséo e efetividade da TARV. Ao final da consulta, a paciente referiu estar
mais tranquila, porém com receio do resultado do teste do recém-nascido.

No dia seguinte, compareceram a unidade, a mulher e o companheiro, trazendo
0 bebé. Foram coletados exames laboratoriais e ela foi orientada a seguir para consulta
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pediatrica. Nessa consulta, a crianca foi avaliada, sendo prescrita PEP e Sulfametoxazol
+ Trimetropina, como primeira barreira preventiva e agendado retorno para cinco dias
(Brasil, 2013). Nesse dia, o diagnostico de HIV do recém-nascido foi estabelecido, devido
a carga viral detectavel na sua amostra sanguinea. Neste momento, foi realizado novo
aconselhamento da familia, em especial da mulher, disponibilizando locais para busca de
apoio psicoldgico e de rede de apoio de familias com histérias de vida similares.

Dois meses depois, conversei com essa mulher que aguardava pela consulta do
bebé, expliquei sobre meu estudo e a convidei para participar. Ela agradeceu, afirmou
achar muito interessante minha proposta, mas que ndo gostaria de falar sobre isso, pois
ainda doia muito. Perguntei se me autorizava a utilizar o relato da minha observacéo
nas suas consultas, ao que ela assentiu; mais tarde, no mesmo dia, ela assinou o TCLE
consolidando a autorizagéo.

Durante as observagbes, por diversos momentos presenciei discussdes que
ocorreram narecepg¢ao, seja por queixa na demora no atendimento, ou por questionamentos
invasivos a intimidade do paciente em um ambiente ndo adequado. A equipe de recepgao
por diversas vezes interpelou a geréncia sobre a necessidade de uma area de triagem
privativa dos pacientes, haja vista as inUmeras discussdes e ofensas transcorridas, ouvindo
a promessa de uma solucao, mas que por hora, néo havia o que ser feito. Essas situacdes
ocorriam de modo rotineiro e configuraram uma questao de estresse importante, tanto para
funcionarios quanto para os pacientes, pois gerava exposicao e constrangimento.

Ao longo dos diversos momentos em que realizei a observacao participante, pude
perceber nuances sutis que surgiram em momentos da assisténcia, como as diferentes
posturas dos profissionais em relacdo ao atendimento de pacientes que demonstravam alto
grau de vulnerabilidade ou comportamentos que pudessem ser tratados como polémicos.
Dentre as diversas situagdes que presenciei, destaco as que se relacionam diretamente ao
atendimento de MVHIV.

Apresento trés situagdes que me tocaram de modo especial durante as observacdes
e trazem aspectos interessantes relacionados a assisténcia ofertada. A primeira delas,
trata-se de uma mulher, multigesta, ndo aderente ao tratamento, nem mesmo durante o
periodo gestacional. Em um dado dia, conversando com o enfermeiro responsavel pelo
acompanhamento das gestantes, ouvi que mais uma vez a mulher havia engravidado e que
néo entendia como alguém podia ser desleixada assim. Questionei-o sobre a historia da
mulher, e ele respondeu que ela morava em um barraco em regido de invasao, que os filhos
mais velhos se encontravam sob tutela da avo, a quem recorria solicitando apoio quando
engravidava, sendo a atual gestacéo a 6%, tendo histéria de dois abortamentos. Ao verificar
o prontuério, identifiquei uma série de registros em que constava muita dificuldade de a
mulher em lidar com seu diagnéstico, que o marido havia falecido por AIDS e que havia
descoberto sua infeccao desta forma. Fazia uso de substéancias psicoativas, a méae a trazia
ao SAE sempre que era informada sobre o abandono do tratamento da filha, principalmente
durante as gestacgoes.
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Participei de um dos atendimentos em que o enfermeiro acionava a méae para
que trouxesse a filha. Ao observé-las entrar pela recepgao, ouvi a mulher falando que
ndo gostava daquele lugar. Nesse momento, eu hem mesmo sabia que se tratava dela.
Quando entramos no consultorio, me sentei em uma cadeira lateral @ mesa. Durante a
consulta, o enfermeiro chamava a atencdo da mulher de modo contundente, apontando
a todo momento todos os riscos a que ela estava expondo o bebé em seu ventre. A mae
participava do dialogo com o mesmo discurso condenatoério, ao passo que a mulher s6
ouvia, com o olhar vidrado na parede. Ao final, a mulher foi direcionada a sala de coleta
de exames, sendo novamente sabatinada pelo técnico que também a conhecia. Durante a
coleta, uma enfermeira entrou na sala, deu um abra¢o na mulher e comegou a perguntar
com um tom suave sobre o porqué ela havia abandonado o tratamento de novo. Nesse
momento a mulher respondeu que nao queria estar ali, que o remédio dava muito enjoo e
dor de estdbmago, mas que nao queria que o bebé carregasse essa cruz. A enfermeira falou
que ia ajudar com isso, mas que nao queria que ela sumisse do SAE novamente, a mulher
se comprometeu a ir as consultas, mas disse ndo querer mais passar com o enfermeiro. A
enfermeira, entédo, respondeu que ela mesma a atenderia.

No mesmo dia, conseguiu um encaixe com a infectologista, que iniciou medicagcdes
para alivio dos sintomas queixados. Enquanto aguardava a mée pegar a medicagéo na
farmacia, observei a distancia a enfermeira sentada ao lado da mulher no corredor dos
consultérios, ela conversava com ela segurando sua mao, ndo conseguia ouvir o teor da
conversa. Ao final, a enfermeira novamente a abragou e se despediram. Acompanhei o
prontuério da gestante por um periodo e pude ver que ela compareceu a trés atendimentos
consecutivos com a enfermeira e mais dois com a ginecologista; logo apos, teve seu parto
ceséareo, com carga viral ativa, mas muito menor do que no exame coletado no dia em que
participei da primeira consulta.

A segunda situacdo que me chamou atencéo se deu com uma mulher transgénero,
que aqui chamarei por Lirio, que vivia em situagéo de area livre, com historico de abuso
de substancias psicoativas e/ou alcool, algo frequente entre pessoas com essa histdria.
Observei-a no primeiro dia em que veio ao SAE, trazida por uma colega. Bastante acanhada,
durante o atendimento com a Assistente Social, Lirio informou que veio de outro Estado
para Sao Paulo, para tentar a vida, ja que sua familia ndo a aceitava e que o pai a colocou
para fora de casa e, sem ter onde ficar, quando a amiga a convidou para vir para Sao Paulo,
ela aceitou. Ao chegar em Séo Paulo, morava em uma republica com varias outras mulheres
e, como ndo conseguiu emprego, foi-lhe sugerido que voltasse a fazer programas. Assim,
ingressou no mundo da prostituicdo. Como logo comecgou a usar substancias psicoativas,
ndo conseguia arcar com o aluguel, tendo que sair da republica e se estabelecer em uma
praca proxima ao SAE. Quando sua amiga veio fazer o teste e deu positivo para HIV, ela
decidiu se testar também, recebendo o0 mesmo diagnéstico. Foi explicado todo o processo

de tratamento, necessidade de uso diario da medicacéo e oferecido apoio para busca de
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um Centro de Assisténcia Psicossocial (CAPS). Ela agradeceu e disse que ia pensar. E foi
embora ap0s coletar exames, agendar consulta e retirar TARV.

Dias depois, voltou dizendo que a prefeitura havia levado sua medicacdo embora,
se queixou que sempre aconteciam coisas do tipo e que ndo poderia ficar com a medicacéao
porque morava na rua. Foi entdo sugerido o acompanhamento da equipe do Consultério
na Rua (CNR), que poderia guardar sua medicagdo e fazer a dispensacgédo assistida. Ela
aceitou e comegou seu acompanhamento com o CNR. Passados alguns meses, vejo
Lirio adentrar ao SAE bastante alterada, pedindo para ver os resultados de seu exame.
Ela foi atendida pela aconselhadora, que disse ndo ser possivel o atendimento desta
forma, sem agendamento, mas que veria o que era possivel ser feito. Minutos depois, a
enfermeira chamou Lirio ao consultério, perguntei se poderia acompanhar o atendimento,
ao que ambas assentiram. Durante a consulta, Lirio repetiu varias vezes que sabia que
estava errada, mas que precisava ver seus exames, pois havia mordido o pénis de um
cliente que quis lhe fazer mal. A enfermeira para acalmé-la Ihe mostrou os resultados, que
denunciavam o abandono do tratamento de HIV. Lirio respondeu que néo queria mais que
o CNR a atendesse, que eles a expunham e entregavam o remédio sem cuidado, e que
isso afastava os clientes e fazia com que as outras garotas comentassem seu caso. Apos
muita conversa, foi combinado que ela iria levar medicacao todas as semanas, reduzindo
assim as incursoes do CNR em seu territério de trabalho. Foi questionado se ela desejaria
ir para um lar provisorio, que poderia ser tentada essa alternativa, mas ela negou. Disse
que gostava de estar com as meninas e usar suas coisas, que ndo ia para nenhum lugar.
Coletados novos exames, foi agendado retorno com a médica, ao qual Lirio faltou.

A terceira situagdo também se tratava de uma mulher jovem, cisgénero, com
necessidades especiais e que residia em situacéo de area livre. Neste caso, chamarei a
paciente de Orvalho. Orvalho tem um comportamento bastante infantilizado, embora tenha
por volta de 30 anos. Tem uma filha que mora com a avé. Quando a encontrei, estava
em um lar temporario para mulheres vitimas de violéncia. Veio acompanhada pela equipe
do lar, para retomada de tratamento. Foi atendida pela aconselhadora, que a sensibilizou
sobre a necessidade de tomada da TARV e os riscos de adoecer se ndo o fizesse. Em
sua mente infantil, ela repetia que os homens eram maus com ela, mas que a tia do bar
deixava ela guardar suas coisas la, entéo ia deixar la os remédios. A acompanhante do lar
lembrou-a que ela estava na casa, e ela sorriu e disse que a tia ia guardar para ela.

Enquanto esteve no lar, a equipe trazia Orvalho as consultas com regularidade,
porém, segundo a acompanhante, ela saia aos fins de semana e nao retornava, tinha um
namorado que a acompanhava no uso de substancias psicoativas na rua e que sempre era
dificil seu retorno a unidade; porém, mesmo estando na rua, levava seus remédios, pois
dizia que nao queria adoecer. Apos dois meses, Orvalho abandonou de vez o lar e passou a
ser também acompanhada pela equipe de CNR. Em quatro meses ap6s a primeira consulta

no SAE, Orvalho atingiu a carga viral indetectavel e se manteve assim até a Gltima vez que
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verifiquei seu prontuario, cerca de 10 meses depois. Continuava com os atendimentos na
rua, ja ndo vinha mais ao SAE, relatava que era dificil, que os motoristas ndo lhe davam
carona, mas que seguia as orientagdes recebidas pelos profissionais, dentro do que era
possivel para ela compreender.

A descricdo das trés situagbes traz uma visdo abrangente, mas também focada,
demonstrando as diferentes cenas assistenciais as quais as MVHIV estao suscetiveis no
SAE. A andlise deste cenario me possibilitou refletir e, até mesmo, antecipar os possiveis
temas que poderiam surgir na histéria das MVHIV, de modo que estes pudessem ser
corroborados ou refutados a partir das experiéncias narradas.

6.2 RECRUTAMENTO DAS PARTICIPANTES

Realizei 10 entrevistas com MVHIV assistidas no SAE. Apenas no comeco de 2022,
pude finalmente comecgar o processo de recrutamento, algo que descobri ser bastante
desafiador. Mesmo com a vacinagéo liberada, encontrei muita dificuldade em conseguir
o aceite das MVHIV para participarem da pesquisa. Muitas alegavam que se sentiam em
risco de permanecer muito tempo no servico de saude devido a crenca de serem mais
suscetiveis, devido a baixa imunidade. Apenas ap6s minha aproximacao da equipe do
projeto, consegui ter mais liberdade e aceite por parte das MVHIV ao meu convite.

Ao participar mais ativamente da assisténcia, ofertando auxilio nas marcagdes de
consulta, orientacbes sobre onde se direcionar para resolugdo de duvidas, elucidando
confusdes de conceitos a respeito da infecgéo, fui aos poucos me tornando parte do cenario
e menos estranha as MVHIV, o que reduziu a desconfianca sobre a minha figura naquele
lugar, querendo adentrar areas tao intimas das suas historias.

A escolha das participantes se deu de modo aleatério. Durante as observacdes
no campo, quando algo me chamava a atencdo, aguardava a realizacdo da atividade a
qual a mulher havia vindo executar: fosse uma consulta, coleta de exames ou retirada de
TARV; entdo, me aproximava e me apresentava, questionando se poderiamos conversar
por alguns minutos. Ao aceitar, nos direcionavamos para uma sala disponivel, onde eu
explicava minha proposta de pesquisa, os objetivos do meu projeto, a forma como a
entrevista seria realizada, a duragédo média e a total garantia de sigilo.

Houve questdes recorrentes durante a apresentacdo da minha proposta. Muitas
delas me perguntavam em que local seria realizada a entrevista, quem leria a histéria, se o
nome apareceria em algum lugar, se a médica da unidade leria, se eu contaria a alguém o
que me disseram etc. Explicava ponto a ponto cada questionamento, de modo a transmitir
segurancga sobre a confiabilidade do processo e a seriedade da minha proposta. Fiz o convite
a 18 MVHIV, entretanto apenas 15 marcaram a entrevista, das quais apenas 10, de fato,
cederam a narrativa. As demais ndo compareceram, ou, entdo, compareceram apenas na
consulta e apresentaram alguma justificativa para néo participar do processo. Muitas delas
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solicitaram mais de uma marcacgéo. Na terceira entrevista, mudei a estratégia e defini a data
das seguintes entrevistas de maneira a coincidir com um dia em que a mulher j4 tivesse de
vir ao SAE, deixando um pouco menos livre a escolha, evitando que marcassem a visita
apenas para conversar comigo. Essa mudanca facilitou a participagdo, mas néo incidiu
diretamente naquelas que, apos reflexao, identifiquei que aceitaram mais por simpatia do
que por interesse de fato. Falar sobre suas vivéncias é algo bastante desafiador, quando
se trata do HIV, vemos uma série de questdes que permeiam as experiéncias, lembrancas
ligadas a decepcbes afetivas, sensacédo de abandono latente, as memorias, enfim,
frustragdes por algo ocorrido em suas trajetorias de modo inesperado e que Ihes impactou
gravemente a vida social. Revisitar os momentos dolorosos da descoberta do diagnéstico,
os conflitos que foram gerados a partir da descoberta, os medos imaginarios criados em
torno da infeccdo, sao situagdes desafiadoras no processo de narrar, que acredito ter sido
a principal causa da recusa velada. Apenas uma mulher me falou abertamente que néo
gostaria de falar sobre 0 assunto, como relatado anteriormente.

A experiéncia de ouvir as MVHIV mobilizou uma série de emogées em mim. Por
vezes, rimos durante as narrativas, em outras, ofereci-lhes papel para secar as lagrimas,
enquanto eu segurava o choro. Ouvir essas histérias conduziu-me a uma série de reflexdes,
que, antes, dificilmente faria. A vivéncia do preconceito, a dor causada pela nao escuta e
falta de acolhimento, o0 medo do abandono por causa da infec¢édo; questdes tao intensas,
que muitas vezes passam despercebidas por quem nunca esteve préximo a alguém que
vive essa realidade. Por mais que a certo tempo participasse da rotina do servico, ouvi-las
me trouxe um panorama totalmente novo sobre a tematica, mesmo que a literatura ja me
indicasse tal realidade, estar integralmente presente na escuta dessas histérias modificou a
minha vida e a forma como penso a assisténcia a saude das mulheres, independentemente
de seu status sorologico.

Por escolha metodoldgica, decidi apresentar fragmentos das entrevistas, de modo
a permitir a compreenséo da linha de raciocinio, a partir dos textos, da analise temética,
destacando os tantos contextos que me foram apresentados. Apés leitura exaustiva das
narrativas, realizei analises com o software Iramuteq, que colaborou com a categorizacao
temética.

Os resultados da analise foram apresentados apo6s as descricbes das observagdes
participantes do diario de campo, inerentes a cada participante, com a descricdo das
categorias e dados organizados pelo software Iramuteq. A utilizacdo do software se deu na
etapa de agrupamento dos textos com similaridade, previsto na analise tematica de Minayo
(2014). As entrevistas na integra estdo apresentadas no APENDICE C para compreensao
do contexto global das narrativas. Entretanto, elas foram descritas em quase totalidade nos

resultados, em formato de fragmentos.
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6.3 AS ENTREVISTAS NARRATIVAS

Todas as entrevistas foram realizadas nas dependéncias do SAE, como previsto no
método. Além da escuta da narrativa, foi realizada a observagéo participante durante todo o
processo, objetivando a dimenséo do individuo, denominada de mini tour (Spradley, 1980).

Assim que adentravamos na sala, eu organizava as cadeiras de modo que
fichssemos proximas uma da outra, olhando-nos diretamente. Pedia licenca para iniciar a
gravacao e deixava o dispositivo posicionado de modo que néo interferisse no ambiente.
Retomava antes do inicio da narrativa os objetivos da pesquisa e, em seguida, solicitava a
elas que escolhessem um codinome, uma palavra que tivesse significado em sua historia,
a partir da descoberta de seu diagnéstico. Essa escolha se tornou o disparador do comeco
das narrativas e se mostrou uma boa estratégia, ja que a partir da palavra, as mulheres
discorriam sobre suas histérias, explicando o motivo do codinome ter sido “abragado”.

As entrevistas tiveram duracéo entre 53 e 70 minutos, havendo certa homogeneidade
entre o tempo transcorrido nas diferentes narragcbes. A seguir, apresento a descricdo do
diario de campo a respeito de cada entrevista e, no campo de anélise, destaco passagens
simbdlicas de cada narrativa que deram origem as categorias e subcategorias tematicas.

Entretanto, te faco um convite bastante importante, ao final do texto, nos apéndices,
anexo as entrevistas na integra. A partir da leitura total dos textos narrativos, é possivel
absorver as emogdes que foram transmitidas no processo narrativo, posso garantir que
tratar-se-4 de um momento que te suscitara emocoes fortes, mas a experiéncia permite
compreender de modo mais profundo, o quanto essa vivéncia é singular e dificil. Desta
forma, te convido a fazer esta leitura, tenho certeza que te causara uma série de reflexdes

importantes.

Participante AMOR

Amor é uma mulher alta, de voz doce e presenca marcante. Parda, 34 anos, mée
de trés filhos, descobriu o HIV na terceira gestacdo. Iniciou seu tratamento em outra
unidade e, como mudou-se para regiao do SAE Cidade Dutra, realizou a transferéncia do
acompanhamento. Conheci a Amor por meio de uma conversa com uma das funcionarias
do SAE. Conversando sobre meu projeto, a profissional mencionou ter atendido uma
paciente com uma historia de vida bem interessante e que acreditava que pudesse se
beneficiar em contar sua histéria. Aproximadamente um més depois, essa profissional me
disse que a paciente havia concordado em participar, porém que eu deveria entrar em
contato com ela, e assim o fiz.

Apresentei-me como doutoranda da USP, expliquei-lhe que a profissional havia me
indicado o nome dela, e que pediu para que eu entrasse em contato. Contei-lhe um pouco

sobre meu projeto e perguntei se ela tinha interesse em patrticipar, ao que ela aceitou.
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Marcamos por duas vezes, porém, devido a pandemia de COVID-19, o encontro foi adiado.
Até que em uma tarde, chega ao SAE, uma mulher, com um sorriso no rosto, porém, um
olhar triste. Com suas roupas estilosas, chamou-me a atengé@o o boné que tanto lhe caia
bem, mas que dificultava ver seus olhos, que se escondiam na sombra.

Direcionamo-nos a sala, e com um riso nervoso ela me disse ndo saber por onde
comecar, e que a historia seria comprida. Rimos, e respondi que histérias boas trazem
consigo o beneficio de nos transcender na percepgéo do tempo. Acalmei-a e pedi apenas
que me contasse o que desejasse, da maneira que lhe viesse a memédria. Pedi-lhe, entao,
que escolhesse seu codinome, algo que pudesse ajudar a comecar sua narrativa, ela sorriu
e comegou a me contar sua historia.

Passado algum tempo, a Amor me procurou em dois hovos momentos. No primeiro,
ressaltou o retorno do quadro depressivo, bastante exacerbado e que o0 ex-marido
continuava a entrar em contato. Atrelava a depresséo a esta procura, o que a deixava
bastante triste e irritada. Chegou a discutir com a irma por causa disso. Sentia-se bastante
culpada, pois seu quadro emocional comecgou a afetar o cuidado com os filhos, algo que
a incomodava bastante. Ao término da conversa, foi orientada a marcar com psiquiatra
da unidade e, caso houvesse alguma situacdo aguda, procurar o pronto atendimento em
saude mental. Algum tempo depois, em contato telefénico, relatou a melhora do quadro,
e que, aos poucos, retornava a rotina diaria. Porém nado havia comparecido a consulta
psiquiatrica na unidade.

No segundo momento, Amor me relatou que o ex-marido havia cometido suicidio.
Que poucos dias antes ele havia entrado em contato, tentando reatar o relacionamento, ao
que respondeu ndo ter interesse, que estava namorando e ndo desejava manter contato e
que a aproximacao dos dois deveria apenas ser atrelada a temas relativos ao filho. Bastante
emocionada, relata tudo o que ele lhe disse, com certa tens@o na voz. Disse que no dia do
suicidio, ele tentou entrar em contato pela manha, mas, que devido ao trabalho, ndo pode
atender. Ele enviou mensagem dizendo que ela ndo podia té-lo abandonado, que a amava
muito e ao filho também, que desejava que ela o encontrasse com vida para que pudesse
ajuda-lo. Apos diversas ligagdes da sobrinha dele, atendeu ao telefone, enquanto a menina
aos berros dizia que ndo conseguia descé-lo, que ele estava gelado. Ela imediatamente
foi para casa deles e insistiu com os policiais para que a deixassem entrar e vé-lo, mesmo
Ihe sendo dito que ele ainda estava suspenso na corda que o enforcou. Descreveu com
muitos detalhes a cena que viu, quando entrou e o viu sendo solto da corda, assim como os
eventos seguintes. Parecia estar pensando apenas nele, sem falar de si enquanto narrava.
Ao ser provocada por mim sobre isso, respondeu que néo tinha mais nada com ele, que
estava tranquila. Quando lhe perguntei como se sentia em relagdo aos sentimentos e
historia que tiveram, ela apenas abaixou a cabeca e disse que 0 amava, mas que era muito
dificil. Quando questionei sobre o atual namorado, relatou que estdo bem, que frequentam
a igreja, que durante certo tempo sentiu-se preocupada por ele ser adicto de substancias
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psicoativas e alcool, mas que residem juntos ha trés meses, e que ele praticamente ndo sai
de casa, que seus filhos o amam profundamente e que o neném o chama de pai.

Ao final deste encontro, compartilhei com ela a sugestao de que buscasse tornar-
se o centro de sua narrativa, de modo a se ver como a grande protagonista que é. Ela
sorriu, me abracou e agradeceu novamente, reafirmando que nossas conversas sempre
Ihe faziam bem. E, assim, nos despedimos.

Participante BORBOLETA FENIX

Borboleta Fénix & uma mulher branca, de olhos verdes, cabelos claros e
encaracolados. Tem 34 anos e uma filha crianca. Conheci-a no dia em que descobriu
tanto seu diagnéstico, quanto a gestacédo da segunda filha; naguele momento com cinco
semanas e dois dias, durante a pandemia. Chegou bastante aflita e timida a recepcgéo,
questionando quais seriam os procedimentos a partir do que estava descrito em sua
carta de encaminhamento. A unidade encontrava-se relativamente vazia no periodo da
tarde. Durante a abordagem para abertura do prontuério, o recepcionista fez uma série de
perguntas em um tom de voz alto, o que aparentemente incomodava a mulher, levando-a
a olhar o entorno discretamente. Terminada a abertura, foi encaminhada com prontuario
em maos a sala de testagem. Solicitei autorizacéo dela para acompanhar o atendimento,
ao que assentiu, entéo, ingressei em sala e fiquei observando o processo de acolhimento.
O profissional que a acolheu explicou os procedimentos para realizacdo de testagem
rapida de diversas sorologias e deu inicio aos referidos testes. Enquanto aguardava a
finalizacdo destes, iniciou o processo de coleta de dados. Neste ponto, a paciente relatou
os fatos ocorridos no dia, desde a revelacao diagnostica na UBS, que a deixou atordoada,
a indagacéo ao parceiro e sua reacao desesperada em relacéo a si, deixando-a e ao filho
em segundo plano. Em contrapartida, seu unico pensamento girava em torno de como
salvar a si e ao bebé, enquanto percorria 0 caminho que a levava ao SAE. O profissional
passou a oferecer-lhe orientacbes sobre o diagnéstico e como se daria o tratamento
durante a gravidez, esclarecendo todas as duvidas expressas no momento. Ao final do
atendimento, a mulher encontrava-se claramente aliviada e tranquila. Foi direcionada a
sala de enfermagem onde coletou exames de carga viral, CD4, sorologias e genotipagem
do virus HIV, e, entdo, dirigiu-se a recepgao, onde realizou agendamento de ginecologia.

Apds 4 meses, encontrei-me com Borboleta Fénix no SAE aguardando consulta de
pré-natal, dessa vez, com a barriga aparente pela gestagdo. Neste momento, convidei-a
para conversar em sala reservada, ao que aceitou. Durante a conversa, que se tratava
da pré-entrevista, apresentei-me como doutoranda da USP e expliquei que estava
desenvolvendo minha pesquisa na unidade. Descrevi os objetivos do projeto e que
necessitava que mulheres que convivem com HIV pudessem me contar suas historias,

com enfoque na sexualidade, maternidade e em como a assisténcia recebida influenciava
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a vivéncia destas experiéncias apds o diagnostico. Expliquei sobre a garantia de sigilo,
informei que a entrevista seria gravada, e que, caso aceitasse participar, gostaria que
escolhesse seu codinome, como descritor de algo muito simbolico ap6s a descoberta do
diagndstico. Disse-lhe que meu intuito futuro era que essas histérias pudessem contribuir
para que outras mulheres tivessem a oportunidade de ler e perceber, que, embora fosse
um cenario desafiador, era possivel viver com HIV e ter experiéncias que potencializassem
o crescimento pessoal. Apos explicagdo, a Borboleta Fénix agradeceu o convite, disse
achar muito importante esse compartilhamento de histérias e que gostaria de ter tido
esse referencial no momento do diagnéstico, aceitando, assim, o convite. Agendamos a
entrevista, que teve que ser desmarcada diversas vezes em decorréncia da pandemia por
COVID-19.

No diada entrevista, Borboleta Fénix chegou ao SAE para consultacom ginecologista,
encontrava-se com 35 semanas. Apds consulta, direcionamo-nos a uma sala ambientada,
referida na metodologia e nos sentamos uma ao lado da outra. Vi que a Borboleta Fénix
estava bastante tensa, com méos inquietas e voz levemente aguda. Ofereci-lhe agua e
pedi para que comegasse me explicando o significado do codinome escolhido. Ao longo
da entrevista, ela foi se tranquilizando e chegamos ao ponto de engatar uma conversa
amigéavel, com sua figura corporal relaxada, com momentos de emocéo, indo do choro ao

riso, finalizando a entrevista com um abraco.

Participante FE

Fé é uma mulher alta, de presenca marcante e olhar bastante intenso. Uma mulher
madura, com 48 anos, luzes em seus cabelos, pele branca e olhos claros. Tem 4 filhos e
descobriu a infec¢do ap6s o parto do terceiro. Trabalha como representante de vendas,
realiza desenho de moveis pré-moldados para pessoas com relevante poder aquisitivo e
acredita que, se soubessem sobre seu status soroldgico, néo a aceitariam.

No dia em que a vi, havia comparecido ao SAE apés realizagdo de busca ativa da
equipe multidisciplinar devido ao abandono do tratamento, ela estava bastante desconfiada
e calada, olhando ansiosa e atenta a sala aonde a chamariam. Ela entrou e, ao sair, pude
observar que havia se emocionado, pois tinha os olhos vermelhos, como se tivesse chorado.

Chamei-a, me apresentei e expliquei os objetivos do projeto. Disse que a percepgao
de sua emocéo havia me chamado a atengéo e que tinha a impresséao de que sua histéria
contribuiria e muito com meu projeto. Ela se mostrou interessada e aceitou o convite,
dizendo que seria importante falar. Neste mesmo dia, relatou que havia se distanciado
do tratamento devido ao atendimento que recebia por parte da profissional médica que
a assistia. Que conviver com o HIV era algo bastante dificil, embora ja o fizesse ha mais
de 20 anos. Relatou ainda que nunca havia contado sua histéria para ninguém, por medo
de julgamentos e que adorou minha proposta, pois falar sobre isso talvez Ihe aliviasse,
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principalmente, sem o medo da quebra de sigilo. Agradeci a confianga e entdo marcamos
dia e horario e, conforme o combinado. nosso encontro aconteceu na data prevista. Ela
chegou bastante animada, e, por diversas vezes em seu relato, embargou a voz ou libertou
lagrimas silenciosas, sem interromper o que dizia. Pareceu libertar uma correnteza ha
muito presa, que Ihe sufocava. Ao final, agradeceu por ter tido a oportunidade de falar sobre
0 que sentia e ressaltou a importancia em narrar sua trajetéria.

Participante GRATIDAO S2

Gratidao S2 é uma jovem mulher preta, alta, com um olhar triste e um rosto abatido.
Tem 33 anos e uma filha adolescente. Conheci-a em uma tarde fria, em que ela estava
sentada nas cadeiras dispostas lateralmente em um dos corredores do SAE, aguardando
ser atendida pela equipe do projeto. Observei que estava emagrecida e com descamagdes
na pele, além de um olhar bastante entristecido e um tanto quanto ansioso. Apresentei-me
como doutoranda da USP e lhe contei um pouco sobre minha trajetéria no SAE. Comentei
de modo superficial sobre meu projeto e perguntei se ela ndo tinha interesse em saber
um pouco mais, ao que ela aceitou. Chamei-a em uma sala e comegamos a conversar,
diante de tanto nervosismo, ela me contou que n&o aceitava o diagnostico e que, por anos,
acreditou que nao convivia com HIV, até porque quando parou de tomar a TARV néo sentiu
absolutamente nada. Entretanto, depois de anos, comegou a emagrecer e perder cabelo,
precisou até mesmo ser internada, por esconder o diagnéstico. Ao sair, achou melhor ir
ao SAE, mesmo ainda duvidando do diagnéstico. Estava acompanhada pela filha, que
aguardou do lado de fora do consultério enquanto conversamos.

Gratidao S2 tem dificuldade de falar sobre si, tem tom de voz baixo, entretanto,
€ bastante assertiva e objetiva no que conta. Durante a pré-entrevista, relatei a ela os
objetivos do projeto e apontei que seria interessante para ela narrar sua histéria, ouvir-se
enquanto me contava seria um passo interessante para seu processo de aceitacdo, pois
quando contamos também temos a possibilidade de reorganizar as lembrangas dentro de
nos. Ressaltei o quanto a sua partilha poderia ser importante para outras mulheres que
como ela tiveram um processo doloroso apés a descoberta da infecgdo, mas que também
poderiam, por meio da experiéncia dela, observar que é possivel ressignificar este processo
tdo doloroso. Expliquei-lhe sobre a garantia de sigilo, informando-a que a entrevista seria
gravada, e que, se caso aceitasse participar, ela definiria um codinome, como descritor de
algo muito simbdlico pra si, e que somente ndés duas conheceriamos a quem pertencia.
Relatei a ela sobre o desejo de que, no futuro, essas histérias pudessem contribuir para
que outras mulheres tivessem a oportunidade de ler e perceber que embora fosse um
cenario desafiador, era possivel viver com HIV e ter experiéncias que potencializassem o
crescimento pessoal, mas que tal desejo s6 seria possivel a partir da narrativa de histérias

como a dela. Gratiddo S2 se mostrou relutante, conversamos por mais duas vezes nos
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corredores do SAE, até que um dia, ja bem mais fortalecida, tanto fisicamente quanto
emocionalmente, por ter retomado o tratamento, marcamos nosso encontro.

No dia da entrevista, Gratidao S2 estava bastante séria e extremamente calada.
Cheguei a pensar que ndo conseguiriamos desenvolver a narrativa que se apresentou
bastante truncada, necessitando que utilizasse estratégias para deixa-la mais a vontade.
Comecei conversando sobre temas diversos que ndo necessariamente estavam ligados ao
tema da pesquisa. Apenas quando percebi que ela estava menos desconfortavel, enveredei
pela tentativa de estimular o processo narrativo. Embora dificil, Gratiddo S2 conseguiu
trazer temas bastante densos, com momentos de embargo na voz e choro timido. Ao final,
peguei em sua mao, parabenizei-a por sua imensa coragem em desafiar seu limite que a
resguardava no siléncio e agradeci imensamente pelo privilégio que tive em ouvi-la.

Algum tempo depois, Gratiddo S2 me procurou por mensagem, dizendo que
precisava falar comigo. Na conversa, ela me contou que voltou a conversar com o amor
de infancia, que estavam juntos, que tinha decidido se dar mais uma chance. Estava
suspeitando estar gravida, mas que estava utilizando anticoncepcional injetavel, porém,
ndo menstruou no intervalo. Acompanhei-a até o acolhimento de enfermagem onde foi
disponibilizado o teste, cujo resultado foi negativo. Coletou também o teste de Beta hCG,
também com resultado negativo. Ela relatou estar bastante feliz, havia colocado dreads no
cabelo, estava com a pele mais vistosa e bem mais sorridente do que no dia da entrevista.
Agradeceu com um sorriso e foi trabalhar.

Participante GRATIDAO

De modo muito surpreendente, duas mulheres escolheram este codinome, algo que
me fez acrescentar caracteres diferenciadores para as narrativas.

Gratidao, 49 anos, € uma mulher preta, animada, com sorriso no rosto quando esta
a vontade. Tem 5 filhos, descobriu o HIV na gestacdo. Conheci-a em uma tarde, sentada
nas cadeiras no corredor dos consultérios médicos do SAE. Estava bem arrumada, era
uma mulher alta e, mesmo silenciosa, mostrava-se bastante imponente e simpéatica.
Chamou-me a atencdo sua postura calma, aguardando ser chamada para consulta de
acolhimento multiprofissional. Como o corredor estava cheio de pessoas que aguardavam
sua vez, fiquei sentada observando enquanto Gratidao observava a todos naquele mesmo
espaco. Ela foi entdo chamada para a consulta e permaneci sentada, aguardando. Quando
ela saiu do consultério, apresentei-me como aluna de doutorado da USP e expliquei de
forma superficial o projeto ali mesmo no corredor, questionando-a se poderia me dar
alguns minutos de sua atencdo, ao que ela assentiu. Voltamos ao mesmo consultério do
qual acabara de sair, e ali me apresentei mais formalmente, explicando de maneira mais
detalhada os objetivos do meu projeto. Disse-lhe que sua postura havia me chamado a

atencdo e que seria bastante interessante se pudesse me contar um pouco de sua histéria,
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assim como, no futuro, contribuir para que outras mulheres pudessem partilhar de sua
experiéncia como uma contribui¢cdo para seus processos de elaborag¢édo. Gratiddo me ouviu
atentamente, porém ndo expressou muito entusiasmo. Questionou-me sobre como seria
feita a entrevista e a duracao, expliquei todo o processo assim como a garantia de sigilo.
Ela disse que achou interessante minha proposta, mas que gostaria de pensar a respeito.
Dei-lhe meu nimero de telefone e trocamos algumas mensagens, na maioria sobre ajustes
de agendamento das consultas, em que ela havia faltado, e me dispus a reagendar no
servico. Depois de aproximadamente dois meses, marcamos a data para a entrevista, que
coincidiu com a data de uma consulta dela. Ap6s o atendimento médico, nos dirigimos para
a sala onde foram realizadas todas as entrevistas. Depois de acomodarmo-nos, expliquei-
Ihe sobre a necessidade de gravacgéo, para posterior transcricao, entreguei-lhe o TCLE, e
demos inicio a entrevista. Ela se mostrou descontraida e foi narrando sua trajetoria sem
tensdo, mesmo nos momentos mais dificeis de serem lembrados. Contou detalhes intensos
sobre sua salde mental, momento em que se emocionou e embargou a voz. Devido ao
longo periodo de convivéncia com o virus, apresentou multiplas situagdes que se identifica
como frequente na literatura, com vivéncias impregnadas por preconceito, estigmatizacéo e

discriminagdo. Mesmo assim, ndo perdeu a alegria, algo evidente no tom de sua narrativa.

Participante HELOISA

Vi a Heloisa pela primeira vez nos corredores do SAE. Com 24 anos, € uma mulher
baixa, branca, com cabelo escuro, magra e com semblante sério, embora tenha feicdes de
menina. Tem uma filha. Aparentava estar meio desconfiada, olhava o tempo todo para o
chéo, deixando perceptivel que prestava atencao ao seu redor. Ficou aguardando por algum
tempo até que o profissional a chamasse ao consultério. Passados cerca de 40 minutos
saiu com um leve sorriso no rosto, agradecendo. Abordei-a, questionando se podiamos
conversar um pouco, ao que ela assentiu. Entramos na sala e me apresentei, expliquei
sobre o projeto e expus que gostaria que ela participasse. Em um primeiro momento, ficou
relutante e disse que iria pensar. Passei-lhe meu contato e pedi que me chamasse para
que continudssemos a conversar. Ela me chamou algumas vezes, e, depois apresentar
algumas duavidas, pediu para reagendar sua consulta para um dia em que poderiamos
conversar.

No dia marcado, Heloisa me abordou e disse que passaria em consulta primeiro, para
nao correr o risco de perder a marcagao. Apds sair do consultorio, dirigimo-nos para a sala,
relembrei-a dos objetivos da pesquisa e pedi que escolhesse um codinome simbdélico para
sua historia. Ela estava apreensiva, mas parecia animada. Disse ser bom poder falar sobre
0 assunto livremente. Conforme a narrativa foi transcorrendo, a tenséo foi desaparecendo
e Heloisa conseguiu aprofundar o que dizia sem maiores intervengdes. Era uma mulher
bastante jovem, que narrou os desafios de cruzar o caminho com o HIV tdo cedo, e com
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0s medos que essa convivéncia pode trazer, principalmente na vivéncia de novas relagoes,
algo que a fez permanecer em um relacionamento ndo tdo satisfatorio. Embora tenha
trazido momentos de importante abalo de sua saide mental, Heloisa pareceu no momento
da entrevista bastante confiante. Estava em abandono de tratamento quando a conheci,
tendo retomado quando finalmente conversamos. Entretanto, meses ap06s a conferéncia da
entrevista, no ultimo encontro que tivemos, verifiquei no prontuario que havia novamente
abandonado o tratamento. Recentemente, entrou em contato comigo e pediu para que
agendasse uma consulta para ela, pois descobriu estar gestante novamente, sendo este o
impulso que a trouxe de volta ao tratamento, apés quase um ano da interrupcdo. Embora
ndo tenhamos conversado ap6s o0 novo retorno, ficou nitido que ainda persistia a relutancia
em manter um tratamento crénico, sem perspectiva de fim, e, também, que o carater
assintomético da infec¢é@o acarretava a falsa percepcao de que a auséncia do tratamento
era irrelevante.

Participante PROTECAO

Protecdo € uma mulher jovem, com 20 anos, cabelos pretos, branca, com olhar
bastante vivo. Sem filhos. Criou laco significativo com o psic6logo que atua na unidade como
vinculador. Fomos apresentadas por intermédio deste profissional. Em nossa conversa,
que se deu basicamente no dia da entrevista, ja que a intermediacdo havia sido feita pelo
psicélogo, ela apresentou grande clareza sobre o tema e demonstrou possuir grau de
instrucéo elevado. Fiz uma introducao sobre meu projeto, apresentando-lhe os objetivos e 0
quao importante seria sua participac¢ao, tanto para constru¢éo de conhecimento académico-
cientifico quanto para que, futuramente, sua historia servisse de inspiracéo e acalanto para
quem a lesse. Protecdo mostrou-se animada e prop6s que a entrevista fosse realizada
naquele mesmo dia e assim o fizemos. Fiz novamente a provocacgéao de um termo simbolico
para iniciar sua narrativa, e ela trouxe o cuidado como cerne de sua histéria. Durante
seu relato, narrou diferentes personagens dentro deste contexto, a méae, o psicélogo,
diversos profissionais, a irma, e o futuro noivo. Escuta-la tornou-se muito interessante,
pois possibilitou refletir o quanto uma sélida base de conhecimento pode tornar a mulher
critica o suficiente para perceber a forma como recebe o cuidado, independente de qual
fonte este seja disponibilizado. A prestacdo de assisténcia mostrou-se central na narrativa
de protecéo, pois mesmo quando tocou em assuntos pessoais, foi possivel observar a
influéncia das informacdes recebidas, e 0 quao importante foi recebé-las de modo claro,
com a percepg¢éo de acolhimento das demandas que surgissem, sempre que necessario.
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Participante DEPRESSAQO

Depressdo é uma jovem bastante acanhada, baixa, de cabelo liso, parda, com
olhos vivos e tristes. Tinha 26 anos quando conversamos. Ela cursou todo o Ensino Médio.
Trabalhava como confeiteira e residia com o Unico filho em alguns cémodos que foram
construidos sobre a casa da mae. Vi Depresséo pela primeira vez quando entrou pela
porta da unidade, na fila da recepcéo. Ficou parada, olhando fixamente para os atendentes
enquanto aguardava na fila de espera. Néo sei dizer ao certo o motivo pelo qual ela
prendeu minha atencdo, mas algo nela era diferente. Assim que chegou sua vez, informou
ao atendente que fazia tempo que ndo comparecia a unidade e que precisava pegar
remédio. A atendente disse que ela precisaria passar pelo profissional do acolhimento.
Foi direcionada, entdo, a uma sala onde, com a porta aberta, o profissional comecou a
questionar os motivos pelos quais havia abandonado o tratamento. Ela simplesmente
revelou que estava cansada e por isso parou de ir a unidade. O profissional reforgou os
riscos de abandono, ela permanecia com um olhar vago. Questionou se conseguiria liberar
medicagcéo, ao que o profissional lhe respondeu que a encaminharia para a equipe do
projeto.

Acompanhei a distancia. Vi que foi atendida no projeto e quando se direcionou
a farmacia, me aproximei. Apresentei-me e convidei-a para conversar. Ela disse que
estava com pressa, perguntei se podia deixar-lhe meu nimero, ao que ela assentiu. Dias
depois entrou em contato e perguntou se eu sabia dizer se alguns sintomas que surgiram
poderiam ser da medicacao. Devido a impossibilidade de orienta-la neste quesito, informei
a equipe responsavel por seu atendimento, que marcou uma consulta. Informei a data e
perguntei se poderiamos conversar no mesmo dia, ela aceitou. No dia da entrevista, ela
passou em consulta médica, e, depois, nos dirigimos para a sala. Ali, sentou-se e ficou um
momento relativamente longo em siléncio. Expliquei-lhe os objetivos da pesquisa e minhas
expectativas futuras para as histérias, ao que ouviu ainda em siléncio. Ao narrar sua
historia, chorou boa parte do tempo, por vezes recorrendo ao siléncio para se recompor.

ApOs nossa conversa, fizemos a validagao da entrevista apds cerca de dois meses,
em meados de maio de 2022 e n&o tivemos mais contato. Em uma visita de prontuério,
em marco de 2023, identifiquei a informacdo de 6bito na capa, algo que me abalou
profundamente. Em ambos os contatos, embora apresentasse um olhar triste, Depresséo
tinha um discurso conexo e se mostrava organizada, com planos para o futuro e muito
cuidado com o futuro do filho. Nao manifestou em sua narrativa nenhum indicativo 6bvio de
ideacdo suicida, apenas demonstrando tristeza. Foi atendida por diversos profissionais da
unidade, mas em nenhum momento foi encaminhada a psiquiatria do servico. Ao procurar
informacdes, pois estas ndao estavam detalhadas em prontudrio, consegui que a vigilancia
fosse em busca da razdo do 6bito, ocorrido em janeiro de 2023. Ao verificar o Sistema
de Informagbes de Mortalidade, a pessoa responséavel informou suicidio por uso de
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medicamentos controlados, constante na declaragéo. Tal fato me fez refletir por longos dias
sobre essa mulher, que estava ainda mais fragilizada do que demonstrava e que passou
despercebida por tantos olhos que a viram, mas néo identificaram sua profunda dor. Incluo-
me dentre essas pessoas, pois mesmo ouvindo sua narrativa, ndo tive dimenséo de todo o

sentimento que estava ali e que néo foi efetivamente posto em palavras.

Participante TEMPESTADE

Tempestade € uma mulher bastante jovial, com 41 anos, dois filhos, branca, de
cabelos pretos lisos, com entonacdo de voz forte e presenga bem marcante. Quando a
vi pela primeira vez, havia descoberto o diagnéstico ha pouco. Devido a sensibilidade do
momento, escolhi aguardar um periodo antes de aborda-la, de modo que tivesse tempo
para compreender o diagnostico. No dia em que efetivamente a conheci, ela havia recebido
liberacdo do projeto, pois tinha alcangado a carga viral indetectavel e ja ndo necessitava
de acompanhamento frequente. Seu sorriso era radiante, e a maneira como falava com a
equipe me chamou a atengé@o. Abordei-a no corredor, questionei se poderiamos conversar
por alguns minutos, ao que ela assentiu. Apresentei-me, expliquei o projeto para ela,
dizendo que sua postura tinha me chamado a atencéo. Disse que sua historia seria de
grande importancia para o estudo e que narré-la fosse talvez de grande importancia para ela
mesma. Ela aceitou participar, marcamos dia e horario. No dia da entrevista, Tempestade
chegou altiva e com semblante leve. Entramos na sala e logo me interpelou. Disse que
me contaria sua historia, mas gostaria de saber um pouco sobre a minha, principalmente,
0 porqué havia escolhido essa tematica. Contei-lhe um pouco sobre minha trajetéria e as
razdes pelas quais havia escolhido estudar a tematica do HIV. Ao final de minha explicacao,
ela agradeceu meu compartilhamento e disse achar importante saber tais informacoes,
ja que contaria sua histéria para mim. Sorrimos juntas, agradeci seu interesse e demos
inicio a sua narrativa. Durante a entrevista, seu tom de voz foi firme, calmo, entretanto,
nos momentos em que contava sobre a percepgéo do descuidado prestado na assisténcia,
ndo apenas se emocionou como também se tornou notavelmente irritada. Foi possivel
observar claramente os danos causados — tanto emocionalmente, quanto em situagdes
concretas — pela falta de empatia, e o quanto é fundamental a busca pelo acolhimento
das demandas que surgem, a partir do diagnostico na vida de MVHIV. A percepgéo do
preconceito e da discriminacdo pode acarretar efeitos catastroficos na vida das PVHIV, e
a busca pela prestagéo de uma assisténcia limpa destas manchas deve ser o objetivo de
todos os profissionais de saude.

Resultados e discusséo

44



Participante YASMIN

Yasmin tem 35 anos, trés filhos, branca de cabelos com luzes loiras. Conheci-a em
uma tarde, ela havia acabado de sair de consulta médica e falava empolgada com a equipe
que se encontrava no espacgo. Dona de um tom de voz marcante, decidido, olhar vivo, a
sua leveza ao falar sobre o tema chamou minha atencéo. Aguardei enquanto ela realizava
0s agendamentos, apresentei-me, falei sobre os objetivos do projeto e percebi certa alegria
quando questionei o sorriso aberto que ela deu, respondeu que seria muito bom contar sua
historia, que achava muito importante falar sobre esse assunto. Ao contrario das demais
participantes, foi Yasmin que me interpelou questionando quando a entrevista se daria.
Marcamos em uma data e horario propicios na sua agenda, pois estavamos no final do ano,
periodo agitado em sua profissdo. Mesmo assim, no dia e hora marcado, Yasmin chegou
ansiosa. Encaminhamo-nos a sala, e logo que nos sentamos, ela comegou sua narrativa.

Mostrou-se extremamente animada, narrando sem qualquer dificuldade sua
histéria. Em momento algum demonstrou tristeza em seu tom de voz, sendo mais incisiva
quando refletiu sobre como a infeccdo se deu. Yasmin, embora tenha toda a narrativa
permeada pela demonstracdo de leveza em lidar com a infecgdo, apresentou multiplos
episodios de descontinuidade do tratamento em seu prontuario. Quando conversamos,
estava em um relacionamento estavel, com parceiro sorodiferente. Algum tempo depois,
nos encontramos novamente na unidade, e ela me contou que havia descoberto uma
traicdo, motivo pelo qual se divorciou, e que ironicamente, apés o afastamento dos dois,
ele havia soroconvertido para o HIV com a nova parceira e ndo tinha aderido ao tratamento,
recusando até mesmo o atendimento na unidade. Disse ainda que os pais haviam ido
embora para a Bahia e que agora ela e os trés filhos estavam morando em outra cidade,
0 que dificultou manter a assiduidade do tratamento no SAE. Conversamos sobre a
importancia de seguir adequadamente o tratamento, e ela afirmou que nos ultimos meses
havia ficado frequentemente doente. Chamei a atengéo para a coincidéncia nada casual
com o seu uso incorreto de TARV, ao que ela respondeu que retomaria, agora “pra valer”.
Nos despedimos, e ela foi embora.

6.3.1 ANALISE A PARTIR DO SOFTWARE IRAMUTEQ

Como citado na metodologia, foram utilizados testes estatisticos para organizagédo
inicial dos textos e facilitacdo do processo de categorizagdo das narrativas. A CHD foi
adotada de modo a promover a identificacdo e organizagdo de similaridades dos textos,
colaborando para constru¢do das categorias e subcategorias tematicas. Na analise da
CHD, foram identificados 1.215 segmentos de texto, dos quais 1.003 foram utilizados,
0 que correspondeu a 82,8% de retencédo, acima da média de corte recomendada pelo
software, que é de 70% (Barbosa et al., 2022; Pascal Marchand; Ratinaud, 2012).

A analise da CHD configura-se a partir da frequéncia dos vocabulos dentro da
narrativa e de um determinado contexto tematico. Em consonancia com a anélise tematica
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de Minayo (Deslandes; Gomes, 2018; Minayo, 2014), € possivel sua utilizacdo devido a
capacidade de analisar o contexto em que o vocébulo é destacado pelo software. A partir
das palavras, é possivel analisar tanto de modo macro, observando a diversidade dos
vocabulos selecionados; quanto micro, verificando o contexto de cada vocabulo, destacado
em trechos da narrativa selecionados pelo software (Figura 2). Desta forma, a anélise do
software colaborou com organizagao do texto, associando-se a técnica para categorizagédo
das narrativas de acordo com a proposta de sistematizacao da analise temética.

Figura 2 — Filograma da Classificag@o Hierarquica Descendente da Anélise dos Resultados
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A partir da analise macro dos dados, destacaram-se duas categorias, as quais
nomeei como “Mudancas de vida ap6s a descoberta da sorologia positiva para o
HIV” e “Interacdes sociais ap6s a descoberta da sorologia positiva para o HIV”. Na
primeira, destacou-se o impacto da descoberta da infeccdo, que trouxe consigo diversos
simbolismos acerca da nova condicdo, com impressoes ligadas as mudangas na vida e
na forma como as MVHIV se observam. E, na segunda, o ressoar dos significados que
as relagdes interpessoais assumiram apo6s a descoberta da soropositividade para o HIV,
transformando as relagdes e produzindo uma série de emocoes e sentimentos permeados
pelo novo status. Enquanto na primeira, o cerne se estabelece no imaginario sobre si, a
segunda tem seu cerne nas relacbes e como estas repercutem.

Com base na CHD, construi dois dendrogramas com as categorias e suas
subcategorias (classes). Nestes, foram destacados vocabulos por meio da analise de

Resultados e discusséo

46



relevancia demonstrada pelo valor x2, acima 3,84 (Barbosa et al., 2022; Camargo; Justo,
2016). A escolha dos vocabulos para compor os dendrogramas se deu por minha definigcéo,
de acordo a ilustrar de modo claro pontos importantes que fizeram parte de minha analise
para categorizacdo tematica.

Na Figura 3, apresento a descricdo das duas subcategorias que compdem a primeira
categoria: “Impressoes apos a descoberta do diagnostico”, em que se apresentam a
percepcéo das participantes sobre o diagnéstico positivo para o HIV, com a construgédo
simbdlica em torno da descoberta do diagnéstico, das crencas do que é conviver com o
HIV, das mudancas da vida a partir deste marco, assentados sobre a imaginacédo de como
se daria essa nova convivéncia com um organismo vivo que Ihes habita de modo totalmente
indesejado; e “RelagOes interpessoais apds o diagndstico”, em que as mulheres
significam as percepcbes e afetos em relacdo a familia e as pessoas de modo amplo. A
descoberta do status sorologico € um marco importante, pois traz consigo repercussoes
internas e externas bastante expressivas, sendo importante compreender os significados
atribuidos a este momento e os impactos produzidos ao longo do tempo.

Figura 3 — Dendrograma da Classificagdo Hierarquica Descendente da Categoria “Mudancas de vida
apos a descoberta da sorologia positiva para o HIV”.

Mudancas de vida apds a descoberta

da sorologia positiva para o HIV

ImpressBes apds a Relagbes Interpessoais
descoberta diagndstica ap6s diagndstico
Classe 2 (25,62%) Classe 1 (25,42%)

Palavra x2 % Palavra X2 %
Positivo 323 100 Familia 434 T
Imaginar 32,3 100 Pessoa 412 439
HIV 271 100 Relacionamento 40,2 742
Conviver 26,4 100 Contar 299 512
Vida 91 379 Envolver 238 745

Fonte: Autoria propria, 2023.

Na Figura 4, apresento a descricao das trés subcategorias que compdem a categoria
“InteracOes sociais apos a descoberta da sorologia positiva para o HIV: Percepcoes
da vida apdés o diagnéstico”, em que as mulheres relatam os momentos de crise,
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destacando a solidao, a busca pela fé&, o medo de transmitir o virus, principalmente aos
filhos durante o parto, momentos carregados por alto niveis de ansiedade; “Convivéncia
social apos o diagnéstico”, em que abordam a convivéncia em eventos sociais, a vida
familiar, a convivéncia no ambiente de trabalho, e as dores emocionais resultantes da
frustragcdo trazida pela convivéncia; e “A percepcao da assisténcia no servico de saude”,
na qual apontam as dificuldades em expor suas duvidas em relagéo a medicacgéo, além da
sensacgdo de nao acolhimento dos profissionais, bem como os mudltiplos significados de

estar em uma consulta.

Figura 4 — Dendrograma da Classificacdo Hierarquica Descendente da Categoria “Interagdes sociais
apos a descoberta da sorologia positiva para o HIV”.
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Classe b (18,34%) Classe 4 (12,56%) Classe 3 (18,05%)

Palavra X2 % Palavra x2 % Palavra x2 %
Crise 391 909 Casa 1754 559 Falar 179 24,7
Deus 36,7 51 Aniversério 56,1 100 Tomar 1209 565
Sozinho 224 611 Depressivo 275 83,3 Médico 80.3 589
Nascer 307 733 Trabalhar 211 38,2 Consulta 19,4 58,8
Ansiedade 224 100 Bairro 35 100 Remédio 718 571

Fonte: Autoria propria, 2023.

A AFC foi utilizada em consonancia com a CHD, propiciando a andlise visual da
proximidade dos vocabulos (Camargo; Justo, 2016). A partir do grafico, € possivel verificar
a proximidade dos vocabulos, identificando por meio das cores, tanto a proximidade das
palavras, quanto das classes (Figura 5).

Ao analisar o grafico da AFC, observa-se a segmentagcdo bem definida das
subcategorias, com excec¢do das seguintes: “Percepgcoes da vida apés o diagnostico”
e “Convivéncia social apds o diagnéstico”. Tal proximidade traz a importante reflexdo
de que nossa autopercepgéo ou a forma como nos vemos esta intrinsecamente ligada ao
modo como nos relacionamos socialmente e com os significados que assumimos nesta
relacéo. Esta questéo é relevante, haja vista o impacto sobre a qualidade de vida das
MVHIV de acordo com os significados que atribuem a prépria vida e a como se identificam
perante seu nucleo social, fato que pode muitas vezes ter impacto extremamente danoso
do ponto de vista da saude mental.
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facteur 2 - 26.77 %%

Figura 5 — Andlise Fatorial de Correspondéncia Das Narrativas.
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Para a similitude, objetivou-se a analise do grau de relagdo entre as palavras

presentes no corpus, determinada por um grafico (Camargo; Justo, 2016; Marchand;
Ratinaud, 2012) que permitiu a validagéo interpretativa, dando origem a construcao das
categorias e subcategorias (Figura 6), nas quais verifica-se tanto a proximidade das
palavras quanto a largura da filogenia que as conecta. Quanto mais largo o trago que une
as palavras, maior a intensidade de conexao entre os termos. Este estudo, em consonancia
com a dos trechos das narrativas da CHD, permite a validagédo da construcéo das categorias
e subcategorias, assim como a verificagdo pormenorizada de cada tema.

Como resultado, destaca-se a simbologia da palavra “falar’ no centro do gréfico.

As suas conexdes com palavras como “descobrir”, “pessoa”, “pensar”’, “novo”, “medo”,
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“tratamento” e tantas outras validam as andlises que deram origem as categorias e

subcategorias, fato que se tornara evidente mais a frente com a discussao detalhada de cada

uma delas. A palavra “falar”, centralizada na analise, torna-se importante quando refletimos

sobre a dificuldade em falar sobre a tematica, evidente nas narrativas. A amplitude de

significados expressos, a densidade das historias, a intensidade dos sentimentos, tornam

relevante o simbolismo da palavra, tendo em mente todo o imaginério que esta traz, bem

como o sentimento das pessoas em decorréncia do status sorolégico da mulher.

Figura 6 — Analise de similitude das narrativas.
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A partir de todo o processo, pude destacar temas, detalhando cada subcategoria, e
realizei o refinamento dos resultados, o que propiciou a construg¢éo da discusséo de modo
objetivo. Para cada uma das subcategorias realizei uma analise de similitude, de modo a
apresentar os vocabulos presentes, para além dos destacados nos dendrogramas, tornando
visivel os diversos aspectos que me possibilitaram a constru¢do de um grafico tematico.
Proponho, desta forma, a facilitagdo da compreensao da minha linha de raciocinio, de modo
a justificar a ndo necessidade de repetir trechos das narrativas, que foram apresentadas
na integra.

Darei inicio agora as discussdes das subcategorias a partir dos temas presentes,
identificados nas narrativas submetidas a anéalise do software Iramuteq. Por meio da
similitude, observei a ligagdo entre os vocabulos presentes nas narrativas que, associados
a leitura em profundidade, propiciaram a compreenséo dos significados, dando origem aos
temas destacados nas subcategorias, apresentados nas figuras subsequentes aos graficos.
Cada apresentagéo de subcategoria foi composta por um gréafico de andlise de similitude e
uma figura com destaque dos temas contidos.

Desta forma, comego a discussdo das subcategorias: “Impressdes apds a
descoberta diagndstica” e “Relacoes interpessoais apds o diagnoéstico”, pertencentes
a categoria “Mudancas de vida apos a descoberta da sorologia positiva para o HIV”.

6.3.2 SUBCATEGORIA “IMPRESSOES” APOS A DESCOBERTA DIAGNOSTICA

A Figura 7 apresenta o exame de similitude desta subcategoria, observando-se

nela palavras como “morte”, “vida”, “pessoa”, “teste”, “problema”, “HIV”, “resultado”,
“s6”, “mundo”, que demarcaram pontos fortes. Estas associa¢des, em consonancia com
a analise dos textos em profundidade, revelaram pontos de significados expressivos, que

perpassam por temas relacionados ao momento da descoberta, apresentados na Figura 8.
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Figura 7 — Analise de similitude da subcategoria “Impressdes apo6s a descoberta diagnéstica”.
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Figura 8 — Gréfico das tematicas da subcategoria “Impressdes apo6s a descoberta diagnéstica”.
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Ainda hoje, a descoberta do diagnostico acarreta um cataclisma de emocdes na
MVHIV. A atuagéo do profissional de satde no momento da revelacdo do diagnostico e
a oferta de suporte psicossocial sdo fundamentais para a prevencdo da ocorréncia de
problemas, como também para auxiliar a pessoa a lidar com sua nova condi¢do de vida
(Brasil, 2017; Lima et al., 2017; L6bo et al., 2018).

E possivel observar tanto relatos que trazem consigo acolhimento quanto julgamento.
Na narrativa da participante Borboleta Fénix verifica-se, claramente, a repercussdo da
auséncia de empatia durante a revelagao diagnéstica na UBS, resultando em pensamentos
nebulosos e tempestuosos, até o alivio da acolhida no SAE, que lhe transmitiu segurancga

e fortaleceu sua caminhada de autocuidado, que perdura até o momento.

Nisso quando falei com o médico, ele disse vocé sabe que é que tem HIV,
né! Respondi que ndo. Minha voz embargou, fiquei sem acreditar, mas nao
chorei, nada disso. Ndo entendi o que ele falou, estava entrando em um
ouvido e saindo pelo outro. Ele questionou de novo, vocé tem nocao disso?
e respondi, n&o, estou sabendo agora com vocé me falando. Fiz o teste, mas
ninguém falou nada [...] Ele ficou sem jeito, e disse, vocé esta. Vou confirmar
que vocé tem o HIV e a gente vai te encaminhar para uma unidade de saude
especifica, que se chama SAE [...]. A ficha caiu, mas ndo me desesperei.
Estava bem amparada psicologicamente por quem estava me atendendo.
Ainda ndo tinha passado na obstetra aqui, acho que em uma Unica consulta.
Ela também deu uma orientacdo boa, me senti muito bem acolhida. Acho que
por isso que néo pirei [...]. O pessoal da UBS ndo tem conhecimento, por isso
que encaminham (Borboleta Fénix).

Ja quando se analisa o relato da participante Depressao, pode-se observar o
quanto o nao acolhimento do parceiro e da rede de apoio pode ser danoso a qualidade de
vida da MVHIV.

[...] tinha conversado com meu parceiro, pai do meu filho e ele comecou a me
tratar diferente, isso ajudou bastante a ficar pra baixo. Perdida, ndo sabia o
que fazer [...] Eu ja estava morando com ele, estava passando por problemas
familiares e ele me acolheu. Descobrir tudo isso foi um baque, ndo sabia o
que fazer (Depresséo).

As demais participantes fazem meng¢do sobre o momento em que descobriram
seus diagnosticos, falam sobre a repercuss@o do acolhimento profissional, das atitudes
de seus parceiros, de suas familias, sendo possivel compreender os diversos significados
que atribuem a este momento que todas percebem como traumatico, marcado por medo,
desespero, inseguranca e culpa.

O momento da descoberta do diagnéstico é permeado por uma série de significados
que, uma vez estabelecidos, podem marcar toda a forma como a PVHIV ird encarar a
convivéncia com o virus e a vivéncia de seu tratamento. Tal situacdo é marcada pela
maneira como o transmissor da revelagcédo realiza a abordagem, pela acolhida ou a
auséncia dela, no ato da revelacéo diagnoéstica (Lobo et al., 2018; Muniz; Brito, 2022).

Nas narrativas, verifica-se que a descoberta é marcada por sentimentos negativos que
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impactam drasticamente as emoc¢des das MVHIV. O sentimento de culpa pela infeccéo, a
suspeita do parceiro como fonte de infec¢céo, a percepcéo da trai¢cdo, tornam ainda mais
complexo o cenario (Amaral et al., 2023; Muniz; Brito, 2022; Santos et al., 2021).

E possivel observar que, com o passar do tempo, ha a transformagao dos significados
a respeito da convivéncia com o virus, que vai se desmistificando, transformando-se de
sentenca de morte para a convivéncia com uma condi¢éo cronica de saude (Muniz; Brito,
2022; Santos et al., 2021). Esta transformacao parece ter ligagao direta com a assisténcia
recebida, que pode tanto promover uma ressignificacdo do prognostico de vida da MVHIV,
quanto levar ao abandono de tratamento. Esta € uma justificativa vital para que ocorra
a continua capacitacao dos profissionais de saude na revelagdo diagnéstica, bem como
na realizacdo do seguimento clinico a longo prazo (Cavalcante et al., 2021; Muniz; Brito,
2022).

A maneira como a rede de apoio recebe a revelacdo do diagnostico também possui
importante repercusséo. Ao analisar as narrativas de Protecao e Depressao apresentam-
se dois extremos; 0 apoio da mae de Protecdo em um momento delicado foi crucial para
a elaboracdo do diagnéstico; enquanto o ndo acolhimento do parceiro de Depressao
proporcionou momentos angustiantes e sensacado de abandono, impactando sua vida e
escolhas ao longo do tempo.

[..] falei: mé&e, tenho uma coisa pra te contar, eles me encaminharam para
um lugar porque o meu teste pode ter dado positivo, como pode ter dado
negativo. No meio do caminho fui forte, chegando em casa chorei e expliquei
a situacéao para ela. Minha mae em momento algum chorou, ela foi a pessoa
mais sensacional, sem enrolar! (Protegc&o).

Mas ele ficou diferente comigo, comecou a esfriar. Era o tipo de pessoa que
fazia de tudo para me agradar, tudo mesmo. Me tratava super bem, era todo
dia café na cama, a gente sempre safa junto, conversava sobre varias coisas.
Comecou a me tratar indiferente, nao fazia mais questdo de me agradar
em nada, a gente parou de conversar, se afastou completamente de mim.
Comecei a me sentir sozinha, tipo e agora? Até que um dia, estava com 6
meses, 0 clima continuava a mesma coisa, ele chegou e pediu para eu sair da
casa dele (Depressao).

O acolhimento da rede de apoio € vital para saude mental das MVHIV, auxiliando
no enfrentamento dos sentimentos negativos que perpassam a descoberta do diagnéstico,
independentemente do nivel de acolhimento recebido no momento da revelagdo (Muniz;
Brito, 2022; Parker; Aggleton, 2021; Santos et al., 2021).

Aspecto importante se refere ao fato da ndo percepgéo de risco das mulheres a
infeccdo por HIV. A crenga na monogamia, a ndo evidéncia da infecgdo pelo HIV, na aparéncia
da parceria sexual, a confianga no companheiro acarretam o aumento do risco de infec¢éo
pela entrega da responsabilidade da prépria prevencao a terceiros (Silva et al., 2023).

Desde o0 comecgo da pandemia, em 2020, os casos de infeccdo por HIV em mulheres

néo foram foco relevante de preocupacgéao, por elas ndo serem vistas como grupo prioritario.
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Entretanto, desde 1990, ha significativa parcela de infecgéo entre mulheres, sendo que, em
2022, estas corresponderam a 46% das novas infec¢gdes no mundo e 29% no Brasil (Brasil,
2022; UNAIDS, 2022). A escassez de campanhas publicitarias voltadas para percepgéao
de risco, a necessidade de testagem, inclusive entre mulheres que vivenciam relagcbes
estaveis, a criacao de politicas publicas que priorizem o rastreio do virus para além do
periodo da gestacdo, entre outras acdes, sdo de vital importancia para mudanca da
percepcao social sobre a suscetibilidade da infeccéo entre as mulheres (Silva et al., 2023).

A maneira como a MVHIV percebe como parte da sociedade interpreta a infec¢édo se
mostrou bastante impactante, impedindo-a de lidar com sua propria infec¢éo. O imaginario
da exclus@o no caso de exposi¢do publica do diagnéstico e o fato de ouvir comentérios
referentes a terceiros que revelaram os proprios diagnésticos, fomentaram nas mulheres a
percepcao de que se expor pode ser danoso, resultando em sigilo na grande maioria dos
casos, 0 que nédo as isenta de sofrimento.

O desconforto por sentir a necessidade de esconder a sorologia faz com que muitas
vezes as MVHIV deste estudo sintam que vivem vidas duplas, como citado pela participante
Fé, que relatou ter medo do que vai acontecer quando morrer, como é que sera revelado
seu oObito:

Na verdade, fico pensando, meu Deus, quando sera que vou partir dessa para
melhor? quantas pessoas vao saber quem realmente sou. Isso para mim € um
segredo, que s6 compartilho aqui, com vocés, com meus filhos mais velhos e
minha irm&. Nao sei 0 que vai ser ali, as pessoas sabendo, tenho vergonha.
E como se tivesse roubado e ndo pudesse carregar. As pessoas nao veem
todos 0s angulos que a situagdo tem. As pessoas veem como uma doenca de
gente que nao presta, promiscua, drogado, mulher vagabunda. N&do vé que
pode acontecer, como aconteceu comigo. N&o tenho coragem de falar (Fé).

A recepcéo da revelagéo diagnéstica pelo parceiro também trouxe consigo grande
simbologia. A sorodiferenca entre o casal repercutiu de modos distintos, enquanto o
parceiro de Heloisa permaneceu com ela, o de Depressao se afastou. Porém, ambos os
casais se separaram apos certo tempo, o que resultou em solidao e dificuldade de manter
ou iniciar novo relacionamento.

A sensacéo de insegurancga sobre a maneira como as pessoas recebem a revelacao
do diagnéstico traz uma gama de sentimentos negativos que afetam tanto a saude mental
das MVHIV como também a sua integracdo na vida em sociedade. O modo como as
mulheres percebem o imagindrio social, suas posi¢cbes rigidas, julgadoras e por vezes
punitivas, afeta diretamente a forma como se auto percebem. A convivéncia com o virus
abrange diversos aspectos da vida social e, principalmente, o &mbito afetivo, o que por
vezes resulta na aceitacdo de relagcbes abusivas, a mulher acaba se subjugando por medo
da solidao, ou se abstendo de relagcbes sexuais e de relacionamentos (Silva et al., 2023).

A fala de Borboleta Fénix sobre a desconfianca de que a indUstria farmacéutica ja
possua medicamentos capazes de curar a infec¢@o e que omite essa informagcédo de modo
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a manter a sustentabilidade de uma doenca crénica, com a necessidade de manutencéo
da TARV ao longo da vida, é algo que passeia no imaginério das PVHIV, assim como da
sociedade:

Espero que venha a vacina. N&o crio expectativa, até porque se fala dessa
vacina ha tantos anos. Acredito que ja tenha, mas por questbes politicas,
dinheiro, devem segurar para que os medicamentos de HIV fagam o giro
capital. D& mais dinheiro a pessoa conviver com o HIV a depender de
medicamentos do que n&o ter. O remédio é caro é mais lucrativo para eles
manter assim, entao pra que a vacina? (Borboleta Fénix).

Os questionamentos recorrentes sobre vacinas ou inje¢cbes que substituem a
tomada de comprimidos diarios foram recorrentes em consultas assistidas por mim, assim
como em conversas informais com os usuarios no balcéo da farmécia. Desde a descoberta
do virus em 1981 até a criacéo de testes diagnoésticos, a descoberta da primeira droga e o
avanco da TARV, ocorrem questionamentos do porqué néo se descobriu de fato uma cura
para a doenga.

As caracteristicas virais, os mecanismos de replicagdo e os alvos imunitarios como
I6cus da infecgdo tornam o HIV um agente viral extremamente desafiador; entretanto, a
compreensao destas particularidades na maior parte das vezes se encontra totalmente
aguém das pessoas que convivem com ele.

As mudancgas ao longo dos Ultimos, que aparentemente deslocam a busca por
uma cura definitiva para mecanismos de prevencédo, fomentam este imaginario. Nessa
perspectiva, as PrEP e PEP, que possibilitam a prevencdo da infeccdo, bem como o
desenvolvimento de medica¢des que garantem a néo deteccdo da carga viral, fortalecem
os discursos profissionais que focam na adesédo continua a TARV (Melo; Bezerra, 2019).

Pesquisas (Brasil, 2022; Melo; Bezerra, 2019) afirmam que atualmente possamos
estar na ultima década de uma pandemia que perdura; neste cenario, o Brasil traz desafios
importantes, pois embora seja o0 berco das pesquisas de HIV no mundo, tendo despontado
como referéncia na area, ainda se defronta com mais de 36 mil novos casos/ano de acordo
com o ultimo boletim epidemiolégico.

Entre 2016 e 2022, uma série de ataques as politicas publicas e as campanhas de
prevencao foram fomentadas pelo governo vigente aquela época, o que dificultou o combate
da pandemia em territério nacional. Assistimos ao pragmatismo de que néo se deve falar
de sexualidade, de que este tema pertence a familia e ndo a politica, o que ocasionou
retrocesso na aplicagdo de uma série de politicas publicas implementadas ao longo dos
anos. Fato mais que consumado desse retrocesso se deu na integracdo do Programa de
IST/AIDS ao Departamento de Doengas Crbnicas e Infecgbes Sexualmente Transmissiveis
do Ministério da Saude, o que resultou na redugéo da dimenséo do programa, tanto em
visibilidade quanto em aporte financeiro que passou a ser dividido entre as diversas
doencas abrangidas pela pasta (Lima et al., 2022a).

O empenho da ciéncia na busca da compreensdo sobre o virus e seu desnudar
ao ponto de alcancar a descoberta da cura, ainda é fator desafiador, mesmo com todo
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avancgo tecnolégico dos ultimos anos. N&o se pode negar também que, embora o Brasil
seja referéncia mundial no campo de pesquisas sobre o HIV, os ultimos anos foram duros
no campo da ciéncia, com ataques sistematicos contra a academia e até mesmo contra as
universidades publicas, fato que repercutiu no desenvolvimento cientifico do pais (Lima et
al., 2022; Santos, 2022).

Nao se pode, contudo, menosprezar toda a caminhada até aqui; basta lembrar que
nos anos 2000 ainda perdurava uma sentenca de morte para as pessoas que conviviam
com o virus, algo que lhes conferia até mesmo um caréter de invalidez e que justificava
aposentadorias devido a intensidade dos efeitos colaterais da terapia.

Com os avancos cientificos na area, verifica-se atualmente a mudanca completa
deste quadro, de modo que o atual esquema de TARV, estabelecido como primeira
linha, tem por objetivo alcangar a indeteccdo da carga viral nos primeiros trés meses,
possibilitando melhora do perfil imunologico do paciente, de modo a reduzir drasticamente
as incapacitac¢des geradas pela AIDS (Rodrigues, 2023; Lima et al., 2023). Para além disto,
observa-se a ampliagdo do uso de PrEP, com ampliagdo da distribuicdo para diversos
grupos como estratégia de politica publica no combate a novas infec¢des, dado consolidado
em pesquisas cientificas realizadas na area (Rodger et al., 2019).

Vale salientar que com a auséncia da possibilidade de cura, as MVHIV deslocam sua
expectativa de bem-estar para o alcance da carga viral indetectavel, tendo em vista que com
0 alcance da supressao viral, o processo inflamatério sistémico é subjugado e a possibilidade
de transmissao viral fica inviabilizada. A esperanca de prognoéstico se estabelece neste
marco do tratamento, mesmo que 0 mecanismo ndo seja completamente compreendido pela
mulher. Tal expectativa se sustenta a partir da intervencao eficaz dos profissionais de saude
com o objetivo de promover a adeséo a TARV, de modo a garantir a saude e bem estar das
PVHIV a curto, médio e longo prazo (Rodrigues, 2023; Lima et al., 2023).

6.3.3 SUBCATEGORIA “RELAGOES INTERPESSOAIS APOS O DIAGNOSTICO”

A Figura 9 apresenta a analise de similitude desta subcategoria, observando que
nela a palavra Familia se apresentou no centro do grafico e ligada a diversos atores, como
pais, filhos e parceiros. Para além destes, observa-se também associa¢gdo com sentimentos
como medo, dificuldade, preconceito, amor e desejo, que estdo permeados por agoes,
como o imaginario de contar o diagnéstico, controlar a situagéo, sentir-se ameacgada, todos
pontos cruciais que abalam a vida das MVHIV. Estas associacfes, em consonancia com a
andlise dos relatos em profundidade, revelaram como se dao as relagdes sociais a partir do
momento da descoberta, para além das impressdes apresentadas na categoria anterior. A
composicao tematica da subcategoria estéa apresentada na Figura 10.
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Figura 9 — Analise de similitude da subcategoria “Relagdes interpessoais apds o diagnostico”.

grande
namorado s ;
amizade junto
fundo
aumentar preconceito
muther
normal
conhecer conversar
confianca contralar
situagao
medo ; filho
companheiro relacionamento . pai assunto
ex
iIrmao
infancia marido methor
avisar familia gente préximo
mée
devido questiio
[ pessoa viver
N vida
envolver
contar
1= gostar
relacdo
amigo
& saude
pEcclogy confrario
canmt complicado
amar L
SETIO
aceitar desejo
histdria ameaca
conversa ardior

Fonte: Autoria propria, 2023.

Figura 10 — Gréfico das tematicas da subcategoria “Relagdes interpessoais apds o diagnéstico”.
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Fonte: Autoria propria, 2023.
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Com relagéo a familia, a rede de apoio familiar € vital para a manutencéao da saude
e da qualidade de vida da MVHIV. A auséncia desta rede e a marca social percebida pela
infeccdo podem resultar em negacgéo da doenca, depressao, abandono ou menor adesao
ao tratamento (Lima et al,, 2021a, 2022b). Dentre as narrativas, é possivel verificar as
possiveis repercussdes a partir do posicionamento familiar apés a revelagdo do status
sorolégico; a amizade entre mée e filha colaborou para que Yasmin lidasse melhor com
seu diagnostico, ndo vendo problemas em transmitir essa informagéo em seu nudcleo social
ampliado. Por outro lado, Gratidao S2, que tem em seu pai um importante foco de percepgéo
de preconceito, omitiu o diagnéstico mesmo durante uma internagdo, comprometendo o
restabelecimento de sua saude.

Acho que muitas pessoas se afastaram no comeco, mas também sempre fui
muito de boa em relagdo a amizades. Sou filha Unica, entdo sempre fui muito
apegada a minha mée. Nunca fiz questdo de amigas. Se tivesse, bem, se ndo
tivesse, bem do mesmo jeito. Mas as pessoas ficam receosas (Yasmin).

A minha familia é dificil. Meu pai ndo aceita de jeito nenhum, falo pra ele
que venho tomar vacina aqui, e ele sempre diz que aqui é s6 pra aidéticos
(Gratidao S2).

Conforme citado anteriormente, as constru¢des sociais em torno do diagnostico
promovem repercussbées na maneira como a MVHIV vivencia sua experiéncia de
soropositividade. O medo do nédo acolhimento, do preconceito e do julgamento social a
que pode ser exposta, resultam muitas vezes na omissdo do diagnéstico para a familia,
promovendo intenso sofrimento. A mulher teme que aquilo que habita sua imaginacéo,
proveniente de uma percepcéo social distorcida, que desloca a infeccdo para grupos com
comportamentos tidos como julgaveis, potencialmente possa advir de seus entes queridos
e modifique a visdo que estes possuem a seu respeito (ABIA, 2018).

Quando se analisam as repercussoes da revelagdo diagnéstica para os parceiros
afetivos, verificam-se os diferentes cenarios que se apresentam, assim como os efeitos
que promovem sobre saude psicossocial das MVHIV. O ex-marido de Tempestade ao
saber do diagnéstico construiu uma narrativa condenatéria, ameagadora e constrangedora,
atribuindo a culpa da infec¢do ao ex-namorado e negando qualquer possibilidade de ser o
transmissor, algo que caiu por terra no momento em que realizou a testagem. A partir de
entao, ele se torna um fardo, requerendo de sua parceira 0 acompanhamento e o incentivo
quase continuos para promover seu autocuidado, fato também descrito por Gratidao em
relagdo ao seu marido. De outro modo, o parceiro de Depressao passou a se comportar
de forma diferente diante da dificuldade de elaboracéo da nova realidade e da rejeicéo, o
que ressalta a importancia do acolhimento da parceria afetiva, tanto para qualidade de vida
quanto para a sanidade psicossocial da mulher.

Ai falei com meu ex marido também, ele ja comegou a me culpar, falando que
a culpa era minha, que peguei do outro, que ia matar o outro, fez um rebolico
na minha vida [...] falei pra ele “olha, se vocé né&o se tratar, ndo vai mais tocar
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em mim, porque quero viver, tenho meus filhos e muita coisa ainda pra viver,
pra ser feliz e se vocé ndo quer, o problema seu”. Foi onde ele se mexeu pra
vir, mas que tive “vai na consulta, marca 1&”, ele “ai, mas ndo consigo, o que
falo?”, eu “vai la, leva os papéis”, ele “ndo tem os papéis, ndo tenho, nédo
trouxe”. Entdo n&o quero mais isso, também quero ser cuidada, quero alguém
que cuida de mim, se néo tiver isso, fico sozinha (Tempestade).

Meu ex-marido depois que ele soube, eu que trouxe ele aqui com a doutora
X, os exames dele, foi barra pra ele. Na época ele estava sozinho, ndo estava
com mulher nenhuma. Ajudei muito ele. Hoje ele ficou bem. Hoje tem uns 4
anos que nao o vejo ou fico sabendo, espero que ele fique no canto dele,
porque tenho meus filhos também, mas ele ndo quis, ndo quis ser ajudado
(Gratidao).

[...]tinha conversado com meu parceiro que estava comigo, pai do meu filho
e ele comegou a me tratar diferente, isso também ajudou bastante a ficar bem
pra baixo mesmo. Perdida também, nédo sabia o que fazer (Depressao).

Na relagcéo afetiva, o medo do preconceito, do abandono e da discriminagéo resulta
no temor do que ha por vir ap6s a revelagado diagnostica. Diante disto, verifica-se que as
MVHIV elaboram diferentes estratégias para lidar com as possiveis repercussdes, sendo
por vezes o siléncio da revelacdo uma alternativa visitada de modo recorrente. Nesse
sentido, o abandono pode resultar no adoecimento mental das MVHIV, potencializando
o descuido da saude e, até mesmo, a desvalorizagcao da propria vida. Por outro lado,
o0 acolhimento fraterno, a preocupacdo e o cuidado, fazem as mulheres florescerem,
tornarem-se confiantes ao tomar posse de sua saude a fim de garantir a seguranga, sua e
do parceiro (Santos et al., 2021; Stefanini et al., 2019).

N&o se pode ignorar o fato de que muitas mulheres veem a maternidade como
forca de vida (Fernandes et al., 2017; Lima et al., 2021a, 2022b) e, em muitos casos, como
grande motivadora do autocuidado (Lima et al., 2021a; Teixeira et al., 2017a). Quando se
analisam as narrativas, verifica-se a imensidao de significados que os filhos tiveram na
vida das mulheres. Para Yasmin, veio como luz que salvou sua vida, lembrando que ela s6
descobriu o diagnostico por causa da gravidez; Borboleta Fénix, que mesmo vivendo em
cenario conturbado, tem na filha mais velha o apoio que precisa para continuar buscando

o autocuidado.
[...] o que me deu forga foi minha filha, minha gestacéao [...] A minha palavra é
Yasmin, ela que me deu forcas desde o comeco, e até o final (Yasmin).

Todo dia acordo, agora com mais frequéncia pois estou mais apegada a
minha filha mais velha, essa daqui ainda estou tentando, por questdo do pai,
nédo tem a ver com o HIV (Borboleta Fénix).

Depressao e Heloisa tém nos filhos a razdo pela qual retomam a caminhada,
mesmo em um quadro de sofrimento emocional intenso.

Chorei de paz quando o bebé veio. Nossa Senhora, foi um alivio. Falei “agora
vai dar tudo certo” [...] O bebé foi minha maior motivagdo (Depressao).

Comecei a ter umas crises de ansiedade, foi bem complicado, foi um ano
horrivel, o primeiro ano da minha filha. Ela me ajudou muito, porque se nao
fosse ela, acho que tinha me afundado (Helofsa).
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Fé, Gratidao, Tempestade e Gratiddo S2 buscam nos filhos apoio nos momentos
de crise, de modo a suavizar o caminho a ser percorrido.
Quando contei para os meus filhos, eles comegcaram a buscar informacao,
até para conversar comigo, poder falar “ah, mae, mas néo é desse jeito. Nao
precisa ficar assim. M&e, ninguém transmite assim e assado”. Minha filha mais

velha tem 32 anos, tem um de 29, outro de 22 e a menina com 14. Meus filhos
mais velhos sdo muito inteligentes (Fé).

Ai quando cheguei em casa decidi que ndo queria mais esse tipo de
pensamento. Pedi perddo para Deus e disse que n&do queria saber disso
nunca mais. Pedi muito perd&o para Deus por tudo que queria fazer, posso
dizer que por duas vezes Ele usou meus filhos para impedir (Gratidao).

Seus filhos estado al, sua filha estudando, trabalhando, comprou apartamento.
E uma vida normal, sdo filhos 6timos. Entdo ndo tem porqué vocé ficar com
dé de si, vamos encarar, sair dessa tempestade, desse inferno (Tempestade).

S6 minha filha sabe... desde quando descobri, que contei pra minha filha,
ela ndo levou muito a sério, adolescente. Mas sempre falamos de tudo, nosso
relacionamento € bem aberto (Gratidao S2).

Nessa perspectiva, faz-se importante ressaltar que a informacéo profissional sobre
a seguranca da TARYV, tanto nos efeitos que podem ser promovidos sobre o feto quanto
na efetividade da prevencgéo da TV, € vital para o livre exercicio da maternidade entre as
MVHIV, haja vista os iniUmeros beneficios que esta pode trazer as suas vidas. A liberdade
de escolha e a seguranca na vivéncia do processo de reprodugdo quando a mulher
decide por ser mde devem ser o foco da prestacdo de assisténcia a saude reprodutiva,
de modo a promover a qualidade de vida das mulheres no exercicio de sua sexualidade e
reprodutividade (Lima et al., 2021a).

Deve-se destacar que o impacto da soropositividade feminina na rotina familiar é
expressivo. Devido ao medo do abandono, da estigmatizacdo e da discriminagdo, muitas
mulheres temem a revelacdo do diagnéstico (Brasil, 2010; Lima et al.,, 2022b; Lébo et
al.,, 2018; Teixeira et al., 2017a). As raizes desta questdo estdo fixadas na historia
social da infeccdo e repercutem na forma como as MVHIV experenciam a vivéncia da
soropositividade, tanto no contexto familiar quanto no afetivo e social. Como se observa
na fala de Tempestade, o apoio da amiga foi fundamental no processo de elaboracdo do
diagnostico e no enfrentamento das situagdes adversas que se apresentaram. Entretanto,
mesmo sendo alguém de alta confianca, houve o questionamento sobre ser deixada de
lado ap6s a descoberta.

Perguntei: “mas vocé ainda vai ser minha amiga?”, porque estava me sentindo
um nada, me sentindo o pior dos seres (Tempestade).

Heloisa refere sua prima como fonte de apoio no momento de crise e a tem como
suporte para seu enfrentamento. Borboleta Fénix traz o desejo de revelar a amiga que
considera mais para “frente” (moderna), porém, ndo se sente segura o suficiente para fazé-
lo. Ja Yasmin traz em sua fala que revela a todos, que quem gosta de verdade permanece,
mas relata que muitos se afastaram ao saber.
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E ai minha prima comegou a me fazer companhia em casa. Todo dia ela ia la
de manha e ficava até de noitinha, quando meu pai chegava pra ficar comigo.
Isso me ajudou bastante. Meu pai me deu um cachorro, isso ajudou também
(Heloisa).

Pensei em contar para uma amiga, porque sei que ela € mais descolada,
porém, ainda nao contei, ndo achei o momento certo [...] as vezes a gente
escuta de um ou outro algum comentario, e quando vocé esta do outro lado,
VoCé pensa “poxa, entdo se falar é assim que vou ser vista?” (Borboleta Fénix).

Hoje todo mundo que convive comigo sabe. Nao tenho problema nenhum em
falar que sou positiva. Quer ser minha amiga, seja. Quer comer no meu prato,
coma. N&ao quer? A porta ta aberta, pode ir embora (Yasmin).

Conviver no nucleo familiar e social ja &, por si, algo bastante desafiador. Se
acrescentarmos a este cenario a convivéncia com o HIV, verificam-se situagbes de
preconceito, tanto no imaginario quanto no factual das MVHIV. Tais situa¢cdes marcam a
vida destas mulheres, e auxiliam no delineamento da propria percepgdo, que contribui
muitas vezes para construcdo de uma imagem autodepreciativa, que se apresenta em
quadros psiquiatricos, comportamentos ansiosos e depressivos, que afetam drasticamente
a qualidade de vida, como também as relacOes socioafetivas que se estabelecem apds o
diagnostico (Lima et al., 2021a).

Compreender este cenario auxilia na identificacdo da importancia de se buscar a
conscientizacdo das pessoas que convivem com MVHIV, explicitando de modo claro e
objetivo como se estabelece a infeccdo, suas repercussoes, salientando sempre o carater
crénico, com grande chance de permanéncia da saude e auséncia de risco de transmissao,
enquanto a TARV se mantém ativa em adesao adequada, desmistificando a soropositividade
ndo sb para quem convive com o virus, mas para todos os pertencentes ao circulo social do
individuo (Lima et al., 2023; Loureng¢o; Amazonas; Lima, 2018).

A partir deste ponto, darei inicio as discussdes das subcategorias presentes na
categoria “Interacoes sociais apos a descoberta da sorologia positiva para o HIV”,
na qual se destacam como a convivéncia com o HIV afetou as rela¢des sociais e afetivas
a partir das percepgdes das MVHIV. Sao elas: Percepgbes da vida apds o diagnéstico;
Convivéncia social ap6s o diagnostico; e Assisténcia no Servigo de Salde.

6.3.4 SUBCATEGORIA “PERCEPCOES DA VIDA APOS O DIAGNOSTICO”

Na subcategoria “Percepcbes da vida ap6s o diagnéstico”, na Figura 11, que
apresenta a andlise de similitude, observa-se que a crise se apresenta ao centro e esta
ligada tanto a palavras que remetem a pessoas, como filhos, amigos, sentir-se sé, quanto
a sentimentos como cansago, percepgdo de coisas horriveis, ruins, piores, além de
ansiedade. Essas associacdes, em consonancia com analise dos textos em profundidade,
revelaram pontos de significados expressivos, que perpassaram por temas relacionados ao
momento da descoberta, apresentados na Figura 12.
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Figura 11 — Analise de similitude da subcategoria “Percepgdes da vida apds o diagnostico”.
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Figura 12 — Grafico das tematicas da subcategoria “Percepgdes da vida apds o diagnéstico”.
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Quando se analisam as narrativas a partir do tema saude mental, verifica-se a
influéncia direta das relacdes sociais e afetivas; Amor, por exemplo, relata o quanto a
relagdo conturbada mobilizou sua atengcdo, deixando em segundo plano seu proprio
cuidado para cuidar do parceiro; apenas quando se afastou dele, percebeu a profundidade
da dor emocional que a atingia e repercutia na sensacéo de estar suja, requisitando horas
de banhos ou limpeza da casa, a¢des que a acalmavam.

[...] no comecgo aceitei bem a histéria da doenga, o impacto, porque queria
ajudar ele e depois de quatro meses, tive uma depresséo que achei que fosse
morrer. A Unica coisa que pedia para Deus era: “tira a minha vida”. E dificil...
ainda é muito dificil para mim. N&o sair de casa, € néo ir trabalhar, é nao
querer falar com ninguém, n&o atender telefone, ndo abrir a porta, ndo acender
a luz.... Simplesmente levantava, dava mamar para o meu bebé, tomava
banho e dormia. Tomava 10, 15, 20 banhos por dia, era a unica coisa que me
acalmava. Tive varias crises de ansiedade, e durante a crise, ou eu limpava ou
tomava banho. Eu estava cansada, 10 vezes por dia, tomava muitos banhos e
quando a crise estava muito forte, passava uma hora e meia, duas, trés dentro
do banheiro embaixo do chuveiro o tempo todo. Cheguei a pagar uma conta
de luz de R$ 650,00 porgque eram muitos banhos por dia (Amor).

Depressao cita o quanto o afastamento do parceiro ap6s o diagnéstico, as ameacas
por medo de que revelassem sua sorologia a alguém, assim como a frieza na relagédo

afetou seu estado emocional, desestabilizando-a completamente.

Acho que ele tem medo de se envolver de novo. Uma vez a gente discutiu e
ele meio que quis me humilhar, falando “vocé fica falando para as pessoas
que vocé tem imunidade baixa, que ndo sei o que...”. J& me perguntaram por
conta do remédio, falei que eram uns remédios porque estou com a imunidade
muito baixa, falei que eram vitaminas. Af ele meio que me ameacgou. Quando a
gente brigou ha um tempo, uma vez ele falou que vai tirar o Cadu de mim. Ele
vem com essas ameagas, que ia contar para as pessoas o que tenho, porque
ele é o unico que sabe [...] O ex-namorado foi uma pessoa que, acho, me
ajudou para que ficasse mais depressiva sabe (Depresséo).

Tempestade relata duas perspectivas, a do vitimismo do ex-marido que, mesmo
sendo o vetor da infecgdo, requisita seu cuidado apds cenas de julgamento verbal; e a do
ex-namorado que, apods saber do diagnostico, mesmo tendo uma relacdo de afastamento e
reaproximacgodes, afasta-se completamente e foge de qualquer dialogo.

[...] ele ja comecgou a me culpar, falando que a culpa era minha, que peguei
do outro, que ia matar o outro, fez um rebolico na minha vida [...] O outro
desapareceu, a gente nédo se falou mais. Perguntei “vocé foi ao médico? me
preocupo, quero saber se vocé esta bem”. Ele “ah, depois a gente conversa,
agora ndo da pra falar”. Falei “ah meu, vou respeitar (Tempestade).

Em relagdo a fé em uma forca superior, verifica-se que a crenca foi, por vezes, o
ponto de sustentacdo em que as MVHIV buscaram apoio, quando todo o restante parecia
estar desestabilizado. Depressao cita figuras religiosas como fontes de inspiragdo para se
estabilizar e cuidar de seu filho. Tempestade ndo denomina uma divindade, mas atribui a

positividade a relevancia para que as coisas entrem nos eixos, vendo 0s momentos em que
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se abalou, como fraqueza e negatividade. Fé atribui a sobrevivéncia, em todo seu processo
de vivéncia com a infec¢éo, a Deus, a sua crenca n’Ele sempre a amparou nos momentos
de desespero. Gratidao relata que nos momentos em que as ideagdes suicidas passeavam
em sua mente, Deus se utilizava das vozes amigas para salva-la de seus devaneios.
Foi quando me apeguei a Deus de novo, Fabio Teruel me ajudou muito. Ele
€ um ministro, meio como se fosse um pastor, mas nao se refere a religiao
nenhuma. Pastor Anténio Jr. também, ele &€ muito fofo, ndo sigo religiao, ndo

gosto. Ndo é que nao goste, sou cristd, tenho fé, mas ndo sou de seguir
religido. Eles me ajudam muito, me deu muita forga (Depresséo).

Das 2 uma, ou vocé se enfia em uma cama, dorme e morre, fica la chorando
até a morte chegar ou vocé luta [...] sou uma pessoa pra cima, animada, forte
(Tempestade).

[...] sou uma pessoa que tem tanta Fé em Deus, acredito que nada nessa vida
& por acaso, existe o que tem que ser e o retorno de cada um [...] De repente,
nessa vida néo fiz nada, mas nao sei 0 que aconteceu antes. Entéo, ja que Ele
me deu essa carga, to carregando (Fé).

Vérias de chegar quase la, mas parece uma coisa Deus na hora vinha com
uma palavra do nada, principalmente do meu mais novo que vinha e falava:
“mé&e hoje eu sonhei com vocé, sonhei que vocé tava no lugar tdo bonito”,
“mae, vamos viajar nés dois de novo?”, ou vinha o outro e falava: “nossa mée,
hoje vocé ta tdo bonita hoje”, entdo coisas assim que me faziam pensar que
n&o podia fazer isso (Gratidao).

Em todas as narrativas, ha algo relativo a crenca em alguma forgca presente mesmo
que de modo subjetivo. O apegar-se em Deus nos momentos de angustia e de abandono
e a crenga na cura sao formas narradas representando a importancia da fé na vivéncia
da experiéncia de conviver com o HIV. A descoberta de uma doenca, a vivéncia de um
momento conturbado, as dores emocionais e os relacionamentos dificeis, podem contribuir
para busca de apoio na fé, que se traduz em narrativas de se apegar a Deus, apoiar-
se em religides ou representantes de fé, em busca de conforto e acolhimento das dores
emocionais no campo do divino. O exercicio da fé contribui para maior adesao ao cuidado
na perspectiva de salde, porém, pode resultar no abandono de tratamento para aqueles
que se defrontam com narrativas religiosas que negam a existéncia da ciéncia ou da
eficacia do cuidado em saude (Santos et al., 2019).

Em relacéo aos filhos, observa-se que diversos significados sé@o atribuidos durante
as narrativas. Enquanto Yasmin detalha que a filha é a razéo de ela estar saudavel, por
permitir que descobrisse a infecgdo por HIV nos exames da gravidez; Heloisa relata que,
por alguns momentos, teve dificuldade em olhar para filha, pois via nela a razao de saber
seu diagnéstico. Ja, Amor trouxe o medo de beijar seus filhos pelo receio da transmisséo,
tornando-se reativa ao contato fisico, algo que lhe causava enorme sofrimento.

Acho que uma coisa que me deu muita forca foram os meus filhos. Quando
descobri o HIV... descobri em 2015, no comego do ano. Estava gravida da

minha terceira gestagéo [...] Entdo, o que me deu forga foi minha filha, minha
gestacao (Yasmin).
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Em 2017 foi bem complicado, ndo conseguia ficar perto da minha filha. Estava
muito ruim, muito ruim mesmo da cabeca. Olhava para ela e pensava “foi por
causa dela que descobri 0 que tenho, se nao fosse ela, ndo saberia”. Nao
culpando ela, mas olhava e via o motivo de saber o que estava passando
(Heloisa).

Fé relata abertamente que ser bem orientada a fez ndo temer ter sua filha e enfatiza
que em momento algum pensou em aborto, deixando claro que esse tema passeou em seu
imaginario.

Gragas a Deus ela ndo tem nada, porque ja sabia da minha condicéo, entao
fiz todo tratamento pensando naquilo. Mas em momento algum pensei em
abortar a minha filha. Sabia da possibilidade, que se fizesse direitinho ela nao
ia nascer doente. Em momento algum pensei em tirar minha filha (Fé).

Gratidao S2 relata que a filha é sua base de confianca, que foi uma das poucas
pessoas com quem se abriu sobre o diagnostico, o que ndo ocorreu nem mesmo com 0s
médicos durante a internacéo.

S6 minha filha sabe... Desde quando descobri, que contei pra minha filha
[...] Foi quando percebi que tinha algo de errado. Foi quando fiz o exame e
vieram oito médicos na sala. N&o sabiam o que eu tinha, me falaram que meus
exames estavam muito alterados. Porém, desde o inicio eu sabia o que era,
mas n&o falei para os médicos (Gratiddo S2).

Um ponto importante trazido por Gratidao refere-se ao relato da morte do filho, em

que compara a dor da perda a da descoberta do HIV, considerando a Gltima mais intensa.

Quando perdi meu filho, me fechei para o mundo, por um més, ndo queria
mais viver também. Mas depois pensei que a vida dele se foi, mas que tinha
de continuar, que tinha dois filhos para cuidar, tenho dois filhos para quem
olhar, ndo posso me entregar, se eles me perderem, teriam quem? S6 que a
perda do meu filho néo foi tdo dolorosa, l6gico que foi imensamente dolorosa,
mas néo doeu tanto quanto a descoberta da doenca. A doenga foi mais... por
isso que falo, nao é nem a doenca, é o preconceito (Gratidao).

Tal situagéo traz luz a intensidade de sofrimento que a descoberta do diagnéstico
pode acarretar, sendo necessario capacitacéo para a revelagdo do diagnéstico e devido
acolhimento da mulher. O fato comum a todas as MVHIV que participaram deste estudo
€ o0 ponto em que seus filhos se tornaram razdo fundamental para seu autocuidado e
inspiracao para nao desistir de si, mesmo em momentos em que a saude emocional ficou
severamente abalada.

A convivéncia com os filhos promove uma base de apoio importante para a
sociabilidade das MVHIV. Além de conferirem um aspecto de seguranca, devido ao fato
de reduzirem o medo da soliddo, potencializam o autocuidado materno desde a gestacéo,
pelo desejo de participarem da vida dos filhos. Como observado, mesmo diante de
tantos significados positivos em relacéo a maternidade, a repercusséo da descoberta do
diagnéstico foi capaz, inclusive, de afetar este aspecto tdo importante para as mulheres. O

temor em relacdo a saude dos filhos, a possibilidade de transmissao viral, o impedimento
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da amamentagcdo, o medo de que a morte pudesse impedir o cuidado da crianca, sado
questbes presentes tanto nas narrativas quanto na literatura que aborda a tematica; trata-
se de um fator promotor de ansiedade, algo que afeta de modo importante a qualidade de
vida das MVHIV. Refletir sobre os diversos significados que a gestacdo e a maternidade
podem ocasionar a vida da mulher soropositiva é fundamental, de modo a possibilitar a ela
uma experiéncia agradavel, positiva e segura (Cavalcante et al., 2021; Lima et al., 2022b,
2022a).

Outro ponto relevante nesta tematica se relaciona diretamente ao papel social
esperado das mulheres. Independentemente do status sorolégico, a cobrangca pelo
exercicio da maternidade é presente na vida das mulheres, sendo questionado tanto
pela sua efetivacdo, quanto pelas formas como ele se da. O desejo por néo ter filhos
¢é fator motivador de estigmatizagéo e preconceito (Silva; Pinho; Sousa, 2023). Conviver
com o virus ndo isenta a mulher de tais cobrancgas, sendo esta, por vezes, potencializada,
principalmente do ponto de vista emocional. Seja pelo desejo de ndo gestar ou pelo
medo da exposi¢cao da soropositividade na gestagdo e no parto, pela ndo amamentacéo,
pelo parceiro; séo diversos os cenarios que se apresentam no contexto da vivéncia da
expectativa do papel social da mulher, o que causa estresse e ansiedade para que aquelas
que convivem com o virus (Lima et al., 2022a, 2022b; Silva; Pinho; Sousa, 2023).

O desejo de ser mée nao se altera pela presenca do virus, e 0s anseios e medos
oriundos da maternidade podem ser expressivamente potencializados por esta presenca.
Questionamentos sobre a percepcdo de responsabilidade da mulher em relacdo a
gravidez, ao uso da TARV, as multiplas gestacdes que ocorrem na presenca dos virus,
sd@o contextos que surgem dentro dos servicos de saude por parte dos profissionais, algo
percebido tanto nas narrativas quanto nos relatos da observacéo participante. Fato que
merece atencdo é que muitas destas questdes que permeiam a vidas dessas mulheres nao
sdo aprofundadas, ndo se conhecendo ou mesmo desconsiderando, as razdes reais da
necessidade de cuidado.

A dificuldade de negociacdo com o parceiro sobre métodos contraceptivos, o
excesso de medicacbes ingeridas no dia a dia, o cansago do tratamento, os sentimentos
relacionados a infec¢do, a maternidade como fonte de normalidade, tantos significados
podem estar sob a penumbra de uma gravidez e que precisam ser explorados e acolhidos,
para que a mulher tenha acesso a assisténcia de qualidade, que Ihe configure melhora real
na qualidade de vida (Ferreira et al., 2021; Lima et al., 2022a, 2022b).

As relagdes sociais produzem significados importantes. Gratidao relatou varias
situacdes de discriminagéo, a do episédio do saldo de beleza onde fazia as unhas, que
passou a exigir que levasse seus materiais, e a forma como percebeu o ocorrido fez com
que desejasse nao ir mais ao local. Relata também o inquérito acusatorio que sofreu de
um rapaz com quem teve relagdes sexuais e que, sabendo sua sorologia, divulgou para
as pessoas do bairro mesmo tendo usado preservativo, o que a fez chorar e desejar se
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isolar, além do relato sobre o cliente que diz ter parado de se alimentar em uma barraca
de comida, pois soube que os donos conviviam com HIV, fato que a indignou e a fez se

posicionar explicando a infecgéao.

Cheguei no salédo, ela tinha esterilizador, e como sempre ia, me ofereceu
um pacote. Fiz por 3 meses. E do nada ela chegou para mim, dizendo que
estavam fazendo umas mudancas, e que a partir daquele dia eu teria que
levar os meus alicates. Quando questionei o porqué, ela disse que era uma
nova regra do saldo. S6 que conhecia muitas pessoas que ela atendia, entao
fui perguntar, e para todo mundo que perguntei, ndo sabia nada da tal nova
regra do alicate. Ai logo deduzi que alguém tinha contado para ela. Ai fui, levei
meus alicates, e questionei se alguém tinha contado, ela respondeu que sim,
questionei se ela ndo tinha esterilizador, porque s6 fazia unha onde tinham
esterilizador, ela respondeu que sim, ai disse que se ela usasse corretamente,
quando colocasse os alicates la para a proxima cliente, o esterilizador ja teria
matado tudo que tinha. Ela disse que ndo queria que me ofendesse, respondi
que tinha me ofendido sim, e ndo voltei mais (Gratid&o).

Teve um rapaz com quem me envolvi, ficamos juntos pouco tempo, ele mora
no meu bairro e ficou sabendo do meu diagndstico, apareceu |4 em casa me
cobrando porque nao tinha falado nada. Respondi que nao falei porque esse
era um problema meu. Ele respondeu que tinha que ter contado, porque ele
tinha se arriscado ficando comigo. Respondi que ele néo se arriscou de forma
alguma, mas que se quisesse vinha com ele fazer o exame, porém, afirmei
que nunca tinha ficado com ele sem camisinha. Ele disse que néo é s6 assim
que pega, na hora me estressei, sai chorando um monte (Gratid&o).

Trabalho com comida. Vendia caldo e churrasco, em um ponto em um
bairro onde morava ha tempos atras. Chegou um cara conversando comigo,
comegou a comer, beber e falar abobrinha. Falou para mim assim: “seu
churrasco é muito bom, vocé tempera com o que?”, enquanto falava, ele vira
e diz: “no terminal de 6nibus x, comia muito churrasquinho daquele casal que
tem 14”. Falei “o pessoal gosta muito do churrasco deles S&o pessoas limpas,
vocé vé gue usam touca, luvas, vé que é higiénico”. Al ele disse: “S¢é que
parei de comer |4, fiquei sabendo que eles tém HIV, j& pensou se o cara se
corta?”. Disse: “mas vejo que eles sao higiénicos com tudo”. Me deu raiva.
Fiquei 2 horas conversando com o cara, explicando que néo era assim. Falei:
“ainda tem muita desinformacgao, muito preconceito que fala mais alto do que
a doenca”. Na minha cabeca, é isso (Gratidao).

Borboleta Fénix trouxe a lembranga o ex-marido que, ao apertar a mado de um
homem que conhecia o diagnostico, correu para lava-la por medo de se infectar, o que hoje
reforca 0 medo de revelar seu diagnostico. Fé recordou o comentario da colega a respeito
de pernilongos, sugerindo-os como vetores de infec¢do, o que lhe causou constrangimento
e magoa, fortalecendo o medo da quebra de seu precioso sigilo.

Conheci um vizinho, na época que era casada, e a gente ficou sabendo. Meu
ex-marido quando pegava na méo da pessoa, cumprimentava normal, mas ai
depois corria para lavar a méo, por falta de conhecimento (Borboleta Fénix).

As pessoas falam que ndo incomoda, que ndo doi, mas é triste ouvir um
comentario maldoso, desagradavel. Ja ouvi uma pessoa falar, uma vez que
a gente viajou para praia, “nossa, mas aqui tem muito pernilongo, e se picar
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fulano e picar a gente?”. Falava de uma outra pessoa que abriu para todo

mundo que tava fazendo tratamento, e a pessoa falando para mim. Ela nem

sonhava que eu tinha problema, mas aquilo, da um impacto dentro da gente,

sabe. Como se vocé ta sangrando ali por dentro, a pessoa néo ta vendo (Fé).

Ja Heloisa relatou que ao revelar seu diagnostico a um novo parceiro ressignificou a

infeccéo, antes achava que ninguém iria deseja-la, a ndo ser o pai de sua filha que ja sabia

sobre seu diagnéstico; agora, no entanto, sabe que isto ndo é verdade. Yasmin fala com

naturalidade sobre sua sorologia para aqueles com quem convive e aparenta lidar bem com

as questdes que se apresentam, apesar de reconhecer que varias pessoas se afastaram
dela apds saberem de seu diagnéstico.

Sei que caso a gente termine, ndo que tenho um plano B, mas tenho uma
outra pessoa, que pode me suprir o que ele ndo vai. Penso assim, se ele nao
quiser, sei de alguém que vai querer, e se sei que ndo vou passar para ele, €
al mesmo que vou de peito aberto porque ndo tenho como transmitir (Heloisa).

Hoje todo mundo que convive comigo sabe. Ndo tenho problema nenhum
em falar que sou positiva. Quer ser minha amiga, seja. Quer comer no meu
prato, coma. Nao quer? a porta ta aberta, pode ir embora. Porque quando as
pessoas gostam de vocé, elas aceitam vocé do jeito que €, ndo importa o que
vocé tem (Yasmin).
Gratidao S2 relata preferir permanecer em sigilo absoluto, pois teme ser destratada
por seu diagndstico; imagina que o comportamento ao qual seréa exposta sera similar ao do
seu pai, que diz que onde ela se trata, so se tratam “aidéticos”.

A minha familia é dificil. Meu pai ndo aceita de jeito nenhum, falo pra ele que
venho tomar vacina aqui, e ele sempre diz que aqui é s6 pra “aidéticos”. Falo
pra ele que meus exames tinham dado alterac&o, e que estou tratando meu
sangue. S6 minha filha sabe... (Gratidao S2).

A forma de se relacionar socialmente estéd intimamente ligada ao modo como as
MVHIV se observam a partir da infecgéo e o quanto de informagéo possuem a respeito. A
autopercepcéao se torna o parametro de base para as expectativas que criam sobre como
serdo vistas socialmente. A marca atribuida a determinados grupos sociais no comeco da
pandemia permanece ativa no imaginario de muitas MVHIV, assim como da sociedade. A
marginalizacéo de grupos erroneamente classificados como de risco acarreta, ainda hoje,
uma marca estigmatizante atribuida pela sociedade, que julga os comportamentos sociais
a partir da crenca de um padréo de moralidade. Tal fato marca a vida dos que convivem
com o virus, que se refugiam no sigilo, temendo serem revelados e, assim, se tornarem
anormais aos olhos de seu nucleo social (Parker; Aggleton, 2021; Silva et al., 2020).

A partir dos avangos do tratamento, verifica-se o prolongamento da expectativa
e melhora da qualidade de vida das PVHIV, o que possibilita a desmistificacdo de se
conviver com o virus, tornando-se mais frequente a vivéncia de relagbes afetivas entre
casais sorodiferentes. Quando se analisa a repercussao da TARV nas primeiras décadas

da pandemia e se compara com o atual cenario de tratamento, constata-se a inegavel
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melhora da qualidade de vida a partir do alcance da carga viral indetectavel (Silva; Duarte;
Lima, 2020; Silva et al., 2021), o que potencializa a vivéncia de relagbes de modo saudavel
e seguro.

Entretanto, apesar da normalidade biolégica da convivéncia com a infecgéo, tais
relacbes tendem a sofrer com o preconceito e o estigma, acarretado pelo desconhecimento
sobre o processo saude-doenca da infecgdo por HIV por parte da sociedade. Tal situagéo
também pode ser manifestada dentro da relagdo do casal, conferindo uma marca de
depreciacao simbolica, o que acarreta sofrimento. A vivéncia desta experiéncia pode ser
traumatica para as MVHIV, sendo a revelagédo do diagnéstico tida como um dos apices do
momento de crise, que se torna ainda mais intenso com o sentimento de carater negativo
da recepcéo da noticia por parte do parceiro (Silva et al., 2021; Stefanini et al., 2019).

O medo do preconceito, principalmente por parte do parceiro afetivo, pode acarretar
na escolha pela adog¢éo do sigilo, o que contribui para um profundo sofrimento das MVHIV
(Lima et al., 2022a, 2022b). Tal fato se torna evidente, sendo a duvida ou a dificuldade na
revelacdo do diagnéstico um fato muitas vezes usado como justificativa para manutencao
de relagdes afetivas conflituosas, como no caso de Heloisa e Gratidao, ou até mesmo de
abstengéo de relagbes sexuais, o que aconteceu por longo periodo com Fé.

Acho que ter o HIV me influencia a ficar com ele, porque por mais que saiba
que ele ndo € a ultima pessoa do mundo. No comeco, pensava: como uma
pessoa vai reagir se souber que tenho? Sera que vao aceitar como ele aceitou?
Coloqguei na cabeca, vou ficar com ele, porque se néo ficar, ndo vou ter mais
ninguém. Ele meio que ajudava também, porque por diversas vezes ouvia ele

falar: vocé nao vai arrumar ninguém como eu, se néo for eu, vocé nao vai ter
ninguém. Querendo ou néo, isso fica na cabeca (Heloisa).

Depois do meu ex-marido tive uma relagao, conheci um rapaz daqui. Fiquei
4 anos com ele, mas assim, a gente ta separado, mas quase voltando quase
voltando. Mas acho que a gente se da bem com ele na casa dele e eu na
minha. Que nem agora mesmo, fui para |4 sdbado a noite, e estou vindo hoje.
Vim com ele, faz tratamento também. Mas falei para ele: “filho, vocé ndo poe
na sua cabeca que a gente perto ndo da?”, porque ele é muito ciumento, ele
tem um ciime doentio (Gratid&o).

Sobre contraceptivo, aqui, quem conversou comigo foi a psicéloga. Mas falava:
néo esté fazendo falta, e ela sempre dizia que ndo pode, que era jovem, mas
concordava, e falava para esperar. Mas a sexualidade era tranquila, nao estou
aquela coisa, mas de vez em quando rola. Hoje nao tenho mais namorada,
por opcéo (Fé).

O impacto do diagnéstico sobre a sexualidade das MVHIV é expressivo. Como se
observa com Gratidao S2, que ja trazia em sua trajetéria um historico de abuso por parte
do pai, e que ao descobrir o diagnéstico, associa estar com alguém como uma violéncia e

deseja nao transmitir o virus a outros como fizeram com ela.

Em relagdes, sempre tive problemas, porque com 14 anos sofri abuso do meu
préprio pai. Por causa disso, ndo conseguia ver homem na minha frente. Com
o tempo desandei, ficava com quatro homens em uma noite. Nao sei dizer
que processo foi esse, de balada, essas coisas. Pode ter sido ai que peguei
o virus, ou ndo. Quando resolvi me relacionar s6 com um, foi quando descobri
o virus (Gratiddo S2).
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Gratidao relata o término do relacionamento por ndo conseguir revelar seu
diagndstico e, desta forma, ndo conseguir explicar o porqué exigia o uso do preservativo
pelo parceiro, que dizia abertamente ndo gostar de usa-lo.

Depois do meu marido, ele foi a Unica pessoa. Tive outro relacionamento
de 6 meses, mas terminei porque ele ndo aceitava a camisinha, e eu nao
conseguia contar. Achava que 6 meses ainda n&o era algo sério assim. Até
porque n&o vou sair com o cara hoje e ja sair contando. Ele ndo entendia o
porqué da camisinha, porque ele ndo gostava, geralmente eles ndo gostam
mesmo (Gratidao).

Amor fala sobre o impacto do diagnostico sobre o desejo sexual, dificultando que o
ato sexual acontecesse.

A gente era casado h& 2 anos, mas néo se sentia a vontade. Ele falava que
nédo conseguia. De certa forma a gente dormia junto, mas era mais carinho.
Mesmo com preservativo a gente tinha bloqueio, tanto ele, quanto eu. Podia
rolar um clima, mas a gente n&o conseguia ir para cama juntos, 0 corpo ndo
respondia, por mais que a gente tivesse se beijando, se abracando, nao
conseguia chegar no ato final que era o sexo (Amor).

Heloisa relata que permaneceu muito tempo em uma relagdo com outra pessoa
por medo de nao ser desejada por seu diagnostico, algo que mudou quando comegou a
conhecer outras pessoas que a desejavam e se preocupavam com ela.

Cologuei na cabeca, vou ficar com ele, porque se néo ficar, ndo vou ter mais
ninguém. Ele meio que ajudava também, porque por diversas vezes ouvia ele
falar: vocé néo vai arrumar ninguém como eu, se nao for eu, vocé néo vai ter
ninguém. Querendo ou n&o, isso fica na cabega. S6 que agora, ndo vejo mais
isso como um problema. Se nédo quiser ficar com ele, sei que vou ter outras
relacdes. E como voltei a trabalhar, conheci muita gente. Conheci caras que
falavam que era incrivel, que era linda, que tinham vontade de ficar comigo
(Heloisa).

Protecéao apresenta a questéo da retirada do preservativo como demonstracao de
confianca, algo que em sua percepgao a trouxe até o diagnéstico. Entretanto, agora, em
uma relacao estavel, percebe o desejo do parceiro pelo ndo uso do preservativo, e decide
que o melhor & buscar orientagéo profissional.

Sabe aquela coisa, parece que pra mostrar que ta firme em um
relacionamento... a gente encara a situacdo de vou tirar o preservativo para
ele saber que gosto, que amo, que estou nesse relacionamento e que ta tudo
bem, ndo tem nada de errado. E um sinal de confianga (Protecéo).

A gente se viu, obviamente transou com preservativo. Depois disso, falei:
namorado, vou fazer uns exames a mais, o0 que vocé acha de fazer os seus
também? Ele: quais exames? Eu: o de doencas sexualmente transmissiveis,
um mais completo para essas coisas. Ele: acredita que nunca fiz? é, nunca
fiz, mas vou fazer. Obrigado por me incentivar a isso [...] Conversei com ele:
preciso contar uma coisa, ndo contei antes porque nédo tenho a obrigacado de
contar. Estou contando agora, porque vocé disse que esta querendo noivar,
morar comigo, € porqgue é uma coisa que posso precisar da sua ajuda, que
vocé fique ao meu lado [...] Ele: entdo quando vocé fizer exame, também vou
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fazer. Vocé vai tomar o remédio, vou falar com meu médico, mas nao vejo
necessidade de tomar remédio. Realmente ndo quero ter uma relacdo com
preservativo com vocé, porque estou levando nosso relacionamento a sério.
Tipo, quero me casar com vocé, quero ter uma vida com vocé, uma familia.
Quero ter uma vida normal com vocé, porque nés somos normais. Vou fazer
tudo o que for preciso para a gente continuar tendo um relacionamento e a
gente poder tirar, se puder, o preservativo dessa relagao e se vocé... no sei
se tem alguma coisa que possa tomar (Protecao).

Yasmin demonstra em sua narrativa um importante dominio sobre sua sexualidade,

relatando que utilizou o preservativo interno quando ia para “balada” e, assim, caso se
expusesse em uma situacao de risco sob uso de alcool, ja estaria prevenida.

O homem pode engravidar 360 mulheres em um ano, mas é a mulher que
fica centrada no método contraceptivo. Usei o preservativo feminino. Mas
ninguém falou nada comigo, foi s6 eu mesmo. Quando era mais nova, em
escolas mesmo, sempre ensinavam, porqgue a camisinha feminina existe ja ha
muito tempo. Até cheguei a usar algumas vezes. As vezes vai para balada,
ja vai com ela, porque vai que vocé esta bébada e acontece alguma coisa,
ja ta com ela, ja ta protegida. As vezes a gente faz loucuras. Entdo foi assim
por muitos anos.

Outro ponto importante a ser observado se refere ao contexto de acesso a essas
informacdes; enquanto Borboleta Fénix, conta que néo foi orientada sobre vivéncia
saudavel da sexualidade e uso de contraceptivos, Gratidao relata a recomendagéo de uso
do preservativo, mesmo ela e seu parceiro tendo diagndstico positivo para o HIV. Ao mesmo
tempo, observa-se a diferenca da orientagdo recebida por Gratidao, da recebida por Amor,
ambas tém a orientacéo de uso, porém, Amor recebe em conjunto a informagéo de que
esta orientacéo € provisoria, até o periodo em que a carga viral indetectavel for atingida e
ambos estiverem seguros para a néo transmissao viral. Heloisa relata o desejo de retirar
o preservativo das relagbes sexuais apés o periodo de indetec¢do recomendado e sente
seu companheiro inseguro quanto ao pedido. Ha diversos contextos nesta tematica, como
a vivéncia da sexualidade e o uso de contracep¢ao e o como lidar com a descoberta do
diagnostico.

O assunto “sexualidade” ndo surgiu nas consultas, mas acho que porque nao
é tempo oportuno para isso. S&o sempre as mesmas perguntas, vocé ja tem
algum outro filho? descobriu agora ou ja tinha? A duvida dos médicos é saber
se venho com isso la de trés, até por causa da minha outra filha ou foi agora,

para saber como orientar o tratamento. E ai s¢ se fala nisso, mas néo se fala
mais a frente (Borboleta Fénix).

Entdo com o meu atual é mais facil, ele ja sabe. E mesmo assim no comego,
a psicéloga aqui ainda falou que mesmo ndés dois sendo positivos, tinha que
usar camisinha, para o virus néo ficar mais forte, respondia que estava bom,
mas n&o usava. Falo para o atual que gracas a Deus ja conheci ele assim,
porque sempre sobra para a mulher (Gratidao).

O Anjo sempre falava sobre preservativo: mesmo vocés dois estando
contaminados, o uso do preservativo é fundamental para vocés, para nao
transmitir um para o outro de novo [...] Vai olhando as cargas virais, depois de
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um tempo que voceés ja tiverem indetectaveis a gente conversa sobre vocés
voltarem a ter relagdo sem preservativo (Amor).

Tenho vontade de sentir ele na relacdo, € complicado porque 0 meu desejo
é para ser sem preservativo [...] S6 mesmo na parte sexual, que tenho
vontade de me envolver sem precisar me proteger, isso tem mexido muito
comigo na relacédo. Nao tenho vontade mais de fazer, porque sei que tenho
que usar preservativo, meio que corta ali. Tenho que fingir deméncia para
poder conseguir sentir alguma coisa [...] nesses 5 anos a gente sempre usou
preservativo, acho que pelos dois. Coloquei na cabecga que ndo podia passar
pra ele, e acho que na cabeca dele, ele precisa se cuidar. S6 que agora,
de uns tempos para ca, quis fazer sem. Cheguei a pedir para ele: vocé nao
pensa, ndo tem vontade, ndo tem nenhum desejo? Mas vi que isso para ele,
incomoda, nao se sente seguro. O que é normal, até porque voltei agora ao
tratamento, entéo entendi. S6 que sinto que mesmo que esteja indetectavel e
ndo passe, ainda assim ele vai ter medo de ter relagcdo sem preservativo. Isso
para ele € um empecilho muito grande, e me incomoda. Por mais que trabalho
na cabecga para me satisfazer da forma que a gente esta, quero mais para
frente, poder sentir a liberdade de nao precisar usar. Vejo que isso com ele
vai ser dificil. Tem que ser uma coisa bem conversada, caso ele diga néo, néo
sei como vai ser (Heloisa).

Na sexualidade o que mudou, foi s6 0 medo de transmitir. Negava a relacao,
principalmente quando sabia que a carga estava alta. Teve um periodo que
ela estava muito alta, cheguei a 15 mil, entdo falava néo, tinha medo. Mas
quando vi que isso comegou a afetar, falei: vou voltar a tomar a medicagao
porque me protegendo, consigo proteger ele também. E ai foi que as coisas
melhoraram (Yasmin).

A literatura cientifica traz que a falta de diadlogo nos espagos de saude sobre
sexualidade € algo problemético para a qualidade de vida das MVHIV (Lima et al., 2021a,
2022b; Silva et al., 2023, 2021). Como observado, varios sdo 0s cenarios que permeiam a
vivéncia da sexualidade. A auséncia ou ineficiente orientacdo dos profissionais de salde,
assentada sobre as necessidades individuais das mulheres, dificulta de modo expressivo o
alcance de uma experiéncia satisfatoria na vivéncia da sexualidade, que se da impregnada
por medo, desconhecimento, e resulta em frustragdo. Ao longo dos anos, com o avango das
tecnologias no campo da TARV, uma série de evolu¢des no tratamento e prevencéo vém
sendo desveladas. Com a descoberta da intransmissibilidade do virus, diante do alcance da
indetecg¢do da carga viral, que originou o conceito de indetectavel ou intransmissivel e com
o desenvolvimento da PEP e da PrEP', a gama de ferramentas que pode ser disponibilizada
a PVHIV, permite maior liberdade na vivéncia da sexualidade, possibilitando, a partir das
devidas orientacoes, a escolha por praticas sexuais conscientes, preventivas, e que nao se
tornem prescritivas apenas no uso do preservativo.

Entretanto, as narrativas das participantes mostram que o enfoque das orientacbes
tem sido amplificado, fornecendo maior robustez e seguranca as MVHIV nas informagbes

" Ingestdo de 2 comprimidos de Truvada (Tenofovir + Entricitabina) entre 2 e 24 horas antes da relagédo sexual e, caso
haja relacéo, ingestao de 1 comprimido apés 24 horas da ingestao da dose dupla, e um comprimido 48 horas da inges-
téo da dose dupla (Marin et al., 2023).
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que remetem a pratica segura de néo transmissao do HIV na vigéncia da indeteccéo. Ainda
€ realidade a presenca de discurso voltado para a ndo transmissao do virus e prevencao
da gravidez (Lima et al., 2021a), mas o vislumbre de mudancas neste cenario renova a
esperanca de uma pratica assistencial desconstruida de conceitos estigmatizantes, haja
vista a gama de politicas publicas brasileiras que reafirmam o direito ao livre exercicio
reprodutivo feminino no que concerne ao exercicio da sexualidade e planejamento
reprodutivo, independentemente do status sorologico (Brasil, 2018; Lima et al., 2022a).

Diante de um cenéario com nuances positivas identificadas neste estudo, a presenca
de estigma e preconceito € uma questdo bastante relevante, principalmente quando
hé indicativos da préatica de assisténcia poluida pelo estigma, como a vivenciada por
Protecao de modo tdo evidente, mostrando que profissionais frequentemente questionam
a veracidade do conceito de indetectavel = intransmissivel.

Nisso, conversei com a médica, ela perguntou: vocé toma algum medicamento
de uso continuo? Ela foi a primeira profissional da area da saude que conversei
fora do SAE e sei que é uma pessoa responsavel por dizer os resultados
desses exames. Falei: descobri recentemente que tenho HIV, ja estou
indetectavel, n&o corro risco nem para mim, muito menos para outra pessoa. ..
Ela olhou e falou: deve ser complicado pra vocé... perguntei o porqué e ela:
vocé vai se relacionar com alguém, tem que tomar cuidado porque pode
passar, pode colocar outra pessoa em risco. Ela olhou para minha cara e
falou isso. Ela quis que eu me visse como uma bomba relégio, como aquele
homem bomba gritando: vou explodir. Respondi: n&o, nao € isso n&o. Ja estou
fazendo tratamento, passo com psicélogo, médicos. Todos que me atendem
falam que n&o tem problema nenhum, e sei que ndo tem mesmo. Ja fui atras,
li, pesquisei, eles me passaram todas as informacdes necessarias. Mesmo
assim ela batia na tecla: mesmo assim, tomando o anticoncepcional vocé tem
que usar preservativo, porque o negoécio €... Ela queria que me visse... Ela
ndo falava vocé tem que usar preservativo porque pode pegar outra coisa.
Isso obviamente pode acontecer. Ela queria que usasse preservativo, mesmo
tomando anticoncepcional, como se essa nédo fosse uma decisdo minha,
fosse dela, porque na cabecga dela, poderia passar o HIV para outra pessoa
(Protecao).

Mesmo com literatura cientifica ratificando a seguranga, muitos profissionais
ndo creem completamente na prerrogativa que este conceito traz. E comum observar
profissionais médicos néo prestarem informacdes a respeito da ndo transmissibilidade com
o pretenso discurso de que mesmo que a carga viral esteja indetectavel, ha virus no corpo,
ou porque pode haver oscilagdes da carga viral no intervalo entre exames, o que poderia
comprometer a seguranca da néo transmisséao (Silva; Duarte; Lima, 2020). Tais contextos
dificultam a vivéncia de uma sexualidade saudavel e trazem duvidas as PVHIV, que veem
nos profissionais de saude sua fonte de informacao segura, e, destes, acabam recebendo

informacdes contraditérias, inclusive, que se contrapdem a literatura cientifica.
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6.3.5 SUBCATEGORIA “CONVIVENCIA SOCIAL APOS O DIAGNOSTICO”

A Figura 13 apresenta a anélise de similitude da subcategoria, observando-se que

a palavra “casa” se apresenta ao centro e esta ligada tanto a palavras que remetem a

parceiro, familia, ambiente do lar, trabalho, salde, e tempo, como dia, més ano, além de

eventos, como aniversario. Estas associagdes, em consonancia com a analise dos textos

em profundidade, revelaram pontos de significados expressivos, que perpassaram por

temas relacionados a convivéncia social, em diferentes contextos sociais apresentados na

Figura 14.

Figura 13 — Analise de similitude da subcategoria “Convivéncia social apds o diagnostico”.
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Fonte: Autoria propria, 2023.
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Figura 14 — Grafico das tematicas da subcategoria “Convivéncia social apés o diagnostico”.
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Fonte: Autoria propria, 2023.

A convivéncia social ap6s o diagnostico traz consigo uma infinidade de novos
significados, dependendo do contexto em que as relagdes se ddo. Quando se analisa
a convivéncia familiar no contexto do lar, algumas participantes relataram o medo da
contaminagéo da familia pelo compartilhamento de utensilios. A preocupagéo gerou grande
sofrimento e fez com que se alterasse a rotina, ponto de estresse importante na vida delas,
que se originou do desconhecimento sobre a infecg¢ao:

Quando cheguei em casa, acho que foi o momento mais louco. Tenho 2 filhos,
a filha com 21 anos, e um de 11. Fiquei cega, transtornada, com medo de
pegar um copo, de usar o banheiro. Tirei minha escova de dentes do copo
que estava. A hora que fui tomar banho, quando usei o banheiro, ndo queria
sentar no vaso. No banho, ndo queria me esfregar, usei xampu para ndo usar
sabonete. Foi um momento louco, desesperador (Tempestade).

[...] acabei de descobrir, minha mae descobriu comigo, descobri hoje. Ela
disse: vocé quer que converse com a sua mae também? Respondi: nao.
Conversa primeiro comigo, porque tenho que ir preparada dependendo da
noticia. Nao sabia do tratamento, ndo conhecia nada [...] Falei: minha mae
precisa separar garfo, essas coisas? [...] mas e a roupa intima e a calcinha?
Ela: ndo, a sua méae vai lavar tudo na mesma maquina, nada de separacgao.
Falei: t& bom. Vou chamar ela agora, t6 me sentindo mais confiavel. Chamei
minha mae, a aconselhadora conversou com ela, ai vi que minha mae estava
tentando digerir, tentando segurar (Protecao).

Quando descobri, separei todos os utensilios da casa, tinha pavor de alguém
usar, até para usar o banheiro tinha medo. Pensava que ela poderia pegar um
utensilio que eu usasse ou meu pai, e ai pegassem essa doenca. Achava que
era contagiosa (Gratidao S2).

Comecei a separar os talheres da casa, prato, copo que eu e ele comiamos.
Colocava em um lugar em que as criangas nao tinham acesso (Amor).

Ai vem a questéo de usar a toalha, os talheres, o vaso sanitario. Também tinha
essa questdo do vaso sanitario, por questdo do xixi que respinga, ndo sabia.
Sabia que passava em relagbes sexuais e por seringas, mas néo sabia se a
urina também, porque como sai de dentro do organismo, achava que também
poderia pegar (Borboleta Fénix).
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A prestagdo de orientagdo eficaz — com dispensagé@o de tempo suficiente para a
elucidagé@o das davidas, com a oferta de informacgdes claras e objetivas, desconstruindo
situacdes estigmatizantes e preconceituosas, frequentes no dia a dia da vivéncia das
relagcbes sociais — é fundamental para a melhora da qualidade de vida e a diminui¢éo drastica
do sofrimento, que acompanha a descoberta do diagnéstico sem o devido acolhimento
assistencial (Oliveira; Da Silva, 2023). E importante destacar que o aprimoramento da
assisténcia possui impacto significativo na vida intima das MVHIV, compreender que a
oferta de informacdo de qualidade repercute no dia a dia das mulheres torna claro aos
profissionais a necessidade da pratica assistencial qualificada.

Outra questédo importante se da no ambito das relagdes propriamente ditas, com
relatos sobre a maneira como percebem o comportamento dos familiares a respeito da
infeccéo:

Uma vez a gente discutiu e ele meio que quis me humilhar, falando: vocé fica
falando para as pessoas que vocé tem imunidade baixa, que n&o sei o0 qué. Ja
me perguntaram por conta do remédio, falei que eram uns remédios porque

estou com a imunidade muito baixa, falei que eram vitaminas. Ai ele meio que
me ameagou (Depresséo).

Guardei isso até os nove meses, ndo contei para ninguém. Quando fui ganhar
neném, com aquele medo de morrer no parto, comentei com a minha irma
[...] Uns 80% n&o sabem lidar, e vocé tem que aprender a lidar para ensinar.
Ainda tem gente que tem na cabeca, que se der um copo d’agua, vocé tomou,
ela vai pegar pelo copo (Gratidao).

Mas, infelizmente, a gente ndo pode chegar no lugar e tomar o remédio
abertamente ali. E mesmo na minha casa, procuro néo fazer isso na frente dos
meus filhos, porque, mesmo eles sabendo, sei que doi lembrarem o porqué
estou tomando e o que quer dizer (Fé).

Meu pai mesmo fala, pegou bichinho da goiaba, aquele ali € um imprestavel,
ninguém sabe por que esta vivo (Borboleta Fénix).

Preferia que as criancas ndo me beijassem mais. Meu bebé tinha mania de
beijar na boca, mas eu falava que nao queria mais. Tive um acidente em
casa, fiz um corte no brago, meu bebé veio correndo para me ajudar. Aquilo
me deixou desesperada. J& tinha oito meses que estava me tratando (Amor).

Na verdade, fico pensando, meu Deus, quando sera que vou partir dessa para
melhor? quantas pessoas vao saber quem realmente sou. Isso para mim é um
segredo, que s6 compartilho aqui, com vocés, com meus filhos mais velhos e
minha irma. N&o sei o que vai ser ali, as pessoas sabendo, tenho vergonha. E

como se tivesse roubado e n&do pudesse carregar (Fé).
Conviver com HIV, embora seja um fato biologico, internalizado e nédo evidente
de modo visual, possui enorme repercussao no imaginario tanto daqueles que tém o
diagnostico positivo para o virus, quanto da sociedade (Castro et al., 2023). A ameaca
velada do parceiro de Depressao, por medo de que pudesse ser exposto socialmente,
traz a tona as dificeis demandas da partilha do diagnostico. O temor de Fé sobre como

sera quando falecer, se sera exposta a todos sua condigéo, € algo que gera ansiedade e
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apreenséo. Gratidao relata algo que se torna sufocante, omitiu de todos o seu diagnéstico
até o momento do parto, quando por medo de morrer e deixar o filho desamparado, decidiu
revelar a irma. Ou a Fé, que prefere ndo tomar a TARV na frente dos filhos, porque cré
que tal ato pode gerar lhes sofrimento pela lembranca do motivo. Borboleta Fénix traz a
memodria a fala do pai, e justifica com ela a deciséo de ndo contar, por medo de ser vista
da mesma forma. Amor, por medo, preferiu que os filhos se abstivessem de contato fisico
com ela, tamanho medo de lhes transmitir o virus, ou o relato de pavor quando sofreu o
acidente doméstico.

Castro et al. (2023) aborda os diversos incidentes criticos que se dao apoés
o diagnostico por HIV, afetando éareas da vida como sexualidade, sentimentos e
relacionamentos sociais/afetivos na populacéo idosa. Fatos correlatos as narrativas deste
estudo se dao pelo medo da transmisséo; do preconceito pela exposi¢cao do diagnéstico;
do contato fisico; na busca da manutencgéo do sigilo, de modo a se proteger do estigma etc.
A andlise revela que independentemente da idade em que se estabelece o diagndstico, a
repercussao deste promove sérios impactos na vida das PVHIV, acarretando sofrimento.
Apenas com a prestacéo de assisténcia empatica e qualificada é possivel transformar este
cenario.

Em relagdo aos parceiros afetivos, € possivel observar os diversos impactos na
convivéncia que o diagnostico acarreta, independente deste também conviver com o virus.
O questionamento da origem da infecgdo € algo que surge no momento da descoberta e

resulta em didlogos dificeis, dolorosos e com caracteristicas de julgamento.

A primeira coisa que fiz foi ligar para o pai da minha bebé, querendo saber
se algum momento ele tinha feito o teste, recentemente. Era a Unica resposta
que queria dele [...] quando falei, ele entrou em choque. Ele disse, vocé esta
me dando cada noticia, primeiro fala que esté gravida, e agora fala que esta
com HIV. N&o sei se pulo do prédio, se vou na avenida me jogar na frente de
um caminhao (Borboleta Fénix).

A decisédo de comunicar o diagnostico consiste em um momento tenso, que requer
mobilizagdo emocional, intensificando o processo.

[...] preciso contar uma coisa, ndo contei antes por que n&o tenho a obrigagao
de contar. Estou contando agora, porque vocé disse que esta querendo noivar,
morar comigo, € porgue é uma coisa que posso precisar da sua ajuda, que
vocé fique ao meu lado. Se é isso mesmo que quer, precisa saber, quero te
dar esse direito de escolha [...] vocé nado iria me contar isso antes? Respondi:
se a gente ficasse somente na ideia de sermos namorados nao iria te contar,
porgue n&o sou um risco para vocé, ndo sou um risco nem para mim. N&o ia
contar porque n&o sou uma ameaca para ser obrigada a contar [...] Falei pro
namorado que as unicas pessoas que sabiam era minha mée, o psicélogo e
ele. Por ironia do acaso, coloquei meio que essa responsabilidade nas maos
dele, para ele entender que se alguma coisa vazar, foi ele (Protegéo).

[...] mas ele ficou diferente comigo, comegou a esfriar. Era o tipo de pessoa
que fazia de tudo para me agradar, tudo mesmo. Me tratava super bem, era
todo dia café na cama, a gente sempre saia junto, conversava sobre varias
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coisas. Comecou a me tratar indiferente, ndo fazia mais questdo de me
agradar em nada, a gente parou de conversar, se afastou completamente
de mim. Comecei a me sentir sozinha, tipo e agora? Até que um dia, estava
com 6 meses, o0 clima continuava a mesma coisa, ele chegou e pediu para
eu sair da casa dele [...] A gente nunca conseguiu entrar nos €ixos, ndo sei
por que, ele ficou com medo, ndo conversava comigo, era muito fechado.
Tentava ainda explicar para ele. Comecei a vir nas consultas, ele ainda veio
em algumas comigo, acho que aqui ele chegou a fazer o teste também, que
deu negativo (Depresséo).

Fiquei bem louca e avisei os dois, o primeiro falou, meu ex-namorado: nao,
fagco o exame todo ano. O ex-namorado tem na familia recorréncia de cancer
e morre de medo de desenvolver, entdo faz exame sempre. Ele: fiz exame em
dezembro e deu negativo. [...] Pensei: ndo € possivel, se ele fez os exames
e deu negativo, eu s¢ tinha feito o teste, ja tinha colhido a sorologia, [...]
Falei: bom, a ultima pessoa que fiquei foi com vocé. Se fez os exames e deu
negativo... ndo tinha ficado mais com meu ex-marido, pensei: entdo, tenho
esperanca. Falei com meu ex-marido também, ele ja comecou a me culpar,
falando que peguei do outro, que ia matar o outro, fez um rebulico na minha
vida. Falei: como vocé pode afirmar e se foi vocé? Vai me dizer que esse
tempo que a gente se separou, vocé nao ficou com ninguém, sé comigo? Ele:
mas as pessoas que fiquei eram sérias, perguntei: mas esta na testa? Estava
escrito assim, nao tenho? Porque se vocé olhar para mim, vai falar que eu
tinha? Como vocé podia adivinhar? Enfim, foi bem dificil, o outro se manteve
mais calmo, ndo sei se € porque a gente € do mesmo signo, a gente tem
jogo de cintura. O ex nao, ficou me marcando: a culpa é sua, vou atras dele,
vou matar ele. Falei: entdo vai la e mata ele, se mata, mas me deixa em paz
(Tempestade).

Pensar em um novo relacionamento, o dia que tivesse que falar, teria que
estar muito bem engajada com a pessoa, para ver se a pessoa ia entender. E
questéo de confianga, sera que depois de um tempo, se eu falar, a pessoa vai
querer continuar comigo? Se estivesse com o pai da minha filha seria normal,
porque ele foi atras das informacdes por conta do susto. Além dele ser uma
pessoa que ja sei que nao tem HIV, ndo misturaria cepas (Borboleta Fénix).

A revelacao do diagnostico acarreta alteracdes importantes na dinamica do casal,
tanto para aqueles que compartilham a positividade para o HIV, quanto para os que sao
sorodiferentes (Castro et al., 2023; Juliano; Andrade; Theobald, 2022; Lima et al., 2022b).
Ao descobrir a soropositividade, é frequente a duvida de onde adveio a infec¢édo, sendo
0 pensamento da transmisséo pelo parceiro afetivo atual a resposta 6bvia, algo que nem
sempre se confirma. Tal momento &€ marcado tanto para a mulher, quanto para o parceiro
por estresse, podendo resultar em dialogos tensos e dificeis.

O medo da soliddao pode influenciar na manutencdo de relacionamentos néo

satisfatorios, o que pode ser fortalecido pelo discurso do parceiro:

Acho que ter o HIV me influencia a ficar com ele, porque por mais que saiba
que ele n&o é a Ultima pessoa do mundo. No comego, pensava: como uma
pessoa vai reagir se souber que tenho? Seré que vao aceitar como ele aceitou?
Coloquei na cabecga, vou ficar com ele, porque se néo ficar, ndo vou ter mais
ninguém. Ele meio que ajudava também, porque por diversas vezes ouvia ele
falar: vocé néo vai arrumar ninguém como eu, se nao for eu, vocé néo vai ter
ninguém. Querendo ou n&o, isso fica na cabeca (Heloisa).
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A crenca de que n&o serdo aceitas por novos parceiros, e que o comportamento
masculino ndo monogamico é algo esperado, potencializa a permanéncia das MVHIV em
relacbes insatisfatorias por medo da solidao. A forma como o parceiro se comporta apos
a descoberta do diagnéstico repercute sobre os planos de vida das MVHIV, afetando a
forma como se percebem e veem suas potencialidades para construcéo de projetos futuros
(Castro et al., 2023; Lima et al., 2021a, 2022b; Paquiela et al., 2023). O medo de como sera
uma nova relacao afetiva, de como o futuro parceiro podera receber o novo diagnéstico,
a vergonha em expor o status soroldgico e o medo da vivéncia do preconceito, podem
fazer ndo s6 com que as MVHIV permanegam em relagdes insatisfatérias, mas também na
deciséo de permanecerem sozinhas, sem a perspectiva de busca por um novo companheiro,
algo traumatico, que pode afetar de modo intenso a sadde mental das MVHIV (Lima et al.,
2021a, 2022b; Paquiela et al., 2023).

A infeccao pode contribuir para o estabelecimento de processos traumaticos, que
dificultam a vivéncia das afetuosidades e podem até mesmo impactar a maneira como o
desejo pelo outro se manifesta.

Depois disso tudo, nunca mais tive homem na vida. Ndo sei como explicar,
mas hoje, lembrando do que aconteceu e da ultima relacdo sexual com
homem, é como se fosse uma agresséo. Sofri uma agressao la atras, que
gerou uma cicatriz, e qualquer outro homem que ia me tocar, ia sentir da
mesma forma. Entdo, ndo consegui mais [...] Sempre gostei de me informar,
saber como pega, como posso prejudicar alguém, como ndo posso. Tinha
uma amiga muito proxima e ela gostava de mulheres, mas éramos somente
amigas, s6 que daquela amizade foi surgindo sentimento. Demorou muito
para ir para cama com ela, porque faltava muita informagéo na minha cabeca,
do quanto poderia prejudicar alguém. A minha preocupacgéo era essa (Fé).

Em relagdes, sempre tive problemas, porque com 14 anos sofri abuso do meu
préprio pai. Por causa disso, ndo conseguia ver homem na minha frente. Com
o tempo desandei, fiquei com quatro homens em uma noite. Nao sei dizer que
processo foi esse, de balada, essas coisas. Pode ter sido ai que peguei o
virus, ou n&o. Quando resolvi me relacionar s6 com um, foi quando descobri
o virus. Ele veio aqui comigo quando peguei o resultado, mas o teste dele
deu negativo [...] nés conversamos normalmente, ele sempre pergunta se
estou bem, respondo que sim. Terminei a relagdo por conta de varias coisas,
mas a descoberta da infecg¢ao foi o principal, hoje nés somos amigos mesmo.
Me relacionei com ele, terminamos e conheci outra pessoa. Acho que foi
desse que peguei, mas ndo da para saber [...] Fora isso, ndo fiquei mais com
ninguém, e ja faz dois anos (Gratidao S2).

Teve um rapaz com quem me envolvi, ficamos juntos pouco tempo, ele mora
no meu bairro e ficou sabendo do meu diagndstico. Apareceu |4 em casa me
cobrando porque nao tinha falado nada. Respondi que nao falei porque esse
era um problema meu. Ele respondeu que tinha que ter contado, porque tinha
se arriscado ficando comigo. Respondi que néo se arriscou de forma alguma,
mas que se quisesse vinha com ele fazer o exame, porém, afirmei que nunca
tinha ficado com ele sem camisinha (Gratidao).

O comportamento do parceiro pode influenciar o modo como as MVHIV lidam com
questbes da vida, afetando os projetos futuros e a forma como lidam com os desejos:
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Tem hora que estou aceitando, tem horas que ndo, gostaria que o pai tivesse
outro comportamento. Ndo que voltassemos, mas em relacdo a coisas que
disse, como, vocé sabia dos meus planos, que meu sonho era ter um filho,
mas nao assim. Eu também tenho planos, também sonhei em ter uma familia,
porém, nédo fiz filho sozinha, ndo esperava essa gravidez, mas aconteceu.
N&ao posso sair culpando-o ou me culpar, nés dois fizemos (Borboleta Fénix).

‘No comeco achei que meu companheiro tinha continuado comigo por pena.
Tanto que falava que se ele quisesse ir, que podia, ndo tinha problema
nenhum. Mas ele ficou, ficou do meu lado, me apoiou muito. Acho que no
comeco foi bem tranquilo, sé que conforme foi passando o tempo, ndo por
questédo do HIV, mas a relagéo foi desgastando. A gente se afastou (Heloisa).

A descoberta da infec¢do pode influenciar o desenvolvimento dos relacionamentos

e o estabelecimento de novas relacoes:

Desde que me separei, nunca tive outra pessoa. Tem 1 ano e 5 meses, mas
ndo me sinto a vontade ainda. Nao sei, pode ser por causa da doenca sim,
mas também nédo é uma coisa que esteja a procura, prefiro organizar minha
vida (Amor).

Hoje ndo tenho vontade de me relacionar com ninguém. Acho que todos 0s
homens séo iguais, vdo me machucar. Me senti nas rela¢cées que tive como
um objeto sexual. Hoje acho que consigo controlar essa sensagdo, mas nao
sei ao certo (Gratiddo S2).

Meu ex-marido eu trato como alguém que eu conhego muito, sei coisas dele
que outras pessoas ndao sabem. Nos somos muito intimos, vivemos muitos
anos juntos. Mesmo querendo enforcar, ele me acompanhou em todos os
atendimentos durante o tempo que estava com crise. Sempre esteve comigo.
Nunca negou o erro dele, mas como diz, foi irresponsavel, inconsequente,
que se pudesse dar a vida dele pela minha, daria. Ele diz: vocé é o grande
amor da minha vida, nunca vou encontrar uma mulher como vocé. Ele fez uma
tatuagem no brago, colocou meu nome e dos filhos dele. [...] ela ndo esta
comigo, mas é a mae de vocés e vai ser sempre a mulher mais importante
na minha vida, depois da minha mé&e. Recebo isso, como se fosse uma
absolvicao do erro dele (Fé).

N&o tenho coragem mais de pensar em me envolver com ninguém. Tenho
medo. O ex-namorado foi o Unico relacionamento que me prendi. Os outros
tive mais facilidade de me desprender. Depois disso, vi que posso, sei |4,
trazer problemas para a vida de outras pessoas. Isso também € uma coisa
que penso bastante. As outras pessoas que me relacionei, sera que passei,
sera que n&o? E complicado. Seré que deixei alguma pessoa doente? E muita
coisa (Depresséo).

O cuidado com o parceiro torna-se algo marcante na fala das MVHIV. Elas relatam
dedicacdo e cuidado ap6s a descoberta do diagnostico e, por vezes, se colocam em

segundo plano.

Falava para ele: a gente esta no mesmo barco, porque querendo ou nao, ja
estava contaminada, n&o tinha muito que fazer. Por mais que quisesse ajudar
ele a tentar se reerguer, mesmo sabendo que foi ele que me contaminou, tinha
medo do que todo mundo ia achar quando soubesse [...] Sei que ele me tem
como porto seguro. Tudo que acontece, quer me contar, € como se fosse
meu filho [...] Mas da mesma forma que ele diz que sente essa necessidade,
também sinto. Mas n&o vou voltar. E uma situagé&o muito complexa (Amor).
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Meu ex-marido depois que ele soube, eu que trouxe ele aqui [...] foi barra
para ele. Na época ele estava sozinho, ndo estava com mulher nenhuma.
Ajudei muito ele. Hoje ele ficou bem. Tem uns 4 anos que nédo o vejo ou fico
sabendo, espero que figue no canto dele, porque tenho meus filhos também,
mas ele ndo quis ser ajudado (Gratidao).

Algo que deve ser levado em questéo, devido a relevancia, se d4 nos processos
traumaticos que se originam no modo como a infec¢do se deu. A descoberta de traicdes, a
experiéncia de abuso, a rejeicdo que se interpde a partir da descoberta da sorodiferenca,
trazem consigo marcas emocionais importantes, que geram impactos na vida, na rotina
e na saude, tanto mental quanto fisica, das MVHIV. A oferta de assisténcia atenta a
tais demandas pode contribuir para amenizar o sofrimento psicol6gico e emocional das
mulheres, melhorando sua qualidade de vida e possibilitando tanto a ressignificacéo das
experiéncias traumaticas quanto a compreensao da real dimensao bioldgica da infec¢éo
por HIV (Lima et al., 2021; Lima, Silva, et al., 2022; Oliveira et al., 2023; Paquiela et al.,
2023). A compreensédo de como se da a infecgcdo no organismo e na potencialidade do
tratamento pode auxiliar as MVHIV a aceitar o novo status soroldgico, a construir novos
projetos de vida de modo consciente e seguro, a identificar-se como pessoa de direitos,
a quem se deve respeito tanto aos desejos quanto a faculdade de ter uma vida normal,
completamente tipica.

Fato conhecido pela literatura, a feminizacao da infeccéo tem relagéo direta com as
praticas heterossexuais e frequentemente acontecem sob a falsa crenga na monogamia
(Lima et al., 2021a; Oliveira; Junqueira, 2020; Spader; Pires; Silva, 2022). Mesmo diante do
fato de ter sido infectada pelo parceiro afetivo em uma relagéo estavel, as MVHIV tendem
a priorizar o cuidado do parceiro, deixando-se em segundo plano. A dedicagéo e o cuidado
atribuido ao parceiro e a familia é algo relevante e esperado pelo papel social atribuido as
mulheres, sendo muitas vezes tido como mais importante em nivel de relevancia do que o
proprio cuidado em saude (Lima et al., 2021a; Oliveira; Junqueira, 2020). O dialogo sobre
a importancia do autocuidado deve estar presente na prestacéo de assisténcia, de modo a
potencializar a compreenséo da necessidade de estar bem e, se for do desejo das MVHIV,
possam desempenhar o cuidado a salde do parceiro e da familia.

O uso do preservativo é bastante simbolico dentro das relagbes e se torna um ponto
critico tanto no uso em rela¢des consolidadas quanto na percep¢do de demonstracéo de

confianca no relacionamento e no parceiro.

Sabe aquela coisa, parece que pra mostrar que ta firme em um
relacionamento... a gente encara a situacdo de vou tirar o preservativo para
ele saber que gosto, que amo, que estou nesse relacionamento e que ta tudo
bem, ndo tem nada de errado. E um sinal de confianca. [...] A gente se viu,
obviamente transou com preservativo. Depois disso, falei: namorado, vou
fazer uns exames a mais, 0 que vocé acha de fazer os seus também? Eu: o de
doencas sexualmente transmissiveis, um mais completo para essas coisas.
Ele: acredita que nunca fiz? [...] Realmente ndo quero ter uma relagdo com
preservativo com vocé, porque estou levando nosso relacionamento a sério.
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Tipo, quero me casar com vocé, quero ter uma vida com vocé, uma familia.
Quero ter uma vida normal com vocé, porque nés somos normais. Vou fazer
tudo o que for preciso para a gente continuar tendo um relacionamento e a
gente poder tirar, se puder, o preservativo dessa relagao (Protecéo).

No comeco, tinha medo de ter relacéo, porque tinha medo do marido pegar,
ele ndo concordava em usar camisinha. Ele estd usando agora porque sabe
que estou em uma fase de subir e descer. Mas nao é da vontade dele. No
comeco, fiquei com muito medo disso. Ai chegou uma hora que pensei: quer
saber, vou acabar com o meu casamento por causa disso, entdo (Yasmin).

O uso do preservativo externo se apresenta frequentemente como ponto de
discusséo entre casais, tanto entre os soroconvergentes quanto sorodiferentes. A vivéncia
de uma relacgéo estével traz consigo o desafio & adesao ao uso do preservativo, que passa
a ser visto como desnecessario e indesejado, ndo apenas por parte dos parceiros, mas
também pelas MVHIV. O advento do indetectavel = intransmissivel trouxe a possibilidade
de didlogo sobre o tema, adotando-se medidas como a correta adesdo ao tratamento entre
0s casais que vivem com o virus e o uso da PrEP entre os sorodiferentes como estratégias
de prevencéo.

O preservativo externo torna-se fator de discussdo com diversos pontos de
justificativa como mudanca de percepcdo das sensacdes durante o ato sexual, davida
sobre a confianga na relagéo afetiva, medo do julgamento derivado da solicitacéo e, para
além disso, de ser abandonada caso a exigéncia seja malvista pelo parceiro (Lima et
al., 2017; Oliveira; Junqueira, 2020; Silva et al., 2022). A oferta de informagdes durante
a prestacdo de assisténcia sobre as diversas possibilidades de prevencédo — seja para
parceiros sorodiferentes, ou para aqueles que convivem com o virus e possuem carga viral
ativa sobre a necessidade de uso do preservativo e 0 momento adequado para retirada
deste durante a relacdo sexual — é fundamental para que as MVHIV possam se sentir
seguras e amparadas para dialogar com os parceiros.

Outro ponto importante se refere a responsabilidade por parte dos companheiros em
relacéo aos filhos. A preocupacédo em relacado a prole fica evidente na fala das participantes
como motivador do proprio cuidado, enquanto em relagdo aos parceiros afetivos, além
de ndo haver mencgéo a importancia dos filhos para este aspecto, a busca pelo cuidado
frequentemente se deu apenas ap6s 0 adoecimento.

Ele ndo paga penséo do neném, cortei vinculo com ele totalmente. Bloqueei
ele em tudo, mas alguns dias atras a irma dele me ligou pedindo para que
eu falasse com ele. Quando liguei, ele ja atendeu chorando. Falou, vocé me
abandonou, vocé nao pode fazer isso. Falei, posso! Sou a dona da minha
vida. Ele chorou muito. Orientei a procurar psicéloga, para ter uma conversa
mais livre, porque ndo conversa com ninguém da familia dele (Amor).

Vai fazer 5 anos que estamos juntos, mas o desgaste veio porque na gravidez
ele n&o esteve presente. Ele € novo. A gente se conheceu e com 8 meses
de namoro eu ja estava gravida, foi muito rapido. Ele ndo estava preparado
na época, mas preferiu ficar comigo e a gente levou esse namoro durante
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todo esse tempo [...]. No primeiro ano dela foi bem dificil porque peguei
depresséo. Comecei a ter crises de ansiedade, foi um ano horrivel. Ela me
ajudou muito, porque sendo, acho que tinha afundado e ele também néo era
muito presente. Safa muito com os amigos, muita festa, ficava mais com os
amigos do que comigo. Isso afetou porque guardo muita magoa. O meu pai
foi mais presente do que ele na minha gravidez. [...] E muito dificil, porque
querendo ou ndo, sou sozinha (Heloisa).

Quando minha filha nasceu, também deu uma mexida. A gente meio que
para de ver o marido, como marido, € passa a ver como pai. Ai vocé tem
que comegar a mudar: ele é pai, mas € meu marido. Querendo ou n&o,
nés mulheres temos essas coisas de ter que fazer. Ou a gente faz ou eles
procuram fora. Tém dois tipos de homens, 0 que procura fora porque sente
necessidade e aquele que é safado. Entdo vocé fica naquele jogo de cintura.
Mas hoje estéa tranquilo, a gente sabe lidar bem com isso (Yasmin).

Ainda na linha de vivéncia dos papéis sociais, o cuidado dos filhos é cobrado das
mulheres, independente do status sorologico. A maternidade se configura como forga
motivadora do cuidado de saude das MVHIV, ressignificando o desejo de permanecer viva
e saudavel para acompanhar o desenvolvimento dos filhos (Lima et al., 2021a, 2022b).
No entanto, muitas mulheres aderem ao tratamento durante a gestacdo no intuito da
prevencédo da TV e o abandonam apés o nascimento dos filhos, mantendo a regularidade
de acompanhamento da crian¢a, mas néo a sua (Lima et al., 2021a, 2022b; Mpinganjira et
al., 2020), fato visto frequentemente durante minhas observacdes participantes.

Outro ponto importante a ser analisado € que, enquanto os filhos se configuram
como forga motriz para adesao ao tratamento, os parceiros soropositivos frequentemente
buscam o tratamento apenas apdés o surgimento de sintomas. A ndo aceitacdo do
diagnostico, a recusa do tratamento até o aparecimento de sintomas ligados a AIDS, &
algo frequente entre homens heterossexuais (Moraes, 2022) e os filhos parecem néo atuar
como fonte de preocupacé@o sobre a necessidade de cuidado. Muito embora se fale do
impacto do papel social da mulher, construido culturalmente, cabe refletir sobre o papel
social esperado do homem. A crenca do homem como um ser forte, invulneravel, que néo
necessita de cuidados, presente na cultura patriarcal, potencializa o comportamento de
negligenciamento da sua salde, fazendo-o postergar ou negar a busca por assisténcia
até o momento em que a doencga de fato se apresente. A construgéo de papéis sociais tao
distintos coloca ambos os parceiros em cenarios de risco; a mulher, por conta da crenca
na monogamia, em que delega ao parceiro o cuidado de sua saude nas relagbes sexuais,
resultando muitas vezes na infec¢éo que ocorre dentro de casa; o homem que, por se achar
invulneravel, ndo se acredita em risco, o que resulta na negacdo do uso de preservativo
durante as relagdes, inclusive, ndo monogamicas, reflexao relativa a casais heterossexuais
(Lima et al., 2022b, 2022a; Oliveira; Junqueira, 2020).

A convivéncia social também traz consigo experiéncias dramaticas, algo que afeta
a vida das mulheres.

Resultados e discusséo

84



Teve uma mulher que chegou no bairro, faz um tempo ja. Ela fazia unha, eu
ia todo final de semana. Cheguei no salao, ela tinha esterilizador, e como
sempre ia, me ofereceu um pacote. Fiz por 3 meses. Do nada, veio dizendo
que estava fazendo mudancas, e que a partir daquele dia teria que levar
meus alicates. Quando questionei o porqué, ela disse que era a nova regra
do saldo. S6 que conhecia muitas pessoas que ela atendia, fui perguntar e
ninguém sabia nada da tal nova regra. Logo deduzi que alguém tinha contado
(Gratidao).

Uma vez, viajei para a praia e |4 ouvi: nossa, mas aqui tem muito pernilongo,
e se picar fulano e picar a gente? Falava de uma outra pessoa que abriu para
todo mundo que estava fazendo tratamento, e a pessoa falando isso para
mim. Ela nem sonhava que eu tinha, mas aquilo, d4 um impacto dentro da
gente. E como se vocé estivesse sangrando por dentro, mas a pessoa n&o
esta vendo. E vocé ainda tem que explicar para o ignorante, que pernilongo
n&o transmite HIV para ninguém! [...] Tudo isso é ruim, sou obrigada hoje, a
viver em dois mundos. Um que é s6 meu por conta do virus, e o outro, social,
para continuar vivendo bem, porque sendo ndo sobrevivo [...] As pessoas
falam que n&o incomoda, que ndo doi, mas € triste ouvir um comentario
maldoso, desagradavel (Fé).

Conheci um vizinho que tinha, na época que era casada. Meu ex-marido
quando pegava na mao da pessoa, cumprimentava normal, depois corria
para lavar, por falta de conhecimento. A gente fica receosa quando ndo tem
conhecimento, mas também n&o é assim, pegar em aperto de mao (Borboleta
Fénix).

Outro fato notado se estabelece nas relagcdes que se desenrolam com atores para
além do ambiente familiar. Se a revelagéo do diagnéstico dentro de contextos sociais em
que acontece a vida intima das MVHIV ja traz consigo uma série de desafios, a extrapolacéo
desta revelacé@o para espacos sociais entre pessoas que nao fazem parte do eixo familiar,
pode constituir uma fonte de experiéncias traumaticas, carregadas de preconceito e
discriminagéo. A desinformacéo da populacéo em relagdo a como a infec¢gdo se comporta
no organismo, as formas de transmissdo e os potenciais bons resultados do paciente
em tratamento em relacéo a carga viral e ao impedimento da instauracéo da doenga no
organismo, resultam no medo da quebra do sigilo diagnostico, com consequente exposicao
de um ponto extremamente delicado da vida das MVHIV. A conscientizacdo da populacéo
geral sobre o real panorama do HIV e sobre a eficiéncia do tratamento — tanto na prevencéao
de agravos aos que vivem com o virus quanto na interrup¢do da transmissao entre aqueles
que fazem tratamento adequado e alcangam a indeteccdo da carga viral — é fundamental
para melhora da qualidade de vida de pessoas que convivem com o virus (Castro et al.,
2023; Lima et al., 2021a, 2022b; Nascimento et al., 2019; Silva et al., 2022).

Em relagéo ao trabalho, o impacto da descoberta e percep¢do do néo acolhimento
por parte dos profissionais de saude fizeram com que Tempestade renunciasse ao
emprego, pela repercussao interna que o diagndstico lhe causou:

Falei pra minha filha: ndo aguento, vou ter que sair da empresa, nao estou
suportando ficar la. Ela: mae, fica tranquila, esta pesado aqui, mas a gente
vai conseguir. SO ela que estava trabalhando. Meu ex marido trabalha, mas
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quase nao me ajuda. Enfim, saf, ndo estava legal, ndo estava dando conta
de tudo e fiquei muito mal. Ai foi aquele dia que vim aqui, que vocé me viu
e perguntou. Estava péssima, tinha saido um dia antes da empresa. Estava
me sentindo um lixo, pensei: ndo vou ser mais capaz de trabalhar, nao vou
conseguir mais me bancar (Tempestade).

Gratidao, por sua vez, deparou-se com a desinformagéo que acarreta preconceito

em seu ambiente de trabalho. J4, Fé demonstrou temor pelo medo de ndo ser aceita em

sua fung¢éo caso nao pudesse omitir seu diagndstico.

Trabalho com comida. Vendia caldo e churrasco, em um ponto no bairro onde
morava. Chegou um cara conversando comigo, comegou a comer, beber
e falar abobrinha. Falou: seu churrasco € muito bom, vocé tempera com o
que? Enquanto falava, ele vira e diz: no terminal de 6nibus x, comia muito
churrasquinho daquele casal que tem la. S6 que parei, fiquei sabendo que
eles tém HIV. Ja pensou se o cara se corta? Disse: mas vejo que eles sao
higiénicos com tudo. Me deu raiva. Fiquei 2 horas conversando com o cara,
explicando que ndo era assim. Falei: ainda tem muita desinformacé&o, muito
preconceito que fala mais alto do que a doenca (Gratidao).

Trabalho no comércio, com consultoria e venda de moveis e decoracdo
de interiores. Vou muito a casa das pessoas, atendo as pessoas de perto,
desenhando, assim, como estou com vocé. Uma pessoa dessas, nunca
aceitaria um profissional desse na casa dela. Ainda bem que n&o esta escrito,
porque se aparecesse na testa de todo mundo que tivesse, nés seriamos
excluidos. O ser humano é preconceituoso demais (Fé).

[...] comecei a trabalhar, esquecia os medicamentos, nao tomava no dia certo
e fui levando a vida assim (Gratiddo S2).

Ter uma fonte de renda para promog¢ao do autossustento e do sustento dos filhos

é algo importante para autonomia das MVHIV, contribuindo para o enfrentamento de

situacdes adversas:

Com 6 meses, arrumei um emprego, gragas a Deus. Foi af que construi 1a na
minha mae, com muita luta (Depresséao).

O meu trabalho surgiu quando mais precisei, tinha tanta fé, mas as portas
estavam fechadas. Veio uma proposta para trabalhar voluntariamente. No
comecgo, pensei que estava parada mesmo, que podia ajudar, entdo fui e
estou la até hoje. Sou cuidadora de idosos, sempre trabalhei por indicagéo,
passava a noite no hospital. Gosto dessa area, essa patroa vai me registrar,
perguntou se realmente queria, respondi que preciso e gosto da area. A
mulher dele é supertranquila também, é bem idosa. Vou ficar nesse trabalho,
era o que tinha pedido para Deus (Gratidao S2).

Uma questao importante e presente nas narrativas, se da nas dificuldades vivenciadas

pelas MVHIV em relagdo ao trabalho. Muito se fala sobre a discriminagdo nesses espacos,

mas € importante refletir como as mulheres se percebem neste contexto. O impacto do

diagnostico, sem o devido acolhimento, pode afetar a satde mental de tal maneira que

prejudique a execucgao de atividades laborais, mesmo na auséncia do adoecimento fisico

por agravos da infeccéo. A percepg¢ao do preconceito e da desinformacdo afetam a vida
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diaria dos individuos e, com o passar do tempo, podem gerar sentimentos negativos, o que
pode ser internalizado e afetar a vida daqueles que convivem com o virus. Mesmo sobre 0
véu do sigilo, o temor da descoberta impacta negativamente a qualidade de vida, resultando
muitas vezes em angustia e sofrimento (Lima et al., 2021a, 2022b; Moraes, 2022).

O medo de exposicdo pelo comparecimento as consultas, ou por atestados e
declaragdes que acusem o nome do servico, pode acarretar o abandono do tratamento,
colocando em risco a saude em longo prazo (Lima et al, 2021b). Por outro lado,
possuir fonte de renda € um fator importante para autonomia das MVHIV, contribuindo
para o enfrentamento de situacGes adversas e permitindo a reorganizacao da vida. Ser
economicamente ativa permite as MVHIV gerenciarem seus projetos de vida e cuidarem
das questbes financeiras do lar, conferindo uma razéo para que busquem o autocuidado
(Cazeiro; Silva; Souza, 2021; Lima et al., 2022a; Patricio et al., 2019).

Devido as politicas publicas cunhadas ao longo dos anos, a assisténcia especializada
em HIV/AIDS é prestada em servicos especificos. Tal situacdo acarreta pontos positivos e
negativos. A restricdo do atendimento a questbes relacionadas diretamente ao HIV pode
levar a uma estigmatizacao do servico, causando certa relutancia em comparecer a unidade

para receber assisténcia:

Porque quando busquei aqui, que vi a placa ali fora, falei: caramba, que
dificil. Tem a empresa aqui do lado, trabalhei ali. Falei: como vou passar ali?
Se encontro alguém, como vou naquele lugar, o que vou falar? Fiquei bem
resistente para vir, o preconceito (Tempestade).

N&o gosto de viraqui, porque aivejo doente e lembro. Tenho muitas lembrancas.
N&o pelo tratamento que as pessoas me dao aqui, mas pelo lugar. Também
tenho medo de encontrar uma conhecida, morro de medo. Se pudesse, vinha
aqui de mascara. Mas € so por isso. Fora isso, ndo me incomodo. N&o falo de
mim, pelo preconceito das pessoas. Acho desnecessario, ninguém precisa
saber da minha vida (Fé).

O preconceito em relacdo ao HIV e o desconhecimento sobre como funcionam os
SAE’s criam um estereo6tipo negativo do ambiente e carregam de significados as visitas
daqueles que precisam se deslocar para receber assisténcia especializada. Para além
disto, dificulta a percepcédo da importancia deste servico como recurso de prevengéo,
caracterizando mais um importante aspecto da necessidade de desconstru¢cdo dos mitos
que circundam o HIV (Lima et al., 2022a; Lima; Narchi, 2020; Silva, 2007). Em contraponto,
para aqueles em que este ambiente é desmistificado e o0 acolhimento é reconhecido como
benéfico, torna-se um espago seguro para falar sobre a infeccdo sem tabus:

[...] a partir do momento em que fui encaminhada para c4, tive todo apoio, me
disseram, tudo vai depender do seu organismo; ndo tem vacina ainda, mas
tém recursos. [...] Estava bem amparada psicologicamente por quem estava
me atendendo. Ainda n&o tinha passado na obstetra aqui, acho que em uma
Unica consulta. Ela também deu uma orientacdo boa, me senti muito bem
acolhida. Acho que por isso que néo pirei [...] Faco pré-natal aqui e no posto,
s6 que |4 eles perguntam o basico, se continua fazendo tratamento? Como
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estavam os exames? Sempre respondo que esta tudo bem, e é so isso. La
eles ndo falam muito porque n&o tém conhecimento para isso. Aqui me sinto
muito mais acolhida, porque tenho liberdade para falar. Cada vez que venho,
sou bem orientada, consigo tirar as duvidas. Saio daqui tranquila, sabendo
exatamente o que tenho que fazer (Borboleta Fénix).

Tenho muito que agradecer a retentora por ter aberto minha mente. O
enfermeiro também, aquele doido, nunca mais vi ele, além dele me dar
bronca ele € o melhor, mas é um jeito que ndo me deixa constrangida, até dou
risada dele, ele € muito engracado, da para ver que trabalha com o coragao
(Depressao).

Me dou bem com todo mundo aqui. O pessoal é tranquilo, educado, néo te
tratam diferente em momento algum. Todas as vezes que precisei, estavam
dispostos a ajudar. Quando fiquei muito tempo sem remédio, o farmacéutico,
antes de passar em consulta, conversei com ele que ndo estava tendo agenda
e ele me deu receita. Viu qual eram os ultimos remédios que tinha tomado e
me deu. O pessoal daqui € bem tranquilo (Yasmin).

A percepgao que as MVHIV tém das relacdes com os profissionais que atuam no
servico estabelece uma rede de significados atribuidos a assisténcia e impacta a forma
como lidam com o tratamento:

Nao tem s6 o Dr. P. aqui, tem a florzinha que trabalha na enfermagem também,
sempre foi um anjo para mim. A menina da regulagéo, esse rapaz que fica na
recepcao, sempre falam dele, mas ele é muito legal comigo, muita gente aqui
é. O pessoal que ficava na farmacia também, nao lembro o nome de todo
mundo (Fé).

Gosto muito de passar aqui, apesar que a maioria das enfermeiras que
comegaram comigo ja se aposentaram. As meninas sao legais, adoro o
recepcionista. Quando chego, deixo passar um bocado de gente, s6 para
passar com ele. Ele é lerdinho, mas gosto da atencdo dele. As vezes vocé
chega aqui, ndo é que queira carinho, mas vocé quer atencao, nada demais.
Vocé s6 quer ser uma pessoa normal. A doutora X, ndo sei se tem algum
problema, na minha opinido, acho que sim. Sei que ela é uma infectologista
muito boa, ja ouvi falarem que é umas das melhores da regido, mas ela nao
da abertura nenhuma para a gente perguntar (Gratidao).

Entretanto, quando vim até aqui, na primeira consulta ja me assustei, por conta
do tratamento das pessoas com a gente, desde a recep¢éo até o consultério
médico. Na recepcédo, acho que eles estdo ha muito tempo trabalhando, sdo
bem alterados, falam alto, sdo grossos. Mas até ai tudo bem, achei que dava
pararelevar, ja que era de 6 em 6 meses. Mas no consultério médico ndo dava
para entrar, a médica era muito rigida (Gratidao S2).
As relagbes que se estabelecem dentro dos servicos de saude podem contribuir
tanto para a retenc¢ado dos pacientes ao tratamento quanto para ocorréncia de abandono. A
oferta de assisténcia empética e qualificada reduz o risco de agravos a saude decorrente
do abandono de tratamento, pois permite as MVHIV manifestarem suas demandas, de
modo a construir em conjunto com a equipe assistencial um plano que dé conta das suas
questbes (Lima et al., 2022b; Nascimento et al., 2019; Paiva; Antunes; Sanchez, 2020).
Outro aspecto importante e que se refere a abordagem dispensada as MVHIV, é a
busca por uma relagéo de confianga, com didlogo aberto e claro, consolidando vinculos
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fundamentais para prestacao de assisténcia; a auséncia de confianca pode comprometer
ndo apenas as relacdes assistenciais atuais, mas também aquelas que podem ser
necessarias ao longo da vida (Lima et al., 2021b, 2021a, 2022b; Lima; Narchi, 2020).

Logo que entrei, ela colocou todos os remédios especificos na mesa, e falou:
se vocé ndo tomar todos os remédios, vocé vai morrer. Logo na primeira
consulta, fiquei muito assustada, mas pensei: esta bom, vou tomar. Porém,
comecei a trabalhar, esquecia os medicamentos, ndo tomava no dia certo e
fui levando a vida assim. Quando voltei na consulta seguinte, ela falou: vocé
vai morrer! Seus exames estdo todos alterados. Respondi: estd bom, mas
confio em Deus primeiramente. Ele € muito maior que tudo isso que vocé esta
falando, ao que ela completou: entdo vamos ver até onde vocé vai. Foi af que
resolvi largar o tratamento. N&o voltei mais para consulta e nem para pegar o
remédio (Gratidao S2).

Na hora que estava pegando os remédios, a médica ndo me falou nada, por
isso ndo achei honesto da parte dela, ela foi |4 falar, mas me atendeu e nédo
falou nada aqui para mim, tipo “oh Depressao, vai la tomar a vacina e tudo
mais”, conversar comigo, mas nao falou nada. S¢ falou que tinha que fazer os
exames e ir laAna sala 3, e 1a é a sala de vacina. Fui |4, e do nada uma mulher
loira surge, do nada, ja saiu da sala apontando para mim. Ela: vai tomar a
vacina, vem. Mandando em mim. Falei: ndo estou aqui para tomar vacina, vim
marcar um exame. Ela insistiu, cadé seu documento? Af ja logo me toquei,
a médica saiu da sala, foi la falar que ndo tomei a coisa da covid. Ela: mas
vocé tomou a coisa da covid? meio que me requisitando. Falei: ndo tomei e
ndo vim aqui para tomar. Falei na altura dela. Foi na hora que o enfermeiro
veio, pediu para eu entrar na sala, me tratou normal. Comecgou a conversar
comigo: calma, por que vocé esta assim? vocé esta nervosa? Falei: Estou,
essa mulher, chegou do nada, falando esse monte de coisas para mim, nao
é assim. Depois ela veio me pedir desculpa, foi na sala primeiro, passou por
mim e depois veio, chegou e falou: desculpa pela forma como falei com vocé,
depois vocé vé o dia melhor para tomar. Mas nao gostei da atitude da médica,
que comecou tudo. Acho que ela poderia ter sido mais sincera comigo, igual
ao outro que fez, ele ficou bravo comigo porque néo tomei, deixei ele bravo,
mas n&o me tratou mal, nem nada (Depresséao).

A cronicidade da infecg@o por HIV traz consigo uma série de significados que se
relacionam com o tempo. O progresso da infecgéo e as mudancgas no tratamento ao longo
das quatro décadas de pandemia, a memoria dos primérdios da infeccdo com seu alto nivel
de letalidade estao presentes no imaginario das MVHIV.

O HIV n&o vai te matar, o que vai te matar € uma pneumonia, uma tuberculose,
uma doencga que VOCcé pegar € seu Ccorpo nao reagir. Mas o virus em si ndo
vai te matar. Se vocé cuidar dele para ndo chegar em um estagio de Aids,
que ai é um estagio muito grave, mas para isso, tem que ficar 10, 15 anos
sem tratamento, fazendo o que quer da vida. Entdo, da para ficar normal. Até
a gente brinca, esses dias tinha alguém que estava precisando de doacao:
vai fulana doar sangue. Respondi: ndo vou doar sangue porgque 0 meu tem
bichinho da goiaba, entéo ndo serve. Falaram: vocé fala supernatural. Mas é
natural. Hoje ja ndo é um bicho de 7 cabecas como era em 1997 (Yasmin).

Descobri meu diagndéstico no dia 27 de agosto de 2020, dias depois do meu
aniversario, foi um més marcante porque fizemos festa em casa, me senti super
importante. Passei meu aniversario com um carocinho no pescoco, atras da

Resultados e discusséo



orelha[...] Aquela primeira sensagao de que todo mundo fala, que é como se
a gente perdesse o chao. Nunca soube o que era isso. E uma sensagao muito
estranha. Vocé para e pensa: por que comigo? Quanto tempo de vida tenho
agora? 10 dias depois do meu aniversario, e estava ali, perguntando quanto
tempo de vida tenho? O que fago? Né&o tinha informacdes, ndo sabia que o
tratamento estava assim. Automaticamente ja veio aquela imagem do Freddie
Mercury, do Freddie Mercury ndo, do Cazuza, ele que morreu na frente das
cameras (Protecéo).

Acho que todos pensamos que vamos morrer logo mais, essa foi a sensagéo
que tive, mas n&o. Hoje meu filho estd com 16 anos, vai fazer 16 anos que sei
do diagnostico e estamos bem. Acho que vou ver meus netos ainda, entao
sO posso pensar em gratidao, pela ciéncia que nos ajudou muito com 0s
medicamentos [...] A gente tem aquele negdcio na cabeca, antigamente vocé
emagrecia, estava com Aids. Era magrela, estava com Aids. Hoje em dia vocé
passa despercebido. Sou uma pessoa saudavel, entdo quando as pessoas
sabem, dizem: nossa, ndo parece, nem imaginava. Quem vé cara, ndo vé a
doenga. Quem vé coragéo, ndo vé a doenca [...] Antigamente a gente sabia
que quanto mais o tempo passava, mais gente se contaminava, hoje nem isso
a gente sabe. Antigamente eram os mais velhos que se infectavam, depois
foram os mais novos. Acho que hoje os mais novos estdo mais desligados
porque ndo veem nada, nem se preocupam em prevenir (Gratidao).

A passagem dos anos, o desejo pelo acompanhamento do crescimento dos filhos, a
eficacia do tratamento, sdo marcos temporais importantes que se apresentam e motivam o
autocuidado dessas mulheres.

Nao quero adoecer, pode acontecer um dia, algum efeito colateral, mas no
dia que Deus decidir me levar, sera porque chegou minha hora, ndo por nao
ter me cuidado. N&o acho justo, ndo s6 comigo, mas com todos, meus pais,
meu irmé&o, minhas filhas. Penso, vou tomar 2 comprimidos, um é bem ruim,
mas o0 que é o amargo de um remédio diante de todo dia escutar eu te amo
da sua filha? Receber um abrago, um beijo. Saber que vocé esta fazendo um
bom trabalho na criagao, conforme ela cresce. E agora vai vir a outra. Tenho
muitos pontos positivos, para um negativo (Borboleta Fénix).

Quando falaram que ele ndo tinha, nossa, chorei. Quando chegou em casa,
agradeci tanto a Deus, falei: agora vou pegar firme, me cuidar, porque pelo
menos o bebé esta livre. Quero pelo menos ver ele crescer. Obvio, mas se n&o
chegar a viver a tempo de ver ele adulto, tudo bem, mas quero pelo menos
participar da adolescéncia dele, criar ele até essa parte. Falei: ndo, tenho que
viver mais, ndo posso morrer agora e deixar o bebé, tenho que me cuidar. Foi
al que comecei a tomar os remédios (Depresséo).

Foi muito importante saber que foi tdo rapido esse tratamento. Isso animou o
psicolégico. O dia que vim pegar o resultado, j& mostrei para meu ex marido e
falei: esta vendo, se tivesse comecado junto comigo, estava zerado também,
ja estava bem (Tempestade).

O carater cronico da infecgdo por HIV traz consigo uma série de desafios. Conviver
com um agente viral que possui tantos significados é algo desafiador e, ao verbalizar seu
nome, é frequentemente rememorada sua historia. No inicio da pandemia, figuras artisticas
deram face ao adoecimento pela AIDS, algo ainda vivo na memoria da populagdo em
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geral, inclusive das MVHIV. Tal meméria se tornou emblematica, ainda mais com o alto
indice de letalidade da infec¢éo na época. Neste periodo também se cunhou uma série
de simbolos estigmatizantes, com a criagdo da crencga de grupos de risco, fundamentados
no desconhecimento sobre as formas de transmissdo da infec¢do (Brasil, 2013; Souza;
Moraes; Flores, 2018).

Entretanto, com o avanco da ciéncia na area e o aprimoramento do tratamento, com
controle da carga viral indetectavel, cada vez menos vemos a infecgéo progredir para fase
AIDS, entre aqueles que se mantém em adeséo a TARV. A desconstru¢do de conceitos
estigmatizantes, elucidagdo do processo infeccioso e afirmacéo da eficacia do tratamento,
podem contribuir para que as MVHIV possam se sentir confiantes nas informacdes
recebidas na assisténcia, de modo a abandonar o temor da morte, que assombra o futuro
em sua imaginacao (Rodrigues, 2023; Lima et al., 2022a; Silva; Duarte; Lima, 2020).

Por fim, a partir da experiéncia desenvolvida neste projeto, promove-se de modo
muito relevante a identificagcdo da importancia da criacédo de espacos de acolhimento e
escuta durante as praticas assistenciais para que as MVHIV se sintam seguras e confortaveis
em falar sobre suas demandas, medos, insegurancas, sentimentos e emoc¢des, de modo
que, amparadas, possam criar estratégias de reorganizagéo de suas histérias, modificando
a forma como lidam com a infec¢éo e sua vida, em aspecto ampliado. Espagos seguros de
escuta e fala propiciam ganho de autonomia e solidez para lidar com a nova realidade, de
modo a conferir seguranca para a vivéncia das diversas experiéncias que surjam ao longo
da vida (Lima et al., 2021a, 2022b).

Olha foi um prazer falar, a gente precisa. Chorei muito da primeira vez, mas
no outro dia fiquei muito bem. Como te falei, as vezes a gente quer conversar,
mas ndo com parente, nd&o com amigos, ndo com filho. A gente quer falar
sem medo, sem vergonha, sem limite. Simplesmente falar, pronto, acabou. A
pessoa sO quer ser ouvida, porque também néo adianta s¢ falar. Ser ouvida
é a melhor parte que tem, porque falar todo mundo fala, agora ouvir, quase
ninguém tem paciéncia. Entao foi muito bom sentir que estou sendo ouvida
(Gratidao).

Foi um alivio falar hoje, porque querendo ou nédo, € uma situagéo que a gente
ndo se senta para conversar com ninguém. Acho que ainda estou muito
sensivel devido ao que aconteceu com a minha mae, € uma perda muito
recente, € uma pessoa que sabia que estaria do meu lado em qualquer
situagc&o e que hoje nédo tenho mais. De certa forma, me sinto sozinha. Meu
pai é um cara incrivel, € um avdé maravilhoso, mas n&o € a mesma coisa de
ter uma méae, de ter o colo, a palavra da mae, conversar e falar tudo (Amor).

Conversar sobre isso hoje foi muito bom! Falar com quem entende, porque
quem n&o entende, de duas uma, ou a pessoa vai passar a obter informagéo,
porque tem amizades, acaba conhecendo alguém, te indica alguém, vocé
conversa e acaba orientando. Acho bacana poder ajudar, compartilhar, tirar
0 desespero da pessoa e me usar como exemplo. Agora, fica dificil se vocé
nao faz parte do assunto. E muito melhor conversar com quem entende... hoje
estou bem, estou tranquila, foi muito bom conversar, foi perfeito. Foi como
um desabafo, precisava falar do comego ao fim, e hoje, descobri a posi¢cao
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que estou. Gostaria de acrescentar em minhas falas, que néo vivo o melhor
cenario do mundo, pois ninguém quer passar por isso. Mas vivo bem e feliz,
com 0s conhecimentos e precauc¢des. Modéstia a parte, me considero uma
guerreira, mesmo apds o diagndstico, ndo deixei a peteca cair (Borboleta
Fénix).

Bem, acho que ja falei tudo que estava aqui dentro, foi muito bom falar, um
alivio grande contar para alguém essa dor toda. Obrigada (Fé).

Bem, acho que ja falei tudo que estava aqui dentro, foi muito bom falar, um
alivio grande contar para alguém essa dor toda. Obrigada (Gratidao S2).

Falar foi bom, mas estranho, dificil... (Tempestade).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Conforme citado, a execucdo deste estudo apresentou algumas dificuldades em
sua aplicagdo: a entrada no SAE para coleta de dados foi adiada devido a pandemia de
COVID-19 e o numero reduzido de MVHIV que efetivamente concordaram em participar.
Nesse sentido, observei que o tabu social a respeito da infeccdo permanece pulsante e
assombra a vida das PVHIV, mesmo na quarta década de pandemia de HIV. Entendo
que a busca continua na abordagem da tematica em diferentes espagos, por diversos
atores sociais, seja no campo da saude, educacéo, artes, entre outros, pode potencializar
a desconstrucdo dos mitos que circundam a infecgdo, melhorando a qualidade de vida
daqueles que convivem com o virus, além de permitir a discussao sobre ferramentas de
prevencao de novas infecges.

Considero, entretanto, que o objetivo do estudo foi alcangado na medida em que
foi possivel compreender como as MVHIV significam e experienciam a sexualidade, a
maternidade e a interagdo com os profissionais nos servigcos de saude ap6s a descoberta
da infeccdo. Conforme descrevi, o posicionamento pessoal dessas mulheres me auxiliou
e apreender crencas e mitos que refletiram suas batalhas diarias - pessoais, familiares e
relacionadas ao ambiente assistencial, seja no SAE ou na rede de atencéo primaria.

Avalio que o referencial teorico, a Al, foi fundamental para minha analise e
compreensao dos significados que as MVHIV atribuiram a sua realidade de vida e de
saude. Para tanto foi fundamental utilizar o diario de campo e a observacgéo participante,
pois nem tudo era falado ou explicitado durante as entrevistas. Como resultado, conheci
uma imensidao de significados que permeiam as experiéncias vivenciadas pelas MVHIV.
Penso que a preocupacgéo dos profissionais de saude envolvidos na pratica assistencial em
relacéo a processos continuos de capacitacao, sensibilizacdo em tematicas relacionadas
ao campo psicossocial, para além dos processos de saude-doenga, sao fundamentais para
melhora da oferta de assisténcia e consequente beneficio na qualidade de vida das MVHIV,
relacionado ao ganho de autonomia, seguranca e solidez para lidar com a descoberta do
diagnostico e processos ligados a infecgcéo e tratamento do HIV.

O titulo deste trabalho traz consigo a busca pela eloquéncia presente no discurso
das MVHIV, que requisitam seu lugar na sociedade, execrando serem vistas como ameagca,
uma praga transmissora de infeccéo. A fala - “Eu ndo sou uma ameaca” - traduz de modo
simbdlico o significado de conviver com o virus, seja pela verbalizacdo direta que se
contrapbe a esta visdo social, seja pelo temor do que representa. A convivéncia com o
virus afeta drasticamente as experiéncias de vida relacionadas as areas de sexualidade e
maternidade, devido a principal via de transmissao ser a sexual, campo tematico socialmente
marcado por tabus e conceituagbes morais que propiciam julgamento de condutas.

A sexualidade, ainda nos dias atuais, & tabu até mesmo entre profissionais de
saude. Falar sobre saude sexual apresenta-se como tema complexo, sendo por vezes
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negligenciada a abordagem da tematica com as MVHIV. Tal negligenciamento dificulta
a vivéncia de experiéncias satisfatérias, devido ao medo relacionado a possibilidade de
transmissdo do virus, o que pode até mesmo resultar na total abstencdo de relagbes
sexuais. As narrativas permeadas por medo e angustia trazem em si o quao complexo é
para as mulheres conviverem com o virus e se relacionar sexualmente, sendo muitas vezes
assombradas pelo fantasma do medo de ser o veiculo de transmisséo viral. A vivéncia da
sexualidade segura é cientificamente comprovada, ndo sendo possivel a persisténcia de
praticas assistenciais poluidas por preconceito e discriminagéo, algo que se fundamenta no
desconhecimento, algo inaceitavel aos profissionais de saude.

A maternidade é marcada por uma amplitude de significados na vida das mulheres
no geral, independente do status sorologico. Quando atrelamos a essa experiéncia a
convivéncia com o HIV, vemos que o0 medo da transmisséo ao filho, pode resultar tanto em
situacdes de altos niveis de ansiedade, quanto na abstencdo de vivéncia da experiéncia,
algo extremamente danoso a qualidade de vida e saude mental das MVHIV. A vivéncia da
gestacao, parto e cuidado com os recém-nascidos € algo totalmente seguro e deve ser
vivenciado de modo habitual e tranquilo, mesmo na vigéncia do HIV, estando essa seguranca
diretamente relacionada a assisténcia a saude que as MVHIV recebem. O fornecimento de
informacgdes claras sobre a importancia do tratamento, com orientagcdes assertivas sobre
o funcionamento da TARYV, seguranca no alcance da carga viral indetectavel para reducéao
do risco de TV, orientacdes sobre a impossibilidade de amamentar, com o acolhimento das
demandas emocionais geradas por esse impedimento, sdo fundamentais para sucesso da
adeséo da mulher ao tratamento neste periodo.

Para além destas condutas, o continuo monitoramento das gestantes em relacao
a realizacao do pré-natal de modo adequado, com exames e consultas preconizadas, e
orientagbes apos o parto, oclui a grande maioria das lacunas de risco de TV nas diversas
fases da gestacdo, parto e puerpério, sendo obrigagdo dos servicos de saude em rede.
O conhecimento dos significados dos filhos e da maternidade para as mulheres, pode
contribuir para busca da criacdo de vinculos com os profissionais de saude, fortalecendo
o dialogo na busca da promog¢éo da adeséo ao tratamento para manutengéo da saude da
mulher e sua prole.

Compreender as demandas emocionais que se originam das historias das
MVHIV é fundamental, de modo a se ampliar o raciocinio clinico na busca de elaborar
as melhores propostas assistenciais possiveis, individualizando cada mulher, respeitando
sua integralidade como preconizado na prestacao de assisténcia humanista e humanizada,
melhor modelo a ser adotado na pratica assistencial de uma infecgéo com tantos significados
historicos e sociais, paralelos as repercussdes bioldgicas.

A capacitagdo continua dos diversos profissionais de saude, das mais diferentes
areas da assisténcia € fundamental para o enfrentamento da pandemia de HIV e reducéo
dos agravos gerados por diagnosticos tardios ou por condutas poluidas por estigma e
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preconceito. Apenas com a percepg¢ao de acolhimento e ndo julgamento, as MVHIV podem
vivenciar suas experiéncias de vida no campo social sem medo de serem expostas, algo
que as assombra, muitas vezes sentindo-se obrigadas a esconder seu diagnostico ou se
afastar do convivio social. Refletir sobre esta tematica nas mais diversas areas da vida &
fundamental, entretanto, ainda hoje, refletir sobre o campo da sexualidade e maternidade,
e 0 modo como os profissionais de saude atuam neste processo se faz fundamental, haja
vista que a realidade vivenciada ao longo dos anos no campo assistencial demonstra que
pouco mudou em relacdo aos anos iniciais da pandemia. Tal temética ndo se esgota neste
trabalho, havendo mudltiplas facetas a serem aprofundadas a partir dos dados contidos

neste trabalho.
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APENDICE
NARRATIVAS DAS PARTICIPANTES

PARTICIPANTE AMOR

Acho que tudo em minha histéria se resume ao amor. Me envolvi com uma pessoa

em 2017, uma relagdo muito complicada, ele recém separado, comecamos a namorar e
em um més e meio ele ja estava morando em minha casa. Rapido! Com 3 meses morando
juntos, descobri a gravidez do meu filho, e depois dessa descoberta, varias coisas surgiram,
coisas que ndo sabia: uso de drogas, bebidas em excesso, traicbes. Com 6 meses de
gravidez, ele chegou em casa bébado, transtornado e me agrediu. Tive hipertensdo durante
foda a gestacdo, passava muito mal. Quando engravidei pesava 64 quilos, quando ganhei
bebé estava com 98. Fiquei bem gorda e ele me desmotivou bastante em relacdo a isso.
Ele falava: vocé esta muito gorda, mas eu néo saia de casa, ndo saia porque as pernas e 0s
bragos dele sempre fui eu. Quando ganhei o neném ele foi muito companheiro, um superpai,
parecia outra pessoa. Quando o neném estava com 4 meses, comecei a incentiva-lo a se
tratar. Fui até o posto de saude do Jaguaré, procurei assistente social, ela me ajudou muito,
me passou o enderegco do CRATOD, la na Luz. Levei ele Ia, fez alguns exames, e dentre
esses, descobriu que estava contaminado, s6 que ndo teve coragem de me contar. Ele veio
para casa, eu estava trabalhando, pegou o neném e deixou com a vizinha. Falou: quando
a Amor chegar, ela busca. Sem eu saber de nada, pegou as coisas dele e foi para casa
da mae que mora em QOsasco. Ficou 15 dias la, sem me contar nada, so bebia e usava
drogas, sem ninguém saber o que estava acontecendo. Depois de 15 dias, eu perguntando
0 que estava acontecendo, ele disse: vamos conversar. Me ligou, dizendo que me amava
muito, amava muito nosso filho, que esperava que eu o perdoasse. Ele tomou remédios
para se matar. Sai do servigo transtornada, peguei meu filho e fui. Tenho um sentimento
muito grande por ele. Estamos separados ha 1 ano e 6 meses, mas é uma pessoa muito
importante para mim. Quando demos entrada no hospital, a médica falou que ia fazer
lavagem para tentar salvar a vida dele. Passou a noite em observac&do, melhorou, e quando
chegou em casa, me contou sobre o virus. Disse que ndo queria me falar, que sentia
muita vergonha. Foi quando procuramos o outro SAE. Chegando la, encontrei uma pessoa
muito importante para nés, o Anjo. O Anjo foi uma pega fundamental na minha histéria, é
uma pessoa que nunca vou esquecer. Ele deu o auxilio e o apoio que a gente precisava.
Explicou, nos apoiou, nos acolheu naquele momento. Fiz o exame e deu indeterminado. Ele
explicou que podia ser uma contaminacdo recente, por isso nédo deu o resultado exato, mas
que ia entrar com a medicacgdo e fazer outro exame. Tinha feito teste rapido, fizeram outro
exame e constataram que eu também estava contaminada com a doenca.

Nesse comeco complexo, a questdo era ndo querer ir para cama com ele. A gente

era casado ha 2 anos, mas ndo se sentia a vontade. Ele falava que ndo conseguia. De
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certa forma a gente dormia junto, mas era mais carinho. Mesmo com preservativo a gente
tinha bloqueio, tanto ele, quanto eu. Podia rolar um clima, mas a gente ndo conseguia ir
para cama juntos, o corpo ndo respondia, por mais que a gente tivesse se beijando, se
abragcando, ndo conseguia chegar no ato final que era o sexo. Durante uns 4 meses, no
minimo, aconteceu isso.

O médico falou que devido a ele beber muito, usar drogas, a imunidade estava muito
baixa. Ele teve furinculos, ndo deixava limpar por causa do sangue, ndo deixava beijar
ele por causa do sangue na boca, por causa das aftas. Falava para ele: a gente esta no
mesmo barco, porque querendo ou ndo, ja estava contaminada, ndo tinha muito que fazer.
Por mais que quisesse ajudar ele a tentar se reerguer, mesmo sabendo que foi ele que me
contaminou, tinha medo do que todo mundo ia achar quando soubesse. Mas depois parei
e pensei, ninguém precisa saber, isso € particular, as medicacbes quem toma sou eu, as
consultas quem vai sou eu, entdo ninguém precisa saber. Foi quando comecei a aceitar a
situacdo, até porque ndo havia mais como mudar.

Foi bem complicado no comeco. Ele ficou se tratando no CRATOD durante um ano
sem nenhum resultado de melhora, foi quando resolvi me separar, 10 dias depois, ele me
procurou, pediu para voltar e se propds a se internar. Foi para uma clinica particular, visitei
ele 4 meses depois, e apds, ndo tive mais contato. Desde que me separei, nunca tive outra
pessoa. Tem 1 ano e 5 meses, mas ndo me sinto a vontade ainda. Nao sei, pode ser por
causa da doencga sim, mas também néo € uma coisa que esteja a procura, prefiro organizar
minha vida. Vivo uma vida normal. Nao tenho efeitos colaterais da medicagédo, ndo sinto
exatamente nada. A Unica coisa chata é tomar medicacdo todos os dias. Parei a medicacdo
recentemente porque minha mae faleceu. Meu pai estava com dengue no dia que minha
mae faleceu. Foi assim, milhdo de coisas ao mesmo tempo. Fiquei quase 20 dias sem
tomar remédio, mas falei com o doutor, ele me deu a receita, peguei a medicagao e voltei
a tomar.

Ele ndo parou as drogas. Tentava ajudar de todas as formas, mas cansei. Hoje ele
esta em um outro relacionamento, a pessoa com quem ele esta, esta gravida. Ela sabe
da contaminagdo dele e aceitou numa boa. Ndo sei como fica a situagdo do bebé, se ele
contamina ela ou se o bebé pega. Ele disse que ndo queria o bebé, entendo que é por
medo, porque quando tive o neném ele implorou para ndo operar. Mas foi a melhor decisao
que tomei, porque se tivesse com a doenga e corresse o risco de engravidar, acho que seria
uma coisa muito pesada para minha cabeca.

Quando descobri que estava infectada, foi desesperador, até um més antes
amamentava. Com 4 meses, venceu minha licengca maternidade e voltei a trabalhar. O pai
dele ficava com ele dentro de casa. Como voltei a trabalhar, ele s6 mamava a noite. 15
dias depois ele parou de mamar, porque ficava o dia na mamadeira, e ficava com preguica
de mamar no peito. Quando ele ja estava com quase 6 meses, foi quando descobri. Meu
desespero era saber se contaminei ele pelo leite materno. Fomos no SAE, o Anjo nos colheu
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e falou: vou pedir o exame dele, vocé tem que ficar calma agora. Se ele se contaminou nao
tem o que fazer, a gente vai cuidar e te orientar da melhor maneira.

No comeco, o impacto é muito grande. Pensava mil coisas ao mesmo tempo e no
fim, ndo conseguia pensar em nada, s6 pensava que tinha trés filhos pequenos. O médico
falou: vocé tem que tomar cuidado com relagdo a machucados, por causa dos bebés.
Por mais que o médico tenha sido claro em dizer: vocé nao precisa se privar de nada, so
precisa ter cautela agora no comego, na nossa cabeca passa um filme horrivel. Preferia
que as criangas ndo me beijassem mais. Meu bebé tinha mania de beijar na boca, mas
eu falava que nao queria mais. Comecei a separar os talheres da casa, prato, copo que
eu e ele comiamos. Colocava em um lugar que as criangas ndo tinham acesso. Tive um
acidente em casa, fiz um corte no brago, meu bebé veio correndo para me ajudar. Aquilo
me deixou desesperada. Ja tinha oito meses que estava me tratando. No hospital o0 médico
falou: calma, vocé esta indetectavel, ndo precisa ter esse medo, ndo precisa gritar com as
criangas. Meu ex-marido falou: ela fica falando para o meu filho ndo chegar perto e ele fica
chorando. Ele é um bebé, ndo entende.

A experiéncia de ter essa doenga é muito complexa para quem descobre. Ao mesmo
tempo que ela ndo me priva de nada, fago tudo, bebo socialmente, mas bebo. Saio, curto,
brinco com os meus filhos. Pretendo fazer enfermagem. Quando vou procurar servi¢o, ndo
conto. O Anjo deixou bem claro que ndo é obrigatorio contar para ninguém, é uma coisa
particular.

Me acolheram muito bem. As vezes, estava em casa, desesperada, ligava la e o
Anjo falava: ndo tem problema, vamos conversar, s6 um momento. Se ele ndo estava em
atendimento, ele me atendia por telefone. O neném fez trés exames, no terceiro a doutora
falou: sem chance de ter contaminado, ele é saudavel. Vocé tem que ficar calma e cuidar
dele da forma que vocé sempre cuidou, ele ndo tem a doencga. Isso me aliviou bastante,
para poder dar continuidade ao meu tratamento e poder entender aos poucos que podia ter
uma vida normal e caminhar.

Enquanto convivia com ele, no comego aceitei bem a historia da doenga, queria
ajudar ele. Mas depois de 4 meses, tive uma depressao que achei que fosse morrer. A inica
coisa que pedia para Deus era: tira a minha vida. E dificil, ainda é muito dificil. Ndo sair
de casa, néo ir trabalhar, ndo querer falar com ninguém, ndo atender telefone, nao abrir a
porta, ndo acender a luz. Simplesmente levantava, dava mamar para o meu bebé, tomava
banho e dormia. Tomava 10, 15, 20 banhos por dia, era a Unica coisa que me acalmava.
Tive varias crises de ansiedade, e durante a crise, ou eu limpava ou tomava banho. Estava
cansada, tomava muitos banhos e quando a crise estava muito forte, passava uma hora
e meia, duas, trés horas embaixo do chuveiro. Paguei uma conta de luz de R$650,00
uma vez. Foi quando ele descobriu, a gente tinha se separado ha 3 meses. Meu irmao
contou para que eu estava assim, ele foi e me ajudou. Procurou ajuda com assistente

social também do posto do Jaguaré, ela disse para me levar ao CAISM, na Vila Mariana.
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Lembro que cheguei la em crise, ndo lembro muito bem o que houve, como foi a conversa.
Fiz acompanhamento durante 1 ano, tomava calmante, antidepressivos. Depois quando
entendi que sou dona da minha vida, as coisas melhoraram em todos os aspectos. Falar
sem chorar ainda é muito dificil, mas estou bem, vivo bem.

Digo, que maior que os meus problemas, foram as minhas forgcas, porque nem
imaginei que teria. Sou a cacgula, entdo sempre fui muito mimada. Sempre fui a ovelha
negra da familia. Com 17 anos sai de casa e fui viver minha vida. Sempre trabalhei, fiz o que
queria, mas sempre tive o0 apoio dos meus pais. Fui muito solta, mas sempre tive cuidado.
Cuidava com quem me envolvia, mas a contaminagdo veio de onde menos esperava, de
um casamento que ja tinha quase dois anos. Ele também n&o tinha, no comego. Foi uma
traicdo dentro do nosso casamento que houve a contaminagdo. E muito dificil aceitar a
situacdo. Vocé fica tentando entender onde errou, mas na verdade o erro néo foi seu, vocé
foi apenas mais uma vitima. Entdo entendi que ndo estava errada e que em momento
nenhum soltei a m&o dele devido a doencga, estive do lado dele.

Acho que venci mais por amor, por querer estar perto, querer cuidar, querer sempre
estar perto dos meus filhos, por ndo privar eles de estarem grudados em mim. Foi o amor
que preencheu esse vazio de descobrir a contaminacdo, e devido a isso, depois que eu
entendi que é uma bactéria que ndo tenho como mudar, tenho como tratar e viver bem,
comecei a aceitar e a viver melhor.

Ele ndo paga pensdo do neném, cortei vinculo com ele totalmente. Bloqueei ele
em tudo, mas alguns dias atras a irma dele me ligou, pedindo para que eu falasse com
ele. Quando liguei, ele ja atendeu chorando. Falou, vocé me abandonou, vocé ndo pode
fazer isso. Falei, posso! Sou a dona da minha vida. Ele chorou muito. Orientei a procurar
psicologa, para ter uma conversa mais livre, porque ndo conversa com ninguém da familia
dele. Sei que ele me tem como porto seguro. Tudo que acontece, quer me contar, € como
se fosse meu filho. Falei para ele que estou envolvida em outro relacionamento, alguém que
estou conhecendo agora, que prefiro ndo passar uma imagem de ciumes, por ter contato
com ele. Respondeu que entende, mas que sente necessidade de falar, de saber se estou
bem. Falei que quanto a isso ndo tem problema, que s6 ndo quero que fique mandando
mensagem, ligando para mim. Respondeu que tudo bem. Mas da mesma forma que ele
diz que sente essa necessidade, também sinto. Mas nédo vou voltar. E uma situagdo muito
complexa. Ndo sei se isso influencia em n&o ter outra pessoa, talvez. Ha uns dois meses
estive com alguém. A gente comecgou a ficar, mas era uma coisa bem distante, no trabalho.
A gente se via, dava uns beijos, s6 que ele é um menino muito novo, tem 22 anos. A familia
dele é da igreja. A mae dele quando ficou sabendo ficou brava da vida: uma mulher mais
velha, tem trés filhos, e mais um monte de coisas. Parei e pensei: meu Deus do céu, se
essa véia descobre da minha doenga, vai querer me matar e espancar. Conversei com ele
sobre isso, era uma relagdo de acolhimento... Ficamos um més e um pouquinho juntos,

mas ndo chegamos a ir para cama, porque nossa relacdo era mais no trabalho. Ele mora
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longe, entdo quando saia do trabalho era sentido oposto. E como tem meus filhos, nunca
levei na minha casa. Ele super respeitou isso, sabia do meu contato com meu ex.

Meus pais aceitaram bem. No comeg¢o me apoiaram muito, foi muito importante.
Acho que eram as unicas pessoas que tinha realmente medo de contar. Minha mé&e ficou
muito triste, chorou muito. Tem uma pessoa da familia, que ndo era proxima, mas que
morreu devido a isso, ela tinha HIV, mas n&o tratava. Era uma menina nova, tinha 38
anos quando morreu devido a complicagbes do HIV. Se contaminou na primeira relagdo
sexual, com 12 anos, faleceu devido a ndo tomar medicacdo. Ha muitos anos era bem mais
complicado, ndo tinham informagées, nédo tinha socorro de ninguém, ndo tinha acolhimento.
Hoje em dia no mundo que a gente vive é muito dificil, € muito complicado o preconceito
das pessoas. Entao as pecas fundamentais da minha vida foram meus pais. A aceitacdo, o
apoio, o acolhimento deles.

Moro com meu pai e meus dois filhos atualmente. O mais velho mora aqui em S&o
Paulo, a gente vive tranquilamente. Se me machuco, falo: filho, me ajuda, pega algodéo,
ajuda a mae, so6 pergunto se esta com algum machucado na mao. Tenho um filho de nove
anos, tentei conversar com ele: a mamae tem isso, € uma coisa um pouquinho complicada,
conforme vocé for crescendo, vai entender, entdo a mamae vai te instruir para que vocé
também nédo venha a ter isso, mas preciso da sua ajuda em algumas coisas e vocé precisa
estar ciente para me ajudar. Ele é uma crianca muito inteligente, ele entendeu. As vezes
ele fala: mae, posso fazer isso? Quando falo pode, ai ele da risada.

Em relagdo a anticoncepcional, ndo uso nenhum. Sou hipertensa e ndo posso
tomar. Fiz a laqueadura na cirurgia dele. Depois disso ndo fiz mais uso nenhum. Fiz todo o
processo para a cirurgia. Na verdade, era para ter operado no meu segundo filho, s6 que
tive um problema na hora do parto. O médico falou que se engravidasse de novo, podia
morrer na mesa. Quando engravidei, meu medo era nem voltar mais de la. Logo quando
descobri a gravidez, pensei: vou fazer todo o planejamento para a cirurgia. A médica deu a
opg¢éo de ele fazer a vasectomia e eu fazer a laqueadura. Ele falou: ndo quero, tenho medo.
Todo mundo fala que depois ndo funciona mais. No ultimo momento, falou que néo ia fazer.
Mas foi nas palestras comigo, assinou todos os papéis.

Todos os profissionais que me atenderam até hoje, me atenderam muito bem. O
Anjo sempre falava sobre preservativo: mesmo vocés dois estando contaminados, o uso
do preservativo é fundamental para vocés, para ndo transmitir um para o outro de novo.
Porque o dele era bem mais alto que o meu. O Anjo falou: é uma diferenca bem grande,
para vocé, as vezes, o remédio faz efeito melhor do que nele. S4o organismos diferentes,
entdo as vezes acontece alguma coisa, ele vai acabar transmitindo para vocé na relagéao,
0 uso de preservativo é essencial. Vai olhando as cargas virais, depois de um tempo que
vocés ja tiverem indetectaveis a gente conversa sobre vocés voltarem a ter relagdo sem
preservativo. Mas a gente ficou pouquissimo tempo junto depois.
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Nunca senti nada. Senti enjoo no inicio da medicagdo, mas conversei com o Anjo, e
ele faloa senti nau que no comego era assim mesmo, mas ia passar. Senti o efeito quando
parei de tomar medicacéo. Parei de tomar durante uma semana, e ai passei mal demais.
Falei com o Anjo, e ele mandou voltar a tomar medicagdo, a me alimentar direitinho, tomar
bastante agua, para o0 meu organismo aceitar o remédio novamente.

Foi um alivio falar hoje, porque querendo ou ndo, é uma situacdo que a gente ndo
se senta para conversar com ninguém. Acho que ainda estou muito sensivel devido ao
que aconteceu com a minha mae, é uma perda muito recente, € uma pessoa que sabia
que estaria do meu lado em qualquer situagao e que hoje nao tenho mais. De certa forma,
me sinto sozinha. Meu pai é um cara incrivel, é um avé maravilhoso, mas ndo é a mesma
coisa de ter uma mae, de ter o colo, a palavra da mae, conversar e falar tudo. Com relagao
a minha contaminagéo, a vida que vivo hoje, estou bem resolvida. O Anjo falou: se vocé
quiser ter um filho, ter outra relagdo, com outras pessoas, pode ter uma vida normal.
Entendo que é tudo no seu tempo, se ndo fosse a doenca podia ser um cancer, ta dentro
de mim do mesmo jeito e ai o cancer ele pode ser retirado, pode, mas ele também pode
voltar. Perguntava muito quando o neném era pequenininho: “Ha chances de eu morrer por
causa disso? O Anjo olhava e falava: se vocé se medicar, ndo. E dormir bem, descansar,
medicagédo certinha, se alimentar bem. S&o os cuidados que vocé tem que ter na sua vida
normal. A Unica coisa que ta acontecendo é acrescentar a medicagao. De resto, vai viver o
que vocé sempre viveu. No comego era muito complexo para entender, mas depois de um
tempo as coisas vao fluindo, e devido ndo ter mudado nada nunca, para mim, hoje é uma
coisa muito normal.

PARTICIPANTE BORBOLETA FENIX

Depois de tudo que aconteceu, gosto muito de borboleta, por causa da metamorfose,

transformagdo. E Fénix, porque vira e mexe estou nos altos e baixos da vida. Em 2018,
tinha feito preventivos, todos os resultados ok. Em 2019 conheci uma pessoa, me relacionei,
confiei muito, mas nos terminamos. Depois disso, me relacionei com o pai da bebé. Descobri
o HIV a partir do teste rapido, no mesmo dia da confirmagdo da gravidez e tive um baita
susto. Quando descobri, a suspeita certa é que teria sido pelo pai da minha segunda filha,
mas nao foi. Ele fez os exames duas vezes, em dois laboratorios diferentes, e os resultados
deram negativo. A partir dai, veio a suspeita do que me relacionei antes. Entramos em
contato e ele ndo quis fazer os testes, inclusive, sumiu. A partir dai acreditamos que tenha
sido ele. Apos o teste, fui encaminhada para ca e os profissionais me deram o primeiro
suporte. Fui frequentando as consultas, conversando com os médicos, isso me tranquilizou
muito.

Sai pesquisando sobre o assunto, tinha horas que me assustava com alguns relatos

na internet, outras em que lia e pensava: da para ter uma vida normal. Desde entao, tenho
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mantido pensamento positivo, sou otimista, mantenho uma vida normal. A unica dificuldade
é o remédio, por conta do gosto, pois nédo tive efeito colateral. As vezes sinto desconforto
estomacal, mas ndo consigo diferenciar se é da gestacao ou da medicagao.

Em relagéo a gestacdo, o HIV nada mudou. A minha questdo foi outra, algo que
tornou dificil aceitar a gravidez, foi meu relacionamento pessoal com o pai do bebé, por
ndo estarmos juntos. Descobri que estava gravida justamente no periodo em que noés
terminamos, dai a dificuldade de aceitacdo da gravidez.

A Unica questdo que me incomodou foi ndo poder amamentar. Minha primeira filha
n&o foi amamentada, isso é o que ameniza a questdo da amamentacé&o artificial, mas sinto
falta de pegar no colo e ter aquela ligacdo. De olhar para o bebé, acariciar e sentir que vocé
esta transmitindo amor. Consigo me adaptar bem com a historia, sinto mais a questdo do
vinculo. Porém, uma coisa que me deixa tranquila, é pelo fato de eu e o pai ndo estarmos
juntos, assim, quando ela passar um dia com ele, ndo vou ficar bitolada pela questdo do
leite. Com a amamentacgé&o artificial sei que onde estiver, estara bem alimentada.

O pai dela é super tranquilo, compreensivo, e me apoia. Pelo menos até ser
contrariado. Entretanto, sempre que comunico as datas de consulta, diz ter compromissos,
nunca me acompanha, e isso me faz sentir falta de compreenséo e cuidado da parte dele.
Se diz preocupado, mas nunca fez esforgo para acompanhar, mesmo eu falando que os
médicos queriam ouvi-lo, apenas para participar do acompanhamento da gestacdo. So ele
sabe meu diagndstico, nossa questao é relacional. Em relagéo ao virus, no comeco, ficou
uma incognita, porque eu tinha e ele ndo. Pensei muito nisso. Foi quando ele descobriu que
€ mais dificil a mulher passar para o0 homem. Fiquei surpresa quando soube. Dai quando
ele me passou essa informagédo, entendi que peguei de outra pessoa, mas nao transmiti.
No comeco era mais um acusando o outro, mas depois que vieram as informagoes,
conversamos sobre isso normalmente.

E um pouco dificil viver com HIV, por conta da sociedade. As vezes vocé quer falar,
mas ndo sabe como as pessoas vao reagir. Muitas pessoas tém e nem sabem, outras tém,
sabem e acabam agindo por maldade, o que acho que aconteceu comigo. Eu ndo, assim
que soube falei: bora la, tem tratamento, s6 vou morrer se eu quiser. Se ndo me cuidar,
a Unica prejudicada sera eu,e quero viver. Tenho uma filha para criar e outra a caminho,
entéo bola pra frente, vamos viver a vida, s6 depende de mim. E foi assim que aceitei. Sei
que ndo tem cura, mas tem tratamento. E diferente do cancer. Muitas vezes quando vocé
descobre, até se recupera, mas sofre muito por conta do tratamento. Ja o tratamento que
faco, néo teve efeito colateral, sdo dois comprimidos, muito tranquilo.

Quando descobri foi aquele susto, porque sempre me cuidei, nunca imaginei isso.
Mas a partir do momento em que fui encaminhada para ca, tive todo apoio, me disseram,
tudo vai depender do seu organismo; ndo tem vacina ainda, mas tem recursos. Pensei, vou
fazer o que tem que ser feito, tomar medicagcédo e torcer para ndo ter reacdo e gracas a
Deus né&o tive, o que facilitou aceitar.
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Quando conversei com profissional F, e ele me explicou sobre como funcionaria a
medica¢do, que no comego da gestagcdo tomaria 3 comprimidos, mas que depois o médico
trocaria para 2, isso ajudou muito. Enxergo a medicagcdo como quem tem diabetes, como
quem tem hipertensdo. Minha mde tem hipotiroidismo e tem que tomar medicagéo, se ndo
vai alterar tudo. Ja meu pai é hipertenso, se ndo toma também passa mal, estou levando
nesse sentido.

A Unica diferenga entre essas doencas, é pelo fato de que queria contar para os
meus pais, mas por terem a mente fechada, acho que vdo me julgar. Por mais que diga, vao
falar que sou irresponsavel, vao culpar o pai da crianga que ndo tem culpa, vao correr atras.
Ainda mais porque n&o sei dizer de onde veio, suspeito, mas ndo posso acusar.

Todo dia me sinto mais apegada a minha filha mais velha, a bebé ainda estou
tentando, por questdo do pai, ndo tem a ver com o HIV. Tem hora que estou aceitando, tem
horas que néo, gostaria que o pai tivesse outro comportamento. Nao que voltassemos, mas
em relacdo a coisas que disse, como, vocé sabia dos meus planos, que meu sonho era
ter um filho, mas ndo assim. Eu também tenho planos, também sonhei em ter uma familia,
porém, néo fiz filho sozinha, ndo esperava essa gravidez, mas aconteceu. Ndo posso sair
culpando-o ou me culpar, nés dois fizemos. Sinto por isso, mas penso em deixar nascer,
ver o rostinho, acredito que vai melhorar um pouco mais. Tem dias que estou bem ansiosa,
querendo que nasca logo, em outros ndo, mas por questao do pai, ndo por questao do HIV.
No meio disso tudo, tem a minha outra menina. Sempre fomos ligadas, agora mais. Cada
vez que tomo meu remédio, ou as vezes, quando acontece de ndo tomar por questao dos
enjoos, lembro que tenho que me esforgar, ndo so por esta na barriga, para ndo haver
diferenga da carga viral, mas sim porque tenho a outra. Se adoecer, como vai ser? Ndo
quero deixar minha filha, vivo por elas. Ndo quero adoecer, pode acontecer um dia, algum
efeito colateral, mas no dia que Deus decidir me levar, sera porque chegou minha hora,
ndo por néo ter me cuidado. Ndo acho justo, ndo s6 comigo, mas com todos, meus pais,
meu irmdo, minhas filhas. Penso, vou tomar 2 comprimidos, um é bem ruim, mas o que é
0 amargo de um remédio diante de todo dia escutar eu te amo da sua filha? Receber um
abraco, um beijo. Saber que vocé esta fazendo um bom trabalho na criagdo, conforme ela
cresce. E agora vai vir a outra. Tenho muitos pontos positivos, para um negativo.

Tudo isso fez ver que eu era um casulo que passou pela transformagéo da borboleta,
que se fez Fénix, por coisas que passei la tras com meu ex-marido. De novo, a vida veio e
me deu uma rasteira, mas ndo me derrubou. Muitas amizades falam que sempre estou com
sorriso no rosto, que ndo parece que passei por tanta coisa.

Né&o sei se é certo o que vou falar, porque sou leiga no assunto ainda, mas entre o
céncer e o HIV, pela descoberta ter sido bem no inicio e ser tratavel, é preferivel conviver
com HIV, o cancer, as vezes ja se descobre em fase terminal. Nao descobri o HIV na fase
AIDS. Espero que venha a vacina, mas ndo crio expectativa, até porque se fala dessa
vacina ha tantos anos.
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Sobre sexualidade, nao vi diferenca. Sou de ficar com um s6, como nédo estou com
o pai dela, também ndo me relaciono com ninguém. Estou em fase gestacional, ngo tenho
cabeca para isso, mas futuramente, sera sempre com precaug¢do. Nao so pelo fato de eu
ser indetectavel. Mas pela questdo que o doutor explicou, que tenho que tomar cuidado
porque se a outra pessoa tiver, talvez nem saiba, e ai 0s virus vao se misturando, porque
sdo varios tipos, alem de outras DST’s, por isso é extremamente importante o uso do
preservativo para mim. Tudo isso serviu de liao para ndo confiar cegamente no outro, pois,
o HIV ndo é doenca de gays ou usuarios de droga, mas sim, esta na sua frente, em qualquer
situacdo de risco nas pessoas hétero. Sobre sexualidade é isso, para me relacionar com
alguém seria normal, desde que toda essa fase passasse. O assunto sexualidade nao
surgiu nas consultas, mas acho que porque néo é tempo oportuno para isso. S&o sempre
as mesmas perguntas, vocé ja tem algum outro filho? descobriu agora ou ja tinha? A davida
dos médicos é saber se venho com isso la de tras, até por causa da minha outra filha ou foi
agora, para saber como orientar o tratamento. E ai s6 se fala nisso, mas ndo se fala mais
a frente.

Pensar em um novo relacionamento, o dia que tivesse que falar, teria que estar muito
bem engajada com a pessoa, para ver se a pessoa ia entender. E questdo de confianca,
sera que depois de um tempo, se eu falar, a pessoa vai querer continuar comigo? Se
estivesse com o pai da minha filha seria normal, porque ele foi atras das informagées por
conta do susto. Além dele ser uma pessoa que ja sei que ndo tem HIV, ndo misturaria
cepas. Para mim, ndo esta sendo esse bicho de sete cabega ndo, me envolveria, s6 me
proteger e na hora de ter a relagdo sexual sem protegcéo, so depois de eu e meu parceiro
fazermos o exame. Em relagdo ao meu diagnostico quanto mais me exponho, mais risco.
Apesar de fazer 0s exames e sempre constatar que a minha imunidade esta boa, tenho que
me cuidar, para ndo afetar o que esta estabilizado.

Quando deu positivo na UBS, pediram para aguardar que o médico queria falar
comigo, so6 que os enfermeiros do primeiro atendimento, ndo falaram o motivo. Estranhei,
porque na época da minha primeira filha, ha 11 anos atras, néo tinha esse teste rapido. O
que quer que tivesse que descobrir na época da minha filha mais velha, seria através da
coleta de exames tradicional e nas consultas. Entdo na hora perguntei nossa, mas agora
esta assim? elas me responderam que agora é assim porque se da alguma alteracéo, ja
encaminha na hora.

Nisso quando falei com o médico, ele disse vocé sabe que é que tem HIV, né!
Respondi que ndo. Minha voz embargou, fiquei sem acreditar, mas ndo chorei, nada
disso. Ndo entendi o que ele falou, estava entrando em um ouvido e saindo pelo outro. Ele
questionou de novo, vocé tem nogdo disso? e respondi, ndo, estou sabendo agora com
vocé me falando. Fiz o teste, mas ninguém falou nada. Tenho outra filha, mas naquela
época n&o tinha isso. Ele ficou sem jeito, e disse, vocé esta. Vou confirmar que vocé tem
o HIV e a gente vai te encaminhar para uma unidade de saude especifica, que se chama
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SAE. A partir do momento que finalizou a consulta, minha primeira atitude, ndo foi chorar,
ndo me desesperei. A primeira coisa que fiz, foi ligar para o pai da minha bebé, querendo
saber se algum momento ele tinha feito o teste, recentemente. Era a Unica resposta que
queria dele. Questionei, vocé fez algum teste de DST ultimamente? Ele respondeu, néo,
porque para mim sempre foi tudo tranquilo, sempre me cuidei e tal. A unica pessoa com
quem tive relacdo sexual sem preservativo foi minha ex-mulher e a segunda esta sendo
vocé. Mas o que foi? Quando falei, ele entrou em choque. Ele disse, vocé esta me dando
cada noticia, primeiro fala que esta gravida, e agora fala que esta com HIV. Nao sei se pulo
do prédio, se vou na avenida me jogar na frente de um caminh&o. Falei, calma, sdo coisas
que estou sabendo agora, mas ndo estou em choque como vocé. N&o precisa entrar em
desespero, vamos fazer o que precisa ser feito.

Fui na internet procurar possibilidades de falhas em testes rapidos. Encontrei
historias que confirmam que o teste pode ter falhas. Ndo acreditei s6 com o teste rapido,
S0 acreditei quando vi minha carga viral. O doutor conversou comigo, me atendeu muito
bem, foi muito acolhedor. S6 que chegou um momento que disse, quero olhar minha carga
viral, para poder entender. SO acreditei quando vi a numeracdo. Tentei fazer particular
e ndo deu certo, porque no posto foi colhido duas vezes e deu atraso, fiquei trés meses
nessa agonia. Fiz particular, mas perderam meu exame. Fiz duas vezes. S6 perdi dinheiro,
porque ndo me reembolsaram. S6 consegui ver o exame quando estava com 4 meses. A
ficha caiu, mas ndo me desesperei. Estava bem amparada psicologicamente por quem
estava me atendendo. Ainda néo tinha passado na obstetra aqui, acho que em uma Unica
consulta. Ela também deu uma orientagcdo boa, me senti muito bem acolhida. Acho que por
isso que ndo pirei. Talvez pelo fato de estar gestante procuraram me deixar mais tranquila.
O pessoal da UBS nao tem conhecimento, por isso que encaminham.

Faco pré-natal aqui e no posto, so que la eles perguntam o basico, se continua
fazendo tratamento? “Como estavam os exames? Sempre respondo que esta tudo bem,
e é so isso. La eles ndo falam muito porque ndo tém conhecimento para isso. Aqui me
sinto muito mais acolhida, porque tenho liberdade para falar. Cada vez que venho, sou
bem orientada, consigo tirar as duvidas. Saio daqui tranquila, sabendo exatamente o que
tenho que fazer. Quando surge alguma coisa no pensamento, tento procurar na internet.
Claro que ndo é tudo que a gente deve confiar, desde o inicio aprendi. Tem site prdprio.
Mesmo assim, ler é uma coisa, ouvir pessoalmente é outra. Entdo chego aqui, pergunto,
tiro minhas duvidas, até mesmo na ingestdo do remédio.

Em relacdo a método contraceptivo. o que conhego e o que sempre usei foram as
injecbes, as pilulas e o preservativo, mas sempre ouvi falar do DIU. Sei mais ou menos sobre
o procedimento, por assistir reportagens, matérias na televisao, essas coisas. O adesivo
também. O preservativo feminino nunca usei por aflicdo de ter que introduzir. Sempre
escolhi o mais facil, que é a pilula ou a injecdo. A primeira vez que usei foi na adolescéncia,

com 16 anos, indicagdo de amiga. Ai depois que vocé marca consulta com ginecologista,
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0 médico faz a pergunta, toma alguma coisa? quando diz que sim, ele pergunta quem
indicou, tomei por conta, ai leva bronca, diz que ndo pode, mas ja que vocé esta tomando e
est4 dando bem, continua. Comigo foi assim. Sempre fiquei atenta ao mercado. As vezes,
procurava uma coisa mais facil, por conta das pilulas, para néo ficar naquela coisa de
horario, de falta tomar. Mudei para injegdo justamente porque, vai la na farmacia, toma
e depois esquece, mente tranquila. O DIU é uma questdo da aceitagdo do organismo,
porque pode haver rejeicao e tem o tempo de uso. Se ndo me engano, no minimo s&o 10
anos, depois tem que trocar, mas sei que pelo SUS é mais complicado, convénio é mais
facil. A fila do SUS, é dificil, é o que falaram para mim ha 10 anos, na UBS. Falam que
tem possibilidade, mas que tem que fazer planejamento, é uma coisa burocratica. Ja o
preservativo externo é método de protecdo muito conveniente. Antes as pessoas falavam
do tal de papel da bala, mas hoje em dia tiveram evolugbes. Tem os bem finos, porém, se
nédo souber colocar, estoura. Para mim, sempre foi tranquilo conversar sobre isso com 0s
parceiros, até que vem aquele negdcio, ndo vamos mais usar, isso pelos dois, e tudo bem.

Sobre o sigilo, ndo sou s6 eu, muitos ndo falam a menos que confiem. A juventude
de hoje, os pais aceitam a opcado sexual mais facil, se acontecer, tudo bem, tem tratamento,
sdo pais mais modernos. Para aqueles nas familias mais tradicionais, é dificil falar qualquer
coisa. Quando fui falar da minha gravidez, puxdo de orelha veio, mas como assim, a gente
nem sabe quem é. Estava com ele ha 4 meses, ndo tinha apresentado ainda. Depois a
coisa amenizou porque estava gravida, para ndo passar nervoso. Mas a sociedade é
preconceituosa, por isso, ndo falei nada para ninguém. Pensei em contar para uma amiga
por que sei que ela é mais descolada, porém, ainda ndo contei. Ndo achei o momento
certo. A sociedade te olha com cara de desprezo, e olha que ndo falei. As vezes a gente
escuta algum comentario, e quando vocé esta do outro lado, pensa, poxa, entdo se falar
é assim que vou ser vista? Quando a gente sabe que outras pessoas tém, ouve, aquele
la é aidético. Meu pai mesmo fala, pegou bichinho da goiaba, aquele ali é um imprestavel,
ninguém sabe por que esta vivo. Conheci um vizinho que tinha, na época que era casada.
Meu ex-marido quando pegava na méo da pessoa, cumprimentava normal, depois corria
para lavar, por falta de conhecimento. A gente fica receosa quando ndo tem conhecimento,
mas também nao é assim, pegar em aperto de mdo. A midia ja vem falando disso ha
anos, que tem a forma certa de pegar. Mas pessoas leigas, como meus pais, quando nao
querem entender, entendem o que é conveniente. Ai vem a questdo de usar a toalha,
os talheres, o vaso sanitario. Também tinha essa questdo do vaso sanitario, por questao
do xixi que respinga, ndo sabia. Sabia que passava em relacées sexuais e por seringas,
mas ndo sabia se a urina também, porque como sai de dentro do organismo, achava que
também poderia pegar. Mas as outras coisas ndo, foi tranquilo. Mas vejo que a sociedade
tradicional, condena do mesmo jeito a pessoa que convive com HIV, condena lésbica, gay,
travesti e assim por diante. Até mais facil aceitarem uma pessoa com cancer ou pensar no

bandido que tira a vida das pessoas, joga la na cadeia e pronto, do que conviver com uma
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pessoa que tem HIV. E igual para todos, ambos sofrem o mesmo tipo de preconceito. Se é
homem de duas, uma, ou é gay ou é usuario de droga. Se é mulher ou é prostituta, ou saiu
com varios e ndo se precaveu, ou também é usudria de droga.

N&o vou dizer que sou a mesma pessoa depois do HIV, mas ja é uma coisa bem
superada. A unica diferenca é a medicagdo mesmo. Convivo com virus, mas como ele é
inteligente, pode se adaptar ao meu jeito, se houver falhas no tratamento e ai, a medicacdo
pode néo fazer mais efeito, tem que trocar e ai sim viria a preocupagdo da rejeicao da
medica¢do no organismo.

Conversar sobre isso hoje foi muito bom! Falar com quem entende, porque quem ndo
entende, de duas uma, ou a pessoa vai passar a obter informagéo, porque tem amizades,
acaba conhecendo alguém, te indica alguém, vocé conversa e acaba orientando. Acho
bacana poder ajudar, compartilhar, tirar o desespero da pessoa e me usar como exemplo.
Agora, fica dificil se vocé ndo faz parte do assunto. E muito melhor conversar com quem
entende. ...hoje estou bem, estou tranquila, foi muito bom conversar, foi perfeito. Foi como
um desabafo, precisava falar do comego ao fim, e hoje, descobri a posicdo que estou.
Gostaria de acrescentar em minhas falas, que ndo vivo o melhor cenario do mundo, pois
ninguém quer passar por isso. Mas vivo bem e feliz, com os conhecimentos e precaugoes.
Modeéstia a parte, me considero uma guerreira, mesmo apos o diagnostico, ndo deixei a

peteca cair.

PARTICIPANTE FE

Vocé me pediu um nome, no meu caso, foi Fé. Achava que nao tinha mais um dia

para me apegar e a unica coisa que me fez continuar foi a Fé. Nao sonhava com isso, nem
nos meus piores pesadelos. Tem coisas que a gente acha que s6 acontece com 0s outros.
Tinha uma vida normal, era casada, tinha filhos, estava gravida, fiz pré-natal no convénio.
Ganhei meu filho e depois que voltei para casa, no dia seguinte ligaram do hospital, dizendo
que deveria comparecer com urgéncia. Ndo entendi, mas fui. A médica que fez o parto
disse: peguei 0s exames da senhora e os do seu filho, o que tenho para dizer, inicialmente,
é que nao afetou seu filho. Mas como médica, nao poderia deixar de informa-la, por isso
chamei a senhora aqui. Tem ciéncia de que é HIV positivo? Travei ali, ndo sabia se chorava,
se ria, se saia correndo, fiquei completamente sem acdo. Ndo imaginava aquilo nunca na
vida, nunca! Respondi que ndo! Ela comegou a perguntar da minha histéria de vida, se era
casada mesmo, como era meu esposo. Falei: se estou com esse negdcio, peguei dele. Sou
casada ja faz bom tempo, e ndo mexo com nada. So6 se ele me traiu, pegou na rua e trouxe
para mim. Ela falou que tinha que chama-lo. Fizeram o teste no meu marido e ja estava
bem debilitado. Pelos exames, realmente foi ele quem passou para mim. Ele contou que
ia muito com o socio na zona. Ficava com as prostitutas e depois vinha para casa. Passou
para mim durante a gravidez, quase no fim, pelos exames que foram feitos. Talvez por isso
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o pré-natal ndo detectou nada, meu filho nasceu de 9 meses. Depois disso, foi bem dificil
conviver com essa informagédo. Por sorte, ndo aconteceu nada com o meu filho, tomou
remédios durante um tempo, mas gracgas a Deus, hoje tem 22 anos, e nunca teve nenhum
problema.

Minha mée teve um problema de satde e acabou falecendo, logo depois do parto
do meu filho. Tive crises de enxaqueca muito fortes pela quebra do resguardo, e ainda
aconteceu um acidente com meu filho mais velho, ele ficou internado com risco de ficar
sequelado por causa da pancada na cabeca, foi tudo muito complicado. Acho que tudo isso
baixou minha imunidade demais. Fui procurar o infectologista do convénio porque estava
emagrecendo muito. Ndo conseguia comer, sentia muita dor de cabega. Fiquei doida,
queria matar meu marido, mas como te disse, sou uma pessoa que tem tanta fé em Deus,
acredito que nada nessa vida é por acaso. De repente, nessa vida ndo fiz nada, mas ndo
sei 0 que aconteceu antes, ja que Ele me deu essa carga, estou carregando.

O médico do convénio ndo conseguiu acertar um remédio para mim. Todos que
tomava dava reagbes alérgicas muito fortes. Ficava horrivel, toda inchada, cheia de
calombo no corpo. Ou entéo, dava um grosseirdo no corpo, como se minha pele inchasse,
tinha febre. Ficava trancada dentro do quarto para os meus filhos ndo me verem daquele
jeito, eles ndo entendiam o que estava acontecendo. E o infeliz que passou o negdcio para
mim, ndo tinha nada.

Foi um processo longo. Fiquei 1 ano tentando um remédio com esse infectologista
do convénio, até que um dia ele olhou e falou: a senhora me desculpe, ja fiz tudo que podia,
ndo tem remédio para a senhora. A senhora vai ter que esperar. Para mim foi mais um: a
senhora vai morrer, ndo tem mais o que fazer. Infelizmente, ndo adianta a senhora voltar
porque todos os remédios disponiveis, ja testei e seu organismo ndo aceitou. E 0 meu ex-
marido, primeiro remédio, ja era, nada aconteceu. Fiquei desesperada. Uma amiga falou
desse posto aqui, sem saber que eu tinha HIV. Por isso falo que tenho muita Fé. Do nada
essa pessoa comegou a falar de uma amiga que tinha problemas alérgicos serissimos, que
ficava irreconhecivel e que se tratava aqui, porque era HIV Positivo. Que tinha um médico
aqui chamado doutor P, Fazem 22 anos, mas nunca vou esquecer o que o Dr. P fez por
mim. Se pudesse dar mais 200 anos para aquele homem, daria. Ele ndo salvou s6 a minha
vida, ele salvou muitas pessoas aqui. Naquela época, eu tinha dinheiro para pagar um
convénio médico, para pagar exame, mas eu achava que ndo tinha mais tratamento, que
ia morrer.

Meus filhos eram todos pequenos, cheguei aqui muito desesperada e fraca tambéem.
O dia que vim, ndo tinha vaga e eu ali na frente, ndo sabia o que fazer. A enfermeira
falou: a senhora tem que ficar vindo aqui porque ndo tem vaga. Nisso, ele sempre chegava
atrasado, chegava todo esbaforido, com aquelas pastas caindo, cairam todas no meu pé.
Juntei as coisas dele para ajudar, mas estava chorando. Ele: por que vocé esta chorando?

Perguntei quem ele era, sou doutor P. Falei: porque vim aqui atras de vocé e nao tem vaga,
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e me disseram que vou morrer se vocé ndo me atender. Disseram que vocé aqui ndo é
S0 médico, que é amigo, psicologo, que é tudo para os pacientes que passam com vocé.
Queria muito que vocé me atendesse porque estou com problema alérgico aos remédios,
ja tem quase um ano e um médico do convénio falou que vou morrer, que nao tem remédio
para mim. Ele perguntou quantos anos eu tinha, tinha 32, e falou: ndo! vocé ndo vai morrer!
Fica ai e me da seu documento. Saiu e conseguiu que fizessem uma ficha, e comegou a
me atender. Ficou trés meses testando remédios em mim, e toda vez que ia na consulta, ele
ndo fazia so uma consulta clinica, ele conversava comigo. Perguntava como estava minha
cabeca, se estava comendo. Ele fazia todo um psicolégico comigo. E realmente, ele testou
o primeiro remédio e ndo deu, segundo, ndo deu, o terceiro remédio e ndo deu.

Mandou uma carta para o Hospital das Clinicas e pediu um remédio que nao tinha
nos postos ainda, sei que novo e muito caro, tudo era muito dificil e ele conseguiu esse
remédio para mim. S6 eu tomava dele aqui. Ele tinha que assinar um documento para esse
remédio vir. O diretor do posto, na época, era uma senhora morena que esqueci o nome.
Tinha 2 infectologistas aqui na época, a dra C e o doutor Co. O Dr. Co foi expulso daqui e a
doutora C, s6 por Deus, até hoje ela é horrivel! Eles ndo queriam que pedisse esse remédio
S0 para mim, mas o doutor P brigou por mim aqui e ai fui melhorando, me dando alegria
de vida, sabe?! Até que deu certo e fiquei indetectavel, pude voltar a minha vida normal.
Voltei a trabalhar. Minha alimentagdo também ficou normal, podia comer o que quisesse.
Meu cabelo voltou a crescer.

Um belo dia, depois de muito tempo, nunca mais tinhamos feito nenhuma
comemoragdo na minha casa, mas no aniversario do meu filho, fiz uma festa e bebi. Nado
bebia mais por causa dos remédios. Morria de medo de alguma coisa atrapalhar meu
tratamento. Naquele dia resolvi beber. Estava frio e o pessoal fez vinho quente com fondue,
ninguém rejeital Fazia muito tempo que nao tinha vida sexual, e meu marido entrou no meu
quarto. E naquela noite, aquele infeliz passou comigo. Eu amei muito esse homem. Se
me perguntar se tenho odio dele, ndo tenho. Que desejo a morte dele, também ndo. Que
ndo falo mais com ele, é mentira. Recebo ele na minha casa, s6 meus filhos mais velhos
sabem. A minha filha, que aconteceu nesse dia, hoje tem 14 anos. Gragas a deus nao tem
nada, porque ja sabia da minha condic&o, fiz todo tratamento certinho. Em momento algum
pensei em abortar minha filha. Sabia que se fizesse direitinho, ela ndo ia nascer doente.
O doutor P, sempre orientava e eu vinha, fazia tudo direitinho, passava no Ginecologista.

Né&o tem so6 o Dr. P. aqui, tem a florzinha que trabalha na enfermagem também,
sempre foi um anjo para mim. A menina da regulacdo, esse rapaz que fica na recepgéo,
sempre falam dele, mas ele é muito legal comigo, muita gente aqui é. O pessoal que
ficava na farmacia também, ndo lembro o nome de todo mundo. Minha filha, passou aqui
também. No comeco, passava na dentista, na pediatria... eles fizeram acompanhamento
aqui, mesmo ela ndo tendo nada. Sempre fui muito bem assessorada. Quando o doutor P.

falou que tava cansado, que ndo tava dando conta, que infelizmente ia se aposentar, até

Apéndice

121



me deu o contato da clinica onde ele ia ficar. Mas la é particular e ai as coisas mudaram,
a vida mudou e infelizmente, ndo deu. Foi quando me passaram para a doutora C. Ela
pode ser uma excelente infectologista, pode saber exatamente o que faz nesse contexto,
mas como ser humano, falta muita coisa nela. Acho que o paciente, como eu por exemplo,
n&o tenho culpa de ser HIV positivo, ndo busquei isso. Casei, cuidava da minha familia,
dos meus filhos, trabalhava, era uma pessoa normal, até que recebi isso de outra pessoa
que ndo teve os cuidados necessarios, que ndo teve nem amor proprio. Quando a pessoa
ndo tem amor-préprio, ndo tem como se preocupar com 0s outros. Porque s6 quem se
ama se preocupa com 0s outros. Infelizmente meu ex-marido ndo se preocupou. Ela trata
todo mundo, pelo que vivi e ouvi de outros pacientes aqui, como se a gente tivesse culpa.
Como se a gente fosse a proliferacdo do negdcio. Como se vocé fosse irresponsavel, ndao
tivesse cuidado e por isso esta desse jeito. Porque transa, ndo usa camisinha. Nao é com
todo mundo que acontece assim. Sei que tem muita gente aqui que é isso mesmo, mas eu
ndo, como outras pessoas também ndo. Ela é muito seca, muito grossa. A primeira vez que
ela gritou comigo no consultério dela, foi s6 porque ndo trouxe a carteirinha de vacina. Se
passei 3 vezes com ela foi muito, porque se for para passar com ela, nao venho mais aqui.
Ela ndo me melhora, ela s6 me piora.

O médico japonés, ele é maravilhoso. Passava com ele quando ele atendia s6 as
mulheres, depois passou atender os homens. acho que porque a quantidade de homens
aqui é maior. A ginecologista, que também é japonesinha, € um amor também. Mas néo
tenho nada para falar de ninguém aqui, fora dessa pessoa especial, a doutora C., e ndao
sou sO eu que tenho a dizer, sdo muitas pessoas. Se juntar aqui um grupo de 50 pessoas e
fizerem uma caixinha de votagdo anénima, é capaz de 49 dizerem que ja tiveram problemas
com ela. Ndo é fazer psicologia com paciente, mas ser pelo menos ser humano. Porque
para a gente ja é muito dificil conviver com isso. S6 lembro quando venho aqui, e gragas
a Deus ndo venho muito. Na minha vida & fora, lembro disso em algumas situagées,
preocupada com a seguranga dos outros, mas procuro ndo lembrar, porque se colocar isso
na cabeca, ndo estaria aqui hoje. E ela faz questdo de pdr isso na sua cabeca, diz coisas
assim: se vocé néo fizer isso, vocé vai morrer. Se vocé ndo quer vir na consulta, deixa a
vaga para outro, se vocé quer morrer, vai morrer fora daqui. E horrivel isso, ndo existe isso.

Ninguém sabe do meu diagndstico, s6 minha irma, mas ela sabe ndo porque eu
quis, mas por que um dia chegou na minha casa, eu estava com uma crise daquelas, toda
inchada, e a televisdo mostrando como as pessoas ficavam com as reacgées. Fui obrigada
a contar. Ela é voluntaria, entdo consegue detectar algumas coisas. Ndo tinha como falar
outra coisa. Meus filhos mais velhos também sabem. A minha filha de 14 anos ainda néo,
acho que néo esta preparada para isso ainda, até porque ndo sei como vai olhar para o pai
dela, hoje. O remédio fica guardado a sete chaves na minha casa.

Depois disso tudo, nunca mais tive homem na vida. Ndo sei como explicar, mas hoje,

lembrando do que aconteceu e da Ultima relagao sexual com homem, é como se fosse uma
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agressdo. Sofri uma agressao la atras, que gerou uma cicatriz, e qualquer outro homem
que ia me tocar, ia sentir da mesma forma. Entdo, ndo consegui mais. Sempre gostei de
me informar, saber como pega, como posso prejudicar alguém, como ndo posso. Tinha
uma amiga muito proxima e ela gostava de mulheres, mas éramos somente amigas, so
que daquela amizade foi surgindo sentimento. Demorou muito para ir para cama com ela,
porque faltava muita informagéo na minha cabecga, do quanto poderia prejudicar alguém. A
minha preocupacdo era essa. Na minha casa, isolava tudo que era meu, coisas de corte,
depilagéo. Tudo meu era fechado. Por mais que o dr. P. falasse, como tinha muita coisa
nova, fiquei com medo. Ndo queria fazer para ninguém o que ele tinha feito para mim.
Mesmo sabendo que a mulher é muito mais especifica no negocio. Sé fui quando me senti
segura, depois que o doutor P. falou: vocé esta indetectavel, ndo contamina ninguém se si
manter assim. Ja tinha 12 anos de tratamento, minha filha tinha quase seis anos. Mas so¢ ai
comecei a namorar com alguém.

Na gestacdo da minha filha, o que mudou foi s6 a preocupagdo, mesmo sabendo
que a possibilidade de ela ser contaminada era remota. Tomei muito remédio controlado
que a psiquiatra passava. Era muito complicado, chorava muito ndo conseguia falar. Ela
perguntava, mas ndo conseguia falar, s6 chorava. Fora isso, ndo teve diferenga das outras
gestacbes. A outra diferenca é que, nem ela, nem o irmdo, eu pude amamentar. Mas
sinceramente, ndo achei ruim, até porque os outros dois eu amamentei.

Sobre contraceptivo, aqui, quem conversou comigo foi a psicologa. Mas falava: ndo
esta fazendo falta, e ela sempre dizia que nao pode, que era jovem, mas concordava, e
falava para esperar. Mas a sexualidade era tranquila, ndo estou aquela coisa, mas de vez
em quando rola. Hoje ndo tenho mais namorada, por opgdo. Meu ex-marido trato alguém
que conhece vocé muito, que sabe coisas dele que outras pessoas ndo sabem. N6s somos
muito intimos, vivemos muitos anos juntos. Mesmo querendo enforcar, ele me acompanhou
em todos os atendimentos durante o tempo que estava com crise. Sempre esteve comigo.
Nunca negou o erro dele, mas como diz, foi irresponsavel, inconsequente, que se pudesse
dar a vida dele pela minha, daria. Ele diz: vocé é o grande amor da minha vida, nunca vou
encontrar uma mulher como vocé. Ele fez uma tatuagem no brago, colocou meu nome e
dos filhos dele. Meus filhos falam: como vocé faz uma tatuagem com o nome da minha
mée? Minha mae nado quer saber de vocé. Ele responde: ela ndo esta comigo, mas é a
mae de vocés e vai ser sempre a mulher mais importante na minha vida, depois da minha
mé&e. Recebo isso, como se fosse uma absolvicdo do erro dele. Acho que se fosse um
pouco mais maduro, se tivesse um pouco mais de juizo, na época, ele ndo pensou. Acho
que foi um monte de coisa juntas, que fez com que ele fizesse essas coisas sem pensar, e
acarretou tudo isso.

Na verdade, fico pensando, meu Deus, quando sera que vou partir dessa para
melhor? quantas pessoas vdo saber quem realmente sou. Isso para mim é um segredo,

que so compartilho aqui, com vocés, com meus filhos mais velhos e minha irma. Nao sei
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o0 que vai ser ali, as pessoas sabendo, tenho vergonha. E como se tivesse roubado e ndo
pudesse carregar. as pessoas ndo veem todos os dngulos que a situacdo tem. As pessoas
veem como uma doenga de gente que ndo presta, promiscua, drogado, mulher vagabunda.
Né&o vé que pode acontecer, como aconteceu comigo, Nao tenho coragem de falar. Se falar
isso no trabalho, n&o trabalho mais. Entro na casa de pessoas que ndo pisam no ch&o, elas
flutuam. Que acha que quando morrer, o corpo dela, depois que o sangue parar, vai ser
mais cheiroso que o meu. Nao é! Mas, infelizmente, a gente ndo pode chegar no lugar e
tomar o remédio abertamente ali. E mesmo na minha casa, procuro néo fazer isso na frente
dos meus filhos, porque, mesmo eles sabendo, sei que doi lembrarem o porqué estou
tomando e o que quer dizer. Tudo isso é ruim, sou obrigada hoje, a viver em dois mundos.
Um que é s6 meu por conta do virus, e o outro, social, para continuar vivendo bem, porque
sendo ndo sobrevivo. As poucas pessoas que conhego ou que conheci na mesma época
que contrai o HIV e que abriram o diagnostico, ndo estdo mais aqui. As pessoas falam que
ndo incomoda, que ndo doi, mas é triste ouvir um comentario maldoso, desagradavel.

Uma vez, viajei para praia e la ouvi: nossa, mas aqui tem muito pernilongo, e se
picar fulano e picar a gente? Falava de uma outra pessoa que abriu para todo mundo que
estava fazendo tratamento, e a pessoa falando isso para mim. Ela nem sonhava que eu
tinha, mas aquilo, d4 um impacto dentro da gente. E como se vocé estivesse sangrando por
dentro, mas a pessoa nao esta vendo. E vocé ainda tem que explicar para o ignorante, que
pernilongo néo transmite HIV para ninguém! Vontade de dar trés tapas na cara da pessoa,
mas ndo posso mostrar o tamanho da minha indignagdo. Tenho que so explicar para ele
e achar que esta tudo bem. Acho que por causa de pessoas assim, ja vi amigos meus
morrerem, a pessoa morre de tristeza.

Trabalho no comeércio, com consultoria e venda de moveis e decoragéo de interiores.
Vou muito a casa das pessoas, atendo as pessoas de perto, desenhando, assim, como
estou com vocé. Uma pessoa dessas, nunca aceitaria um profissional desse na casa dela.
Ainda bem que n&o esta escrito, porque se aparecesse na testa de todo mundo que tivesse,
nés seriamos excluidos. O ser humano é preconceituoso demais. Ja vi outras pessoas,
com sintomas de um tratamento que nao estava sendo bem feito. Sabia o que estava
acontecendo ali, e ficava pensando naquela pessoa, que tinha relagdo com aquela outra e
ndo sabe de nada, e ndo pode falar. Hoje falo: fulano esta esquisito, se fosse vocé, ia fazer
0 exame. Hoje consigo falar, antes ndo conseguia. Se alguem falar: vocé viu fulano, Deus
me livre, falaram que ele é HIV positivo, olho bem para a cara da pessoa falo: e dai? ele é
HIV positivo, mas esta bem, forte. De repente, vocé faz um exame e esta com cancer. Ainda
morre primeiro que ele. Porque o HIV ndo mata, se cuidar, pode viver muito mais que uma
pessoa com cancer, ou pneumonia. Até se de repente vocé sofre um acidente ai, vocé ta
zero a zero.

Né&o gosto de vir aqui, porque ai vejo doente e lembro. Tenho muitas lembrancas.

Né&o pelo tratamento que as pessoas me dao aqui, mas pelo lugar. Também tenho medo
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de encontrar uma conhecida, morro de medo. Se pudesse, vinha aqui de mascara. Mas é
SO por isso. Fora isso, ndo me incomodo. N&o falo de mim, pelo preconceito das pessoas.
Acho desnecessario, ninguém precisa saber da minha vida.

Informacgé&o é algo importante. Sei que ndo é de chegar perto daquela pessoa para
ajudar, que vou ficar contaminada ou que posso contaminar. Me cuido porque sei o que
pode acontecer, mas sei como e por qué. Entédo, quando vocé tem informacéo e respaldo, o
controle surge naturalmente, vocé se sente mais a vontade. Hoje penso que essa porcaria
esta estacionada dentro de mim, que se tivesse um ziper no meu corpo e abrisse, ele ia
morrer. Porque com o ar, ele morre. Mas como n&o tenho, ele esta ali, e o que tenho para
fazer? tomar os remédios direitinho, para ele ficar estatico.

Quando contei para os meus filhos, eles comecaram a buscar informacgéo, até para
conversar comigo. Minha filha mais velha tem 32 anos, tem um de 29, outro de 22 e a
menina com 14. Meus filhos mais velhos sdo muito inteligentes. Hoje, digo para vocé, é
mais dificil para eles imaginarem que posso morrer a qualquer momento de outra coisa,
sabem que o HIV mesmo n&o vai me matar, se eu me cuidar certinho.

Bem, acho que ja falei tudo que estava aqui dentro, foi muito bom falar, um alivio
grande contar para alguém essa dor toda Obrigada.

PARTICIPANTE GRATIDAO S2

Eu ndo pensei sobre o nome que vocé pediu, o que vem a minha cabega agora é

Gratiddo. Por estar viva, estar bem depois de tudo que passei. No comego, ndo aceitava
de jeito nenhum, me escondia, depois de ter descoberto. Sabia que estava acabando
comigo e que ndo adiantava me vitimizar. Depois de tudo, resolvi voltar ao tratamento, e
quando voltei, descobri que ndo era nada daquilo que pensava. Agora sei que posso ter
uma vida normal. Porém, o processo foi bem doloroso, e justamente por ndo aceitar, larguei
o tratamento. Me afastei de todos, tanto dos amigos, quanto do relacionamento amoroso.
Me afastei das pessoas até dentro de casa.

Nao lembro quando descobri, mas acho que faz por volta de 3 anos. Fazia exames
de rotina todo ano, e um dia me ligaram que um deu alterado. J& me preocupei com aquilo,
fodo ano estava tudo bem, doava até sangue, e do nada me ligam? Naquela época, tinha
muitos companheiros, ja fiquei preocupada. Porém nenhum deles aparentava ter nada, mas
é sempre assim. Fui até o posto, la me falaram do tratamento, que o posto onde tratava
era perto de casa, e que minha vida seria normal, mas que pra isso precisava continuar o
tratamento. Entretanto, quando vim até aqui, na primeira consulta ja me assustei, por conta
do tratamento das pessoas com a gente, desde a recepgdo até o consultério médico.

Na recepcéo, acho que eles estdo ha muito tempo trabalhando, sdo bem alterados,
falam alto, sdo grossos. Mas até ai tudo bem, achei que dava para relevar, ja que era de 6
em 6 meses. Mas no consultério médico ndo dava para entrar, a médica era muito rigida.
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Logo que entrei, ela colocou todos os remédios especificos na mesa, e falou: se vocé nao
tomar todos os remédios, vocé vai morrer. Logo na primeira consulta, fiquei muito assustada,
mas pensei: esta bom, vou tomar. Porém, comecei a trabalhar, esquecia os medicamentos,
ndo tomava no dia certo e fui levando a vida assim. Quando voltei na consulta seguinte,
ela falou: vocé vai morrer! Seus exames estao todos alterados. Respondi: esta bom, mas
confio em Deus primeiramente. Ele é muito maior que tudo isso que vocé esta falando,
ao que ela completou: entdao vamos ver até onde vocé vai. Foi ai que resolvi largar o
tratamento. N&o voltei mais para consulta e nem para pegar o remédio.

Quando parei de tomar o remédio, minha vida seguiu normal. Achei que estava
curada. Entretanto, de uns tempos para ca, senti que piorei. Foi quando percebi que tinha
algo de errado. Fiz uns exames e vieram oito médicos na sala. Nao sabiam o que eu tinha,
me falaram que os resultados estavam muito alterados. Desde o inicio eu sabia o que era,
mas ndo falei. Eles perguntavam se tinha alguma doenca, falei que nao, na minha cabeca,
na minha fé, achava que estava curada! Mas dessa ultima vez estava bem ruim. Eles me
orientaram a procurar um posto mais perto de casa, foi quando voltei aqui. Quando tudo
isso aconteceu, pensei, ndo estou curada, s6 0s exames que estavam parecendo normais,
a vida estava normal, mas com o tempo o corpo reagiu, e vi que nada era assim. Entdo
resolvi voltar, vi que precisava me tratar e marquei consulta. Quando voltei, a primeira
consulta foi super tranquila, me acompanharam e pensei, que queria voltar, que vou
conseguir. Agora estou normal, tomo remédio. Vejo gente que toma sete remédios por dia,
tomo de trés a quatro, e nem é todo dia. S6 o continuo que é todo dia, mas os outros, sdo
dia sim, outro ndo e sei que esses sdo por um periodo, até que os exames normalizem.
Mas ainda acredito na cura.

A minha familia é dificil. Meu pai ndo aceita de jeito nenhum, falo que venho tomar
vacina aqui e ele sempre diz que aqui é so para aidétcos. Falo que meus exames tinham
dado alteracdo, e que estou tratando meu sangue. SO minha filha sabe, desde quando
descobri, ela ndo levou muito a sério, adolescente. Mas sempre falamos de tudo, nosso
relacionamento é bem aberto. Mas as coisas estao melhorando, antes ndo falava para
ninguém, de jeito nenhum. Agora, se for preciso, eu falo. Esses dias fui ao oftalmologista,
médico que néo tinha nada a ver, e falei que tenho o virus. Foi normal, mas prefiro nao falar
por causa do preconceito. Porque podem falar para os outros e as pessoas se afastarem,
isso nunca aconteceu porque nunca falei. S6 contei pra minha filha, e ela reagiu super
bem, para ela é normal. Quando descobri, separei todos os utensilios da casa, tinha pavor
de alguém usar, até para usar o banheiro tinha medo. Pensava que ela poderia pegar
um utensilio que eu usasse ou meu pai, e ai pegassem essa doenga. Achava que era
contagiosa. Hoje sei que ndo é nada disso, por mais que cada um tenha que ter seu objeto,
por higiene, as vezes ela acaba pegando minha toalha, quando vou falar para ndo usar, ja
penso que isso é coisa da minha cabecga, hoje usamos tudo de modo normal.

Em relagcbes, sempre tive problemas, porque com 14 anos sofri abuso do meu
proprio pai. Por causa disso, ndo conseguia ver homem na minha frente. Com o tempo
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desandei, ficava com quatro homens em uma noite. Ndo sei dizer que processo foi esse,
de balada, essas coisas. Pode ter sido ai que peguei o virus, ou ndo. Quando resolvi me
relacionar s6 com um, foi quando descobri o virus. Na verdade, era normal para ele, a vida
dele estava normal. Ele veio aqui comigo quando peguei o resultado, mas o teste dele deu
negativo. Entretanto, falei para procurar fazer todo ano, a cada seis meses, porque podia
n&o ter aparecido agora, mas podia aparecer la na frente. Nos conversamos normalmente,
ele sempre pergunta se estou bem, respondo que sim. Terminei a relacdo por conta de
varias coisas, mas a descoberta da infec¢do foi o principal, hoje nés somos amigos mesmo.
Me relacionei com ele, terminamos e conheci outra pessoa. Acho que foi desse que peguei,
mas ndo da para saber. Depois de me separar desse, me relacionei com ele de novo, ele
é amor de infancia, mas vejo que nao passa de amizade, meio que ndo da pra mim. Fora
isso, ndo fiquei mais com ninguém, e ja faz dois anos. Ndo me relacionei mais por conta
dos traumas mesmo, de tudo, mas ndo acho que o HIV seja o principal. Ontem mesmo
eu tive um assédio dentro do servigo, por um idoso. Fui fazer massagem nas costas dele
com as bolinhas, faco todos os dias. Dai ele segurou minha mao e levou até la, so que tirei
imediatamente e deixei ele sozinho. Ele sofre de Alzheimer. Comentei com a filha dele,
porque ela esta a frente de tudo, quis deixar ciente do que aconteceu, ela me disse que
isso vem da prépria doenca, me recomendou fazer um curso para saber reagir no momento
e colocar limite. Respondi que tudo bem, que ia continuar, que preciso do emprego. Mas
essa situacdo me levou la atras, pelos processos que ja passei dentro de casa, com meu
pai. Eu moro com ele, perdoei. Perdoar a gente so sabe se perdoou mesmo no dia a dia,
isso realmente me machuca muito, mas perdoei sim. Ja passei com psicélogo, mas queria
passar de novo.

O meu trabalho surgiu quando mais precisei, tinha tanta fé, mas as portas estavam
fechadas. Veio uma proposta para trabalhar voluntariamente. No comego, pensei que
estava parada mesmo, que podia ajudar, entdo fui e estou la até hoje. Sou cuidadora de
idosos, sempre trabalhei por indicacdo, passava a noite no hospital. Gosto dessa area,
essa patroa vai me registrar, perguntou se realmente queria, respondi que preciso e gosto
da area. A mulher dele é super tranquila também, é bem idosa. Vou ficar nesse trabalho, era
0 que tinha pedido para Deus, mas por conta desse episddio de ontem, me assustei. Mas
néo vou sair ndo, quero continuar.

Hoje néo tenho vontade de me relacionar com ninguém. Acho que todos os homens
sdo iguais, vdo me machucar. Me senti nas relagdes que tive como um objeto sexual. Hoje
acho que consigo controlar essa sensacdo, mas ndo sei ao certo. Achava que nunca ia
acontecer comigo, nunca. No calor da emocéo ia sem camisinha mesmo, achava a pessoa
fisicamente bem e pensava: esse ai ndo deve ter nada, pegava e ficava. Mas sabia das
consequéncias que poderia ter. Ninguém nunca conversou comigo sobre preservativo,
essas coisas, nem familia, nem profissional. O que sabia era porque li em algum lugar.

Depois ficou mais facil, todos que pedi para usar camisinha, usaram. Converso muito com
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minha filha, sempre a oriento. Falo que minha gravidez n&o foi planejada, tinha 17 anos, ndo
usava anticoncepcional, que so depois que a tive, comecei a usar. Mas é sempre assim, a
gente nunca espera, depois que acontece que a gente comega a se preocupar. Minha filha
usa anticoncepcional desde os 14 anos, mesmo sendo fora da lei, nunca quiseram aplicar
nela, mas fui atras e ela toma todo més, porque ja tem relagdo. E dificil pra mim, mas ele
é respeitador com ela. Prefiro que fagam dentro de casa quando ndo estiver, do que na
rua. E ela tendo um parceiro, ja fico mais tranquila. Eles nunca vieram aqui, nunca pensei
sobre isso. Ela sempre vai ao ginecologista e os exames todos ok. Agora ele, até pra tomar
vacina, foi um sacrificio. Foi bom falar hoje, mas ainda doi. Mas gostei.

PARTICIPANTE GRATIDAO

Sobre a palavra que vocé me pediu, escolhi Gratiddo. Quando descobri a doenca foi

muito dificil, e hoje depois de tudo que passei, sou uma pessoa saudavel, por isso acho que
S0 posso ser grata, por estar bem e conseguir criar meus filhos. Acho que todos pensamos
que vamos morrer logo mais, essa foi a sensagdo que tive, mas nao. Hoje meu filho esta
com 16 anos, vai fazer 16 anos que sei do diagnostico e estamos bem. Acho que vou ver
meus netos ainda, entdo sé posso pensar em gratiddo, pela ciéncia que nos ajudou muito
com os medicamentos. N&o tive reacdo nenhuma com os medicamentos, tomo 0s mesmos
desde o comeco, agora que estou trocando. Tive reagdo psicolégica, mas sei que foi da
minha cabeca, até bicho vi. Descobri na gravidez. Trabalhei por muito tempo com pesquisa,
e naquela época, muita gente comentava e eu sempre falava: meu Deus, se eu pegar essa
doenca, quero morrer sem saber que tenho. Quando engravidei, meu marido era usuario
de drogas, e por saber disso, fiz 0 exame aqui no posto, perto do Carnaval. Na época, a
médica falou: 6, seu exame de HIV n&o veio. Perguntei porqué e ela disse que devia ser
por conta do feriado, que ndo precisava me preocupar, porque se desse alguma, pediriam
para refazer. Ja estava com 6 meses quando comecei a fazer o pré-natal. Passaram uns
6 dias, me ligaram falando que tinha que refazer os exames. Meu mundo caiu, mesmo
sem saber de fato. Chorei muito, sozinha, dentro de casa, mas vim. Me deram a data para
buscar os resultados, e no dia, quando ela me falou, o susto ja ndo foi tao grande. Acho
que o que tinha que passar, passei naquele dia da ligacdo. Se ela so tivesse falado que
tinha que refazer o exame, ndo ia passar nada pela minha cabegca. Quando cheguei, ela
me perguntou se ja sabia, respondi que ndo, s6 comentei o que tinha acontecido depois
da ligagéo.

Guardei isso até os nove meses, ndo contei para ninguéem. Quando fui ganhar
neném, com aquele medo de morrer no parto, comentei com a minha irm&. Ela me levou
para o hospital, peguei ela de supetdo: se eu morrer vocé cuida do meu filho, ele é seu
afilhado, vocé cuida? Ela falou: que morrer o que, vocé ja teve 3 filhos, ai contei para ela.
Ela ficou mais desesperada que eu, foi um baque. A gente ndo entendia nada. Mas entrei,
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tive o bebé normal, fiquei bem, meu filho lindo, enorme, saudavel. Essa minha irma foi tudo
para mim ali, me acolheu, me apoiou, ela foi e é muito importante para mim. Dali para frente
comecei a estudar, queria saber mais do assunto. Tudo era novidade, queria sempre saber
mais, ai vinha aqui no posto.

A doutora X foi a primeira doutora que me atendeu. No comeg¢o me sentia travada.
N&o conseguia expor o que sentia para ela. Até hoje é um assunto dificil de comentar, com
qualquer pessoa. Por mais que a medicina esteja avancada, as pessoas ndo entendem.
O preconceito é muito grande. Quando falei para o meu marido, ele disse que n&o foi
dele que peguei. Respondi que pelo que sabia, nédo tinha como saber quem passou para
quem. Gostaria de saber quando foi que peguei, mas ndo tinha como. Comentei com ele
que quando conversei com a médica e com a assistente social, disseram que tinha que
comentar com o parceiro, para que se ele tivesse, pudesse se tratar. Foi dificil, ndo entrava
na cabecga dele. Ele s6 buscou tratamento bem depois, quando ficou doente, porque nao
tinha outro jeito. Meu unico pedido para Deus era para que pudesse criar meu filho bebé,
porque estava sozinha, tinha dois filhos, mas estava sozinha. Queria muito criar ele, dar
uma vida estavel.

Esses dias, no bairro onde moro, fui tomar vacina no posto. Pensei: caramba porque
ndo tomar aqui do lado de casa? Nao posso ter esse bloqueio. Cheguei la e a menina
perguntou: qual a sua comorbidade ? Quando respondi que sou soropositiva, ela olhou para
mim assim, sabe? Ela ja me conhece ha muito tempo, mas como ndo passo la, elas ndo
sabiam, ndo tem nada no prontuario. Quando contei para a minha irméa, ela falou assim:
Vocé falou assim de boa? E a fulana ndo falou nada? Respondi que ela so6 se assustou.
A gente tem aquele negdcio na cabega, antigamente vocé emagrecia, estava com Aids.
Era magrela, estava com Aids. Hoje em dia vocé passa despercebido. Sou uma pessoa
saudavel, entdo quando as pessoas sabem, dizem: nossa, ndo parece, nem imaginava.
Quem vé cara, ndo vé a doenca. Quem vé coracdo, ndo vé a doenca.

Tenho dois filhos, e um, chegou para mim e falou da opgao sexual dele. Coloquei
a cabeca no travesseiro e falei: Jesus, me dé uma direcdo, o que vou fazer? Ndo posso
demonstrar preconceito, porque a gente acha que ndo é preconceituosa, mas a gente é!
Néo adianta. No outro dia ele falou: mée, falei com vocé ontem, mas vocé néo falou nada.
Respondi que ndo tinha nada a falar, que a unica coisa que tinha para falar é que é um
mundo muito dificil, e ele precisa tomar seus cuidados. Ele ja sabia da minha doenca falei:
esse mundo de vocés é onde mais tem. Toma cuidado. Estou bem, mas nédo é porque vocé
me vé bem, que deve achar que vai ficar bem também, entdo toma cuidado. Expliquei para
ele que ndo sabia o que dizer. Se ele falasse que era gay, aceitaria de boa, mas veio falar
que é bi! Brinquei: ndo quero saber dessas coisas doidas aqui, um dia sai com homem, no
outro com mulher, é muito pra mim. Tento amenizar, mas ndo é o que queria pra ele. Mas
se é o que ele quer, se esta feliz, é o que importa.

Falo para ele, que quando recebi a noticia, me ajustei com a doenga sozinha. Na
verdade, me incomodo de saber que os outros falaram sobre isso. Uma vez passei em uma
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psicologa e ela falou: vocé ndo pode se incomodar com o que vao falar, vocé tem de dizer
sim, eu tenho! Tem muita gente ignorante, que ndo sabe lidar com a situacdo. Uns 80%
ndo sabem lidar, e vocé tem que aprender a lidar para ensinar. Ainda tem gente que tem na
cabeca, que se der um copo d’dgua, vocé tomou, ela vai pegar pelo copo.

Trabalho com comida. Vendia caldo e churrasco, em um ponto no bairro onde
morava. Chegou um cara conversando comigo, comegou a comer, beber e falar abobrinha.
Falou: seu churrasco é muito bom, vocé tempera com o que? Enquanto falava, ele vira e
diz: no terminal de énibus x, comia muito churrasquinho daquele casal que tem la. S6 que
parei, fiquei sabendo que eles tém HIV. Ja pensou se o cara se corta? Disse: mas vejo
que eles sdo higiénicos com tudo. Me deu raiva. Fiquei 2 horas conversando com o cara,
explicando que néo era assim. Falei: ainda tem muita desinformagdo, muito preconceito
que fala mais alto do que a doenca.

Gosto muito de passar aqui, apesar que a maioria das enfermeiras que comegcaram
comigo ja se aposentaram. As meninas sdo legais, adoro o recepcionista. Quando chego,
deixo passar um bucado de gente, so para passar com ele. Ele é lerdinho, mas gosto da
atencéo dele. As vezes vocé chega aqui, ndo é que queira carinho, mas vocé quer atengéo,
nada demais. Vocé s6 quer ser uma pessoa normal. A doutora X, ndo sei se tem algum
problema, na minha opinido, acho que sim. Sei que ela é uma infectologista muito boa,
ja ouvi falarem que é umas das melhores da regido, mas ela ndo da abertura nenhuma
para a gente perguntar. Esse caso da gente t4 com os exames detectaveis e depois de
um periodo, indetectar, quem me explicou foi o pessoal da ONG, a médica nunca falou.
Isso é uma coisa tdo importante pra mim, e ela nunca chegou a comentar comigo. Nas
consultas ela so perguntava: vocé esta bem? mas nao olhava no meu rosto. Respondia
que estava bem, podia estar ruim, mas n&o falava pra ela. Uma vez falei que o meu cabelo
estava caindo muito, perguntei se tinha algum problema, se poderia ser do medicamento.
Ela respondeu: ndo tem outra coisa pra se preocupar, ndo? respondi que sé queria saber
se 0 medicamento poderia causar isso, ela falou pra me preocupar com coisa séria. Dali
pra frente ndo perguntei mais nada. Toda vez que pedia para trocar de médico, sempre
diziam que todos os outros estavam lotados. Ai vocé vai perdendo a vontade de se tratar,
de levantar de manha. Quando era para vir passar com ela, ja penso que vou me estressar
mais ainda. A gente reclama, mas ela continua ai, acho que ela ja devia se aposentar, ja
que ndo tem mais paciéncia. Teve muita gente que falou que ela disse no atendimento que
a pessoa ia morrer. Gracas a Deus, ela nunca chegou a falar isso para mim, porque ndo
dava espaco. Meus exames sempre foram bons, é que nunca entendo, porque sei que um
tem que estar alto e o outro baixo. Ndo tive problemas de satde, pneumonia, tuberculose,
nada disso. Sempre estava aqui, era regrada, agora que estou mais esquecida. Mas
quando falaram que ia ficar com outro médico, amei. Pensei: porque ele ndo fica meu
Deus? Porque sei que para o resto da vida vou ter que tratar com médico. Sei que o0s

médicos vao sair, sei que eles mudam com o tempo.
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A nossa doenga é uma coisa muito ruim para ainda ter uma médica assim. Ndo que
tenha que ser bonzinho, mas que dé atengdo, agora passou um pouco esse sentimento.
Quando vinha para ca, no comeco do tratamento, vinha todos os dias, quase morei aqui. Vi
muitas discussoes, tinha gente que queria bater na médica. Vocé vé a situagcéo, ja vem com
a doenga no ombro, ninguém aqui é culpado por isso, mas vocé ja chega aqui, ndo é que
quer despejar na pessoa, mas vocé quer um acalento, uma palavra. Lembro que a ultima
vez que vim aqui, depois de uma conversa com a terapeuta, chorei muito, fui até em casa
chorando, fiquei tdo bem no outro dia. Estava com o olho daquele tamanho de tanto chorar,
a minha irma falou: nossa Gratidao, vocé é tdo fechada, porque ndo desabafa com a gente?
mas é diferente. Ndo é a preocupacdo com da familia que vocé quer, carinho de familia a
gente sabe que tem. Sei que embora minhas irmas tenham muito preocupacéo, tenho a
saude melhor que a delas. Elas falam que sou batalhadora e digo que qual seria 0 motivo
para desistir da vida? Ja tiveram muitas vezes que tentei desistir. Varias vezes de chegar
quase la, mas parece uma coisa, Deus na hora vinha com uma palavra, principalmente do
meu mais novo. Ele vinha e falava: mde, sonhei com vocé, que estava no lugar tdo bonito,
mé&e, vamos viajar nos dois de novo? Vinha o outro e falava: nossa mée, vocé ta tao bonita
hoje. Coisas assim que me faziam pensar que ndo podia fazer isso. Gragas a Deus hoje
ndo vem mais nada na minha cabeca, s6 quero viver, depois dessa doenga entéo.

S6 posso ter Gratidao por tudo que tive, por Deus me dar essa satde que tenho.
Tudo que a gente passa tem um porqué. Hoje em dia ndo acho que é um problema, esta
tdo bem controlado. Porque se fosse outra doenga? Aquela que nem gosto de falar o nom.
La em casa é proibido falar o nome cancer, que mata tao rapido. O pessoal poderia mostrar
mais para as pessoas como é essa doenga, porque tem campanha, mas é fechadinha nos
grupinhos. Deveria estudar mais para ndo ter tanto preconceito em relagdo a doencga, porque
0 que mais mata, é o preconceito. Nos mulheres somos mais fortes que os homens, muito
mais fortes. Meu ex-marido depois que ele soube, eu que trouxe ele aqui com a doutora X,
foi barra para ele. Na época ele estava sozinho, ndo estava com mulher nenhuma. Ajudei
muito ele. Hoje ele ficou bem. Tem uns 4 anos que ndo o vejo ou fico sabendo, espero que
fique no canto dele, porque tenho meus filhos também, mas ele nao quis ser ajudado. Mas
é dificil, porque vocé pensa, vou morrer mesmo. 1sso passou na minha cabeca.

Sempre enfatizo que ndo é facil para o meu filho, que ndo pensa ele porque a
medicina esta tdo avancada, que ter HIV é como ter presséo alta, que se cuidar, vai viver
bem, com saude e tudo, que é facil, pois nao é. Acho que isso ai também faz com que eles
hoje ndo estejam nem ai para a prevenc&o. Tento passar para ele que ndo é assim. Sempre
falo que na hora que a gente esta bebendo, a gente esquece tudo, na hora do alvorogco a
gente esquece ou nem quer usar.

Depois do meu ex-marido tive uma relagcdo, conheci um rapaz daqui. Fiquei 4 anos
com ele, mas assim, a gente ta separado, mas quase voltando quase voltando. Mas acho
que a gente se da bem com ele na casa dele e eu na minha. Que nem agora mesmo, fui
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para la sabado a noite, e estou vindo hoje. Vim com ele, faz tratamento também. Mas falei
para ele: “filho, vocé ndo pée na sua cabeca que a gente perto ndo da?”, porque ele é
muito ciumento, ele tem um ciume doentio. E o pai dele era do mesmo jeito, a mae dele
sempre fala, que tinha ciimes dela dormindo. Entdo para mim é tdo bom a gente ficar a
semana toda so falando pelo telefone, e se ver sé no fim de semana, é tdo bom. Estou
tentando por isso na cabeca dele. Mas foi isso, conheci ele aqui. Depois do meu marido,
ele foi a tnica pessoa. Tive outro relacionamento de 6 meses, mas terminei poRque ele ndo
aceitava a camisinha, e eu ndo conseguia contar. Achava que 6 meses ainda néo era algo
sério assim. Até porque ndo vou sair com o cara hoje e ja sair contando. Ele ndo entendia
0 porqué da camisinha, porque ele ndo gostava, geralmente eles ndo gostam mesmo.
Entdo com o meu atual é mais facil, ele ja sabe. E mesmo assim no comego, a psicologa
aqui ainda falou que mesmo nos dois sendo positivos, tinha que usar camisinha, para o
virus n&do ficar mais forte, respondia que estava bom, mas ndo usava. Falo para o atual
que gracas a Deus ja conheci ele assim, porque sempre sobra para a mulher. Por mais que
vocé conta para o homem, porque descobre primeiro, sempre vao dizer foi de vocé que
peguei. Conhego muitas mulheres que so6 tiveram um homem na vida, o marido, entdo, foi
o0 marido levou para elas. Conhego muitas aqui. Assisti documentarios na televisdo que
diz que mais de 70% é o marido que leva. Antigamente tinha mais documentario, mais
explicagbes, campanhas. E que hoje tem internet também, se quiser saber é sé entrar I4.
Mas nao é uma coisa certa. A campanha ainda tem, mas é rapida, a pessoa esquece. Acho
que deveria ter mais campanhas, para as pessoas entenderem a dificuldade de viver com
ela, e a importdncia da prevengédo também. Antigamente a gente sabia que quanto mais
o tempo passava, mais gente se contaminava, hoje nem isso a gente sabe. Antigamente
eram os mais velhos que se infectavam, depois foram os mais novos. Acho que hoje os
mais novos estdo mais desligados porque ndo veem nada, nem se preocupam em prevenir.

Minha mée tem 82 anos e assiste muita televisdo. Ha um tempo atras ela chegou
com o olhinho brilhando e disse: filha, quero falar com vocé. Veio toda animada me dizer
que passou no jornal tinha um novo tratamento, que os remédios que nés tomamos, daqui
a pouco quem tomar, ndo vai ter mais nada, que estava curando quem tinha. Expliquei
que ndo é assim, que o remédio ndo curava, mas ela bateu o pé e disse, que o bicho
sumia do sangue sim. Ai vim aqui, passei na ONG, foi quando me explicaram o negocio
do indetectavel. Quando, falei para ela, ela respondeu: néo te disse. Logo disse para ficar
tranquila, que eles iam achar a cura, que sempre acham.

No tempo em que quis acabar a minha vida, penso que foi a soliddo. Néo foi logo
no comecgo. No comeco ndo pensava em desistir. Foi bem depois, a soliddo, aquele medo
de ndo ter alguém ou de ter um relacionamento e ndo poder falar. Quando terminei com
aquele rapaz, até hoje ele ndo entende o porqué ndo quis mais. Fiquei naquela soliddo, ndo
queria falar com ninguém, s6 pensava: gente que vida é essa? Queria conseguir ser mais
aberta, conversar com ele, explicar. Minhas irmdas viviam falando para contar, quem sabe
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ele entenderia, que era visivel que ele gostava de mim, mas n&o tive coragem. Hoje ele tem
outra pessoa. Mas n&o tive coragem, ai fiquei naquela soliddo, naquela solidéo depressiva.
Né&o tinha vontade de nada, néo tinha vontade de sair. Comprei chumbinho para tomar,
perguntei para o rapaz se aquele realmente matava, porque os ratos que tinham em casa
eram enormes. Ele me disse que o que ele tinha era fraquinho, que tinha que comprar em
um outro lugar que ele indicou, que o de 14 era forte. Fui e comprei, deixei em um vidrinho.
Todo dia, entrava no quarto e falava, vai ser hoje! Pensava que tinha que tomar tudo que
tinha comprado, porque ndo queria ficar em cima da cama colocava na mao, comecava a
tremer e suar, e nunca suo. As vezes andando na calgada, parava e pensava em me jogar
na frente dos énibus. Cansei de pensar em me jogar embaixo do trem. Pensava em fazer
a noite, porque assim, tomar medicamentos so foi uma vez, as outras vezes pensava no
frem, na rua, coisas que se fizesse ndo tinha volta. Meu medo era fazer e ndo chegar ao
ponto que queria, ficar na cama. Isso foi uns 2 ou 3 anos depois que descobri a doenca.
Depois foi passando, fui me sentindo melhor, bem. Chegava aqui meus exames todos
bonitinhos. Ai comecei a pensar o para qué tirar minha vida. Tive amigos meus que tiveram
a doenca e ndo aguentaram, se matou. Ai comecei a pensar: meu Deus como sou fraca por
ter esses pensamentos. Isso tudo aconteceu numa época em que um amigo de infancia
da minha familia se enforcou. A mulher dele, sem saber de nada, me disse que ele sempre
tinha esses pensamentos. Perguntava de onde ele tinha esses pensamentos, e ela foi
explicando que ele era uma pessoa fraca. Mas eu me via nele. Tudo que ela dizia, eu me
enxergava. Estava no servico, hora estava bem, hora ndo. Estava em casa de boa, mas
deitava na cama, ndo estava bem. Ai ela disse que isso tudo é depressao, que a pessoa
n&o entende que é depressiva. Quando cheguei em casa decide que ndo queria mais esse
tipo de pensamento. Pedi perddo para Deus e disse que ndo queria saber disso nunca
mais.

Tenho uma cunhada que é muito fraca, para mim ela tem também. Quando ela tem
0s momentos dela, eu que socorro. Saio de casa, vou para o outro lado do mundo acudir
ela. Falo tudo que passo, ela se trata aqui também, digo que tudo que ela esta sentindo,
eu senti, que ela tem que abracar, porque quando foi comigo, descobri tudo isso sozinha.
Légico que minha familia ajuda bastante, mas ndo assim. Minha familia nunca soube dos
meus pensamentos. S6 essa minha irma que uma vez falei que ia tomar chumbinho, e
comecou a brigar comigo. Sou o tipo de pessoa que ndo consigo passar meus problemas
para os outro. Meu marido sempre falava para mim, vocé tem seus problemas e néo divide
com ninguém. Mas isso & de mim. Posso até resolver o dos outros, mas o meus, s§o meus.
Acho que sofri muito por ser assim.

Teve um rapaz com quem me envolvi, ficamos juntos pouco tempo, ele mora no
meu bairro e ficou sabendo do meu diagndstico. Apareceu la em casa me cobrando porque
néo tinha falado nada. Respondi que ndo falei porque esse era um problema meu. Ele

respondeu que tinha que ter contado, porque tinha se arriscado ficando comigo. Respondi
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que ndo se arriscou de forma alguma, mas que se quisesse vinha com ele fazer o exame,
porém, afirmei que nunca tinha ficado com ele sem camisinha. Ele disse que ndo é so
assim que pega. Na hora me estressei, sai chorando um monte. Passou uns dias, liguei
para ele perguntando se queria conversar, expliquei tudo de novo para ele. Hoje em dia,
é doido para voltar comigo. So6 digo que ndo quero, ele insisti dizendo que entende, mas
sempre respondo que ndo é questao de entender, que a maneira como ele me abordou,
me ofendeu, mesmo ele estando no direito dele. E dificil, ndo posso explicar para o mundo
todo, mas as pessoas que estdo ao meu redor, me ouvem. As vezes vou num samba, nhum
pagode, as pessoas até chegam em mim, mas ja fico meio receosa de nao poder falar tudo,
acabo ficando travada.

No comeco, teve um telefone, me deram aqui, que a gente ligava para conversar com
alguém. Era bom, mas dava para perceber que tinham pessoas que te escutavam, mas que
outras pareciam que estava lixando a unha. Liguei umas trés vezes, depois desisti. Pode
ser que nédo dei sorte com quem peguei, mas acho que era super importante essas pontes.
Nas trés vezes que falei, me acalentaram. Me acalmaram, algumas dessas vezes estava
pensando em fazer besteira, e a pessoa me acalmou. Mas tem pessoas que atenderam
que parece que ndo estdo prontas para ajudar quem liga, trata s6 como um servigo que
ela é paga mesmo, ndo esta de fato preocupada com quem esta do outro lado da linha.
Acredito que as vezes quem liga também ajuda quem esta atendendo. Teve um rapaz que
me atendeu, chorei muito no telefone e, percebi que ele também se comoveu muito. Mas ao
mesmo passo, tem gente que vocé fala horas, e fica naquele silencio, ai vocé chama e diz
que n&o te ouviu. Aqui sempre pensei em ajuda médica, mas pra esse tipo de ajuda, nunca
pensei que fosse um lugar que pudesse buscar. Ndo tinha abertura aqui, a Gnica pessoa
que a gente podia falar era a assistente social quando a gente faltava na consulta, ela
sempre vinha conversar. Aqui ndo tinha uma pessoa que a gente pensasse que estava aqui
para ajudar nisso. A médica néo colaborava de jeito nenhum para a cabeca. Tinha medo
de falar da prdpria infec¢do, imagina do resto. Tinha medo de chegar perto dela com algo
errado, por exemplo, as vezes atrasava vacina porque néo tinha no posto, morria de medo
dela brigar. Como a gente vai falar com uma médica assim, quando a gente tem medo de
expor o que esta sentindo.

Quando perdi meu filho, me fechei para o mundo, ndo queria mais viver. Mas depois
pensei que a vida dele se foi, mas que tinha de continuar, tinha dois filhos para cuidar,
ndo posso me entregar, se eles me perderem, teriam quem? S6 que a perca do meu filho,
néo foi tdo dolorosa, logico que foi imensamente dolorosa, mas ndo doeu tanto quanto a
descoberta da doenga. Nao é nem a doenca, é o preconceito, de vocé ndo poder expor. As
vezes entro na internet, tem uma moga que sigo, ver ela contando como descobriu, e como
vive hoje, sempre penso que queria ser desse jeito. Hoje em dia se me perguntarem até
falo. Teve uma mulher que chegou no bairro, faz um tempo ja. Ela fazia unha, eu ia todo
final de semana. Cheguei no saléo, ela tinha esterilizador, e como sempre ia, me ofereceu
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um pacote. Fiz por 3 meses. Do nada, veio dizendo que estava fazendo mudangas, e que a
partir daquele dia teria que levar meus alicates. Quando questionei o porqué, ela disse que
era nova regra do saldo. S6 que conhecia muitas pessoas que ela atendia, fui perguntar e
ninguém sabia nada da tal nova regra. Logo deduzi que alguém tinha contado. Fui, levei
meus alicates, e questionei se alguém tinha contado, ela respondeu que sim. Questionei se
ela tinha esterilizador, porque sé6 fazia unha onde tinham esterilizador, ela respondeu que
sim. Disse que se ela usasse corretamente o esterilizador, ja teria matado tudo que tinha.
Ela disse que ndo queria que me ofendesse, respondi que tinha me ofendido sim, e ndo
voltei mais. Pedi para ela, assim como pedi para o cara que falei antes, que me falasse
quem havia dito, mas ndo me disse. Mas é uma coisa que assim, estou bem fisicamente,
mentalmente, mas ndo estou bem por completo. Essa coisa que ndo posso expor, ndo
posso falar para todos que gostaria. Hoje é como ter COVID, quando fala que teve sofre
um preconceito danado, ndo sei se a cabega do povo que é muito limitada. Acho que no fim
é 0 medo do desconhecido. Entdo vocé fica com medo de falar, de se expor. Minha familia
mesmo, acho que duas ou trés pessoas me perguntaram abertamente, de resto ninguém
fala nada, s6 perguntam se estou bem, mas falar da doenca abertamente, nada.

Quando entrei aqui, no comeco, fiquei conversando com uma moca, ela falou para
mim que logo que descobriu, contou para o marido, ele foi, fez o exame, também estava
com a doencga, que ndo sabiam quem passou para quem, e que eles tinham feito um pacto,
tinha 12 anos que passavam aqui, de nunca conversarem sobre isso. Fiquei pensando se
estivesse com uma pessoa que ndo tenha, como seria contar. Minha irmé fala até hoje que
perdi duas pessoas legais por medo de falar, e que eu poderia estar bem. Falei esses dias
para esse namorado se ele sabia que daqui um tempo eu poderia ndo contaminar ninguém,
na realidade me falaram aqui na ONG que ja ndo contamino ninguém a muitos anos, ele
respondeu que era para parar com a palhacada, que agora eu ia querer dar para todo
mundo. Disse para ele que néo tinha nada haver, mas que assim como eu, se ele fizesse
o tratamento direito, ele também ndo contaminaria ninguém. E vocé tem nocdo que ele
nédo sabia disso, e se trata a anos com a médica daqui, ndo sabe disso, a médica nunca
falou. Como ele ndo acredita, disse para perguntar para a médica, ele respondeu que nao.
Disse que ela tinha que passar. Respondi que so fiquei sabendo disso porque parei de ir
na consulta e me acolheram na ONG, s6 soube por isso, porque ai me explicaram tudo,
porque ela também nunca falou para mim.

Sobre método contraceptivo nunca me falaram nada, ninguém aqui. A Gnica coisa
que soube aqui foi sobre aquela, ndo sei se é pilula ou vacina, que da para tomar quando
estoura o preservativo, mas aquilo é para evitar gravidez. Mas tem uma outra coisa também,
que da para usar se sair com a pessoa, e estourar a camisinha, ele pode vir aqui tomar, um
medicamento. A Unica conversa que tive aqui sobre esse assunto, foi com aquela assistente
social, que disse que mesmo eu e meu marido tendo a doenca, teria que usar preservativo
para o resto da vida. Anticoncepcional ndo falaram, porque como descobri na gravidez, me
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operaram. Na época ndo pensava em operar, mas como eles falaram que ja tinha 4 filhos,
que ja faziam tudo, ndo queria, mas como ja tinha 4, estava bom demais. Falaram muito
que tinha que tratar na gravidez, que se néo tratasse certinho, podia passar para o bebé,
falaram muito disso. Como eles descobriram, comecei a tomar o medicamento, na época
estava com 6 meses. Meu parto, teve que ser cesarea, eles explicaram que tinha ser, para
ndo passar a infecgdo, ai ja me operaram no parto. Quando meu filho nasceu, detectaram
no sangue dele, mas a médica disse que ia sumir, que era ainda cedo, mas ia sumir.
Aqui tinha a pediatra também, que atendeu meu filho, ele tinha cinco meses, néo ficava
sentadinho ainda, essa pediatra disse que meu filho ndo ia andar. Disse que pelos exames
que ela tinha, meu filho ndo ia andar. E hoje meu filho é jogador de basquete. Mas ai com
um ano ele ja estava mais durinho, comecgou a dar passinho. Passou aqui até os 10 anos,
mesmo sendo negativo. Ele negativou quando fez dois anos.

Olha foi um prazer falar, a gente precisa. Chorei muito da primeira vez, mas no outro
dia fiquei muito bem. Como te falei, as vezes a gente quer conversar, mas ndo com parente,
ndo com amigos, ndo com filho. A gente quer falar sem medo, sem vergonha, sem limite.
Simplesmente falar, pronto, acabou. A pessoa s quer ser ouvida, porque também n&o
adianta so falar. Ser ouvida é a melhor parte que tem, porque falar todo mundo fala, agora
ouvir, quase ninguém tem paciéncia. Entao foi muito bom sentir que estou sendo ouvida.

Durante a revisdo do texto, Gratiddo pediu para acrescentar este paragrafo ao final:

A vida é tao estranha, a gente ndo entende. Eu mesma ndo entendo. A minha irma,
que me acompanhou la no comeco, era tdo saudavel, bem mais nova do que eu. Sempre
falava para ela que ia morrer por causa da doenga, qualquer coisinha que tinha, falava
pra ele que eu ia morrer, porque tinha a doenca, e ela era saudavel, era pra cuidar dos
meus filhos, mesmo eles sendo grandes. E olha s6 o que aconteceu, ela se foi e eu fiquei.
Uma pessoa que ndo tinha nada, tinha uma leve presséo alta, e se foi, de um modo tdo
repentino. A gente estava numa festa na igreja, jogando bingo, se divertindo, ela deu um
mal subito, e morreu. Do lado do caixao dela, falava pra ela “néo era pra ser assim, era eu
quem ia primeiro”, Entdo vocé vé que a gente tem que viver a vida mesmo, de qualquer
jeito. Hoje em dia a tecnologia da saude esta tdo avangada, que a gente vive melhor do que
quem ndo tem a doenca. Precisava falar isso da minha irma que amei tanto, e se foi. Mas
sei que um dia a gente vai se encontrar la em cima.

PARTICIPANTE HELOISA

Escolhi o nome Heloisa, foi por causa dela que descobri que tinha o virus, e para mim

é bem importante, porque se nao fosse ela, acho que ja tinha desistido de tudo. Descobri
no comecgo da gravidez, nos exames de rotina. Colhi o exame e quando deu uma semana,

fui chamada no posto com urgéncia e pediram para levar um acompanhante. Ja sabia que
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tinha alguma coisa errada, porque ninguém vai chamar com urgéncia, ainda mais pedindo
para levar um acompanhante. Cheguei la, ela me chamou na sala e explicou tudo direitinho.
Na hora me bateu desespero, ninguém quer ter esse diagndstico. Perguntei se nao tinha
como ter dado positivo falso, igual da no teste de gravidez. Ela me explicou, que ndo, mas
que era so cuidar, que ninguém morre desse virus se fizer o tratamento, que vive igual a
todas as pessoas. Explicou que fazendo tratamento néo ia acontecer nada demais e néo ia
correr o risco de passar para ela, mas foi bem complicado, chorei bastante.

Foi bem complicado contar para o meu parceiro, ndo sabia como. Tive medo dele
ter pegado também, porque vocé ter é uma coisa, passar para outra pessoa é dez vezes
pior. Porque além de vocé se sentir culpada por ter, ainda tem a culpa de ter passado para
alguém. Ele ndo pegou, o que foi muito bom, mas me deixou perguntando como assim?
como tenho e ndo passei, sendo que a gente tem relacdo sem se proteger? Mas gracas a
Deus ele nao tem. A minha familia deu todo o apoio, sofreram junto comigo. Mas ainda é
bem complicado. N&o vou falar que aceitei, porque todo dia é dia. E bem dificil de aceitar.
O fato de ter pegado, ndo saber de quem, como foi, saber que vou tomar remédio o resto
da vida. Ndo é uma doenca que vocé toma um remédio e amanha ja esta melhor.

A gravidez em si foi 6tima, ndo teve complicacdo nenhuma. Os remédios davam sim
reacdo, mas era s6 na hora que tomava. De manhé dava aquele enjoo, mas era da gravidez
mesmo, fora isso, foi tudo 6timo. O parto foi cesarea Era para ter marcado, mas ela quis
nascer antes, fiquei internada num dia e no dia seguinte ganhei, foi tudo tranquilo, nao teve
complicacdo nenhuma. No hospital teve um imprevisto, porque como néo tinha vindo, na
ultima consulta, e ndo teve como marcar o parto, eles tiveram que vir aqui pegar o exame,
para ver se estava tudo certo, se poderia fazer o parto mesmo ou ndo. Mas deu tudo certo,
no final até o virus estava controlado, néo tinha risco de nada, foi super rapido.

No comeco achei que meu companheiro tinha continuado comigo por pena. Tanto
que falava que se ele quisesse ir, que podia, ndo tinha problema nenhum. Mas ele ficou,
ficou do meu lado, me apoiou muito. Acho que no comego foi bem tranquilo, s6 que
conforme foi passando o tempo, ndo por questédo do HIV, mas a relagédo foi desgastando. A
gente se afastou. Até entao a gente s6 namorava, os anos da minha filha todos a gente s6
namorou, fomos morar juntos agora, tem uns dois meses. Ja estava me desgastando muito.
Tenho vontade de sentir ele na relagdo, é complicado porque o meu desejo é para ser sem
preservativo. A gente esta tentando equilibrar, conforme for o tratamento, se estiver tudo
certo, acho que mais para frente posso realizar meu desejo. S6 que estamos enfrentando
a crise, ndo sei como vai ser. Ele é bem cuidadoso comigo, me lembra de tomar o remédio.

Vai fazer 5 anos que estamos juntos, mas o desgaste veio porque na gravidez ele ndo
esteve presente. Ele é novo. A gente se conheceu e com 8 meses de namoro eu ja estava
gravida, foi muito rapido. Ele ndo estava preparado na época, mas preferiu ficar comigo e
a gente levou esse namoro durante todo esse tempo. Sempre quis morar junto com ele,

mas pelo fato de ter engravidado, ndao pude mais trabalhar. A minha filha nasceu, fiquei 2
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anos em casa. No primeiro ano dela foi bem dificil porque peguei depressdo. Comecei a
ter crises de ansiedade, foi um ano horrivel. Ela me ajudou muito, porque sendo, acho que
tinha afundado e ele também ndo era muito presente. Saia muito com os amigos, muita
festa, ficava mais com os amigos do que comigo. Isso afetou porque, guardo muita magoa.
O meu pai foi mais presente do que ele na minha gravidez.

Queria ir embora da casa do meu pai. Ele casou de novo e acho que me deu um
gatilho para falar, acho que ta na hora, minha filha tem 5 anos. Falei para ele, quero muito ir
embora, decidi que vou sair da casa do meu pai. Meu emprego néo é registrado, dependo
de escala, tem dia que trabalho, tem dia que nao, é bem complicado. Mas consigo fechar o
més bem, consigo me manter e pagar minhas coisas. Ja tinha acontecido algumas coisas,
falei: a gente sabe que a nossa relagdo ndo esta dando muito certo. Vou embora da casa
do meu pai. Se vocé ndo quiser vir comigo, ndo tem problema, pode ficar com sua mae,
a gente vé como sera, eu na minha casa, vocé com sua mae. SO que ja comega a pensar
como vai ser, caso a gente ndo esteja mais junto, porque pode acontecer. Vou estar sozinha,
vou ter minha liberdade e pode ser que ndo queira mais ficar com vocé. Acho que o fato de
ter falado isso, balancou ele. Deu duas semanas, falou que queria ir embora da casa da
mée, que ia se mudar e perguntou se queria ir com ele. De comego achei incrivel, era tudo
que queria nesses cinco anos. So que acho que levei mais em consideragc&o o fato de sair
da casa do meu pai e ndo o fato de estar com ele, s6 que na emogao, ndo pensei direito
e aceitei. Em menos de 1 més a gente ja tinha arrumado casa. SO que como a gente ja
estava distante, conheci alguém e a gente se envolveu. Essa pessoa me deu um tratamento
super diferenciado, coisa que néo tinha mais dentro do relacionamento. Acho que isso me
encantou, deu aquele friozinho na barriga, aquela coisa que geralmente acontece. A gente
mudou no dia 11 de abril, no dia 12 de abril ele descobriu. Estava tudo lindo, no dia seguinte
ja estava uma tempestade, um tsunami. Sai para buscar minha filha na casa da cunhada
dele e deixei o celular em casa, quando voltei, ele estava com meu celular e a foto da
pessoa que trabalha comigo. Ele mostrou a foto e perguntou quem era, falei que era meu
chefe. Perguntei o que ele estava fazendo com a foto dele. A gente discutiu e ele ficou
horrorizado, falou que eu era falsa. Foi um dia muito dificil, a gente ndo dormiu. Ele chorou
muito e eu fiquei magoada por ter causado isso. Mas ele decidiu continuar. Arrumei todas
as minhas coisas para ir embora, mas ele falou que ndo queria terminar, que queria tentar
de novo. E até entdo, para mim, estava tudo bem. Falei que também queria, sé que acabou
que as coisas mudaram. Ndo tenho mais privacidade dentro de casa. Nao falo mais com
ninguém pelo celular, porque se pego, ele para tudo, vem disfarcando e se senta do meu
lado pra ver com quem estou falando. O primeiro més foi bem complicado. Ele pegava meu
celular, entrava nas minhas fotos, no meu WhatsApp. Néo julgo, porque ele tem motivos,
tenho que me colocar no lugar e respeito isso, s6 n&o tinha que ficar em cima assim.

Quando morava com meu pai, ele ia la duas vezes na semana. Tinha vez que ele

passava 2 semanas sem ir. Ja tinha atingido um nivel que néo fazia questao se ele ia ou
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ndo. No dia do meu aniversario a gente teve uma briga horrorosa. Ele cismou que queria
pegar meu celular. Desbloqueei e dei na méo, mas fui do lado dele ver. Ele viu meu e-mail,
minhas chamadas, meus contatos, minhas fotos, entrou no meu Messenger Facebook, no
Direct do Instagram, viu tudo que tinha para ver. Ai chegou no WhatsApp. Falei ndo. Vocé
viu meu celular inteiro, quer ver o que no meu WhatsApp?

Vai ficar desconfiado mesmo, infelizmente, hoje ndo posso deixar de trabalhar,
tenho que ir, ou saio brigada com vocé ou esquece isso. Ainda falo com o rapaz que me
envolvi porque ele é meu chefe, tenho que manter contato com ele e ai tirei um print onde
estava o numero dele, mas néo tinha salvado o contato, ja para evitar esse tipo de coisa.
Mas ele mexeu no meu celular quando estava dormindo, entrou e me mostrou o print.
Falei: ja falei, tenho que ter contato com ele, porque é meu chefe. Meio que tive um surto,
joguei todas as coisas e falei: arruma suas coisas e vai embora, ndo quero mais, ndo
esta dando certo. Estou me sentindo sufocada dentro de casa e ja estragou porque é o
dia do meu aniversario, vocé estragou meu dia. Ele: desculpa, se pbe no meu lugar, ndo
estou dormindo e vocé ndo vé isso. Respondi: como ndo me coloco no seu lugar? Estou
aqui, vejo tudo que a gente esta vivendo, e é bem complicado. Ndo posso fazer nada, vou
fazer o qué para vocé dormir? um cha de camomila? Pensa até eu voltar, se quer ficar ou
terminar, se ndo quiser sair, eu saio. Fui trabalhar, ele pediu desculpa. E o tipo de pessoa
que brigou hoje, daqui 20 minutos esta agindo como se nao tivesse tido nenhuma briga.
Néo sou assim, guardo mesmo. Se deixar, fico uma semana de cara virada. SO que ele
quis tentar, ja esta mandando foto de armario, de guarda-roupas. Falei: a gente acabou
de discutir e vocé esta agindo como se tivesse acontecido nada. Ndo tenho o que fazer,
ndo posso voltar para casa do meu pai, ndo aceito o fato de ter que voltar para la, porque
estaria tirando a privacidade deles. Falei: estou muito confusa, mas ndo posso voltar para
0 meu pai. Passou umas 2 semanas, ele falou para terminar. Nao estava em casa, estava
na minha prima. Voltei para casa, quando foi de madrugada ele me procurou. Falei: como é
que a pessoa pede para terminar e vem me cacando, acordou de manha era outra pessoa.
Ja estava falando de outras coisas. Perguntei: vocé lembra da mensagem que mandou
ontem? pediu para terminar e de madrugada me procura. Ele: vocé ndo gostou? Eu: ndo é
questédo de gostar. Decide o que quer porque fica dificil saber o que esta acontecendo. Me
da uns dias, preciso colocar a cabega no lugar, ver o que fago. Conversei com meu pai: vou
procurar uma casa e vou embora com a minha filha. Ele vai ficar la, falou que nédo da para
ir embora, que ndo tem para onde ir. Falei para ele no dia que quem n&o tem para onde ir
sou eu, ele tem a casa da mée e la tem espaco para ele. Tinha discutido comigo ontem a
noite, dormiu de virado. Saiu hoje, a gente nem se cumprimentou.

Mas esta sendo muito complicado, acho que isso tem abalado muito também. Minha
cabeca ja comeca a ficar ruim de novo, por causa dos remédios. S6 que estou tomando,
apesar de estar ruim para tomar, estou tomando direito, todo dia depois do almogo. E

muito dificil, porque querendo ou néo, sou sozinha. Ndo saio falando da minha vida para
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ninguém. Mais as pessoas da minha familia que sabem. Mas em relagédo ao virus, acho
que néo atrapalha exatamente em nada da minha vida. S6 mesmo na parte sexual, que
tenho vontade de me envolver sem precisar me proteger, isso tem mexido muito comigo
na relagdo. Nao tenho vontade mais de fazer, porque sei que tenho que usar preservativo,
meio que corta ali. Tenho que fingir deméncia para poder conseguir sentir alguma coisa.

Quando me envolvi com meu chefe, de comego, nem pensei em contar nada para
ele. Para mim, seria uma coisa rapida, so que ndo foi o que aconteceu. Me envolvi mais
do que achei que ia. Em uma das vezes, aconteceu sem preservativo. Foi bem complicado
porque ndo estava vindo aqui, foi no final do ano passado. Pensei: Ndo estou lidando so
comigo, agora tenho outra pessoa, posso ter passado algo para ele. Quando a gente se
encontrou, ele falou que toda menina que se envolve, vai no médico e faz um uma bateria
de exames. Pensei: “meu Deus do céu, e se ele pegou? se mantém o equilibrio de toda
vez fazer exame, entdo sabe como esta. Se de repente alguma coisa mudar, vai saber
que foi por minha causa, entdo, preciso contar. Falei: ‘a gente precisa conversar, tem algo
que n&o te contei sobre mim, tenho HIV. Ja tenho esse virus ha cinco anos. Descobri
quando estava gravida da minha filha, ndo peguei do pai dela, ndo sei de quem peguei. Mas
preciso te contar porque tivemos relacdo e ndo se protegeu, pode ser que tenha contraido
o virus. Preciso deixar vocé ciente, precisa fazer o exame, saber se esta tudo bem”. Ele:
“a primeira vez que a gente ficou, fui ao médico e fiz exame, estava tudo certo”. Falei “so
que n&o é brincadeira, vocé tem que fazer acompanhamento, porque as vezes demora.
Né&o sei como funciona para o virus fazer efeito”. Ele: “‘ndo se preocupa porque estou
me cuidando, sempre faco meus exames e esta tudo certo”. Ele ndo pegou, fiquei muito
contente. Querendo ou ndo, na minha cabeca é dificil gostar da pessoa e ter afetado a
saude dele e ele ter que passar por tudo que passo. Achei que ele ndo ia querer mais olhar
na minha cara, mas pelo contrario, parece que se apegou mais, pergunta sempre se estou
bem, se estou me cuidando. Ele também esta se cuidando, sempre cobro ele para fazer os
testes, ndo sei como é que é. Minha duvida é s6 esse mesmo, se caso uma pessoa pegar e
ficar, tipo ndo se proteger, como funciona, qual o tempo... até porque mesmo com o pai da
minha filha, a gente teve relagéo, teve ela, e so depois a gente descobriu, e ai sim, nunca
mais houve relagdo sem camisinha. S§o cinco anos usando preservativo. Fiquei pensando,
se a carga viral estava ativa, e ele ndo pegou, como é que funciona? E ai apareceu esse
cara, a gente se envolveu e ele também ndo pegou, como é que funciona? Porque tenho,
mas néo cheguei a passar para eles...

Quando descobri, sai do posto perto de casa e fui transferida para ca. Fiz a testagem
de novo, para confirmar que realmente tinha e ja comecei o tratamento. Fiz o exame e ja
passei na médica. A médica que me atende é assim, vocé chega, ela td com o exame, vé
se ta tudo certo, ndo fala nada, s6 assina a receita, passa as coisas que tem que fazer, a
data que tem que voltar e uns exames a mais, tipo ir na ginecologista, no dentista... ela

ndo da muita informagdo. O que houve durante toda a gravidez era que, tinha més que
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tomava o remédio, tinha més que tomava e parava, acho que afetava minha carga viral.
E ela falava: vocé néo esta tomando remeédio? Eu: estou. S6 que parecia que ndo estava
fazendo efeito. Ela falava: tenho pena do seu filho, porque se depender de vocé, essa
crianga vai ter a mesma coisa que vocé tem... Isso meio que desanima a pessoa. Pode
ser sim que esteja errando, mas ndo estava querendo passar para o meu bebé ou para
outra pessoa. A minha médica ndo é uma pessoa muito amigavel. Agora em relacdo ao
psicologo, cheguei a passar aqui com uma psicologa, ela era muito boa. A gente chegou a
conversar duas vezes, quando ja tinha ganhado a neném. Estava entrando em depressao,
foi ela que diagnosticou. Ela falou: vocé tem que ver, sendo vai ter que tomar remédios
fortes. Acho que no geral, a Unica pessoa que era bem dificil de lidar era médica aqui. De
resto, as pessoas sdo otimas. Sempre me falaram que n&o ia morrer disso, s6 se realmente
parasse de me cuidar. Mostravam as probabilidades das pessoas que morrem disso, que
é quase nada. A maioria das pessoas que tem e morrem, morrem de outra coisa, nunca
disso. Foram bem acolhedores aqui, todos. S6 a médica que é bem dificil mesmo.

N&o perguntava nada para ela. Porque geralmente vocé pergunta para o médico e
como ela ndo era amigavel, evitava. Quando tinha davida ou ia para a internet, ou ficava na
duvida mesmo. A internet assusta a gente, vocé entra no Google com uma dor de cabega,
e vé que vai morrer amanh&. Como via que no Google eles davam informagdo, mas pra
te apavorar, parei. Procurei nos perfis no Facebook, e ai entrei nos grupos. Acompanhava
as pessoas, via as historias e acho que isso foi me tranquilizando. Foi meio que, tem mais
gente que vive isso, vocé tem que se acalmar. S6 que na mesma hora, era desesperador.
Isso foi me afetando e parei, sai desses perfis. Falava: ou dou meu jeito de aprender
a conviver com isso ou entdo vou acabar ficando doida. E ai comecei a deixar de lado.
No geral, a cabega da gente é bem perigosa, pensava e se ndo der certo? E se de uma
hora para outra, do nada piorar e morrer. Era mais isso, o fato de poder morrer. E ai, se
parasse 10 minutos, era 10 minutos me torturando. Me culpo bastante, fui muito sem juizo.
Conhecia as pessoas e ja me envolvia. Por diversas vezes, me envolvia sem me proteger,
se ndo fosse isso, hoje poderia ser uma pessoa livre, porque vejo iSSoO como uma prisao.
Meio que tirei de mim, a liberdade que tinha, ndo precisaria estar tomando remédio. Vinha
fazendo tratamento, s6 que ai, sei la, ndo sei explicar o que aconteceu, bateu na minha
cabeca que ndo queria mais tomar remédio. E como fiquei um més sem tomar e ndo senti
nada, pensei: ta tudo 6timo, ndo aconteceu nada, t6 super bem, vamos levar e seja o que
Deus quiser.

Acho que a depressdo veio porque ja ndo dormia mais. Meu celular despertava
quase de meia em meia hora, para saber que estava viva. Dormia com a TV ligada porque
tinha medo de ndo acordar. Meu pai saia para trabalhar de manhé&, pedia para ele me
avisar que estava saindo, para ele saber que eu ia acordar, foi bem complicado. Cochilava
10, 20 minutos no méaximo. Era meu pai quem via tudo, morava com ele. Engravidei, ele e

minha mae resolveram se separar. Ela foi embora de casa e nesse meio tempo, emeu pai
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entrou em surto também. Durante a gravidez, cuidei dele, e quando ganhei a neném, ele
cuidou de mim. Foi meio que automatico, ele sarou, eu peguei a depressdo. Ndo queria
mais sair de casa. Meu pai e minha familia toda moram em um quintal. Ninguém me via,
SO sabiam que estava em casa por causa da minha filha. Eles ouviam ela. Se saisse de
casa parecia que passava mal. Um dia ele me chamou: vamos na sua irma? Falei: ndo
quero, mas ele insistiu. A gente saiu, e quando chegou la, fiquei numa agonia tdo grande,
que n&do conseguia ficar parada. Falei: ndo estou me sentindo bem, quero voltar para casa.
Voltei, ndo sabia o porqué, mas sé sabia chorar. Ele viu e ficou desesperado, comegou a
pedir ajuda pra uma prima minha: vocés se ddo bem, ela esta passando por isso e estou
sozinho, néo sei o que fazer. E ai minha prima comegou a me fazer companhia. Todo dia
ela ia de manha e ficava até de noite, quando meu pai chegava. Isso me ajudou bastante.
Meu pai me deu um cachorro, isso ajudou também. Ele me falou para vir aqui. Falou: ndo
da, vocé ndo esta vendo? Vocé tem sua filha, tem que se levantar, buscar forgcas dela. Vocé
néo esta sozinha, estou aqui. Ndo sabia como explicar para o pai da minha filha o que
estava sentindo. Como é que vou falar para alguém que nao estou bem, que ndo é sobre a
saude, era minha cabeca, sera que ele vai entender? Ele ndo soube de nada do que passei
durante esse ano.

Passei com a psicologa, ela me deu dicas de como trabalhar na cabeca, para
néo pensar tanto. De como me distrair quando estivesse perto de tomar o medicamento.
Querendo ou ndo, meio que deu o horario, vocé sabe que tem que tomar o remédio. Sua
cabeca ja comega a pensar um zilhdo de coisas, fica ansioso, e quando chega a hora, ndo
quer tomar. Fiz trés sessbes com a psicologa e depois, quando vi que ja estava melhor,
parei. Aos poucos comecei a conseguir sair de casa. Pegava minha filha e ia nem que fosse
no portao, tomar um sol. La para o final de 2017, comecei a sair, mas tinha crises. Tinha
dias que saia, tinha dia que ndo saia porque néo estava bem.

Em 2017 foi bem complicado, ndo conseguia ficar perto da minha filha. Estava muito
ruim, da cabeca. Olhava para ela e pensava: foi por causa dela que descobri o que tenho,
se ndo fosse ela, ndo saberia. Nao culpando ela, mas olhava e via o motivo de saber o que
estava passando. Tinha vez que queria ficar sozinha, mas tinha que ficar com ela. Deixava
ela na sala assistindo e ia para o quarto, mas quando olhava, ela estava la, atras de mim.
la para cozinha e ela ia, falava: filha, a mae nao esta bem, quer ficar sozinha. Como é que
uma crianga de 1 ano entende isso? So sabia chorar. Teve uma vez que estava chorando
muito, ela veio la da sala, com a fraldinha dela e limpou meu rosto. Aquilo acabou comigo.
Falei: ela ndo sabe nem o que esta acontecendo, mas esta aqui, cuidando de mim e ndo
tem nem cabecga ainda. Acho que foi ali que me ajudou a ver que precisava levantar, tenho
minha filha para cuidar. Se ndo for eu, ndo vai ser ninguém para ela. Foi um momento que
marcou muito para mim. Foi ela que me ajudou a sair da depresséo.

Me sinto guerreira quando penso no HIV. Vejo que tem gente que desistiu, ndo quis

ou que ndo tem nenhum tipo de informacgé&o. Sou rica por ter, tem tanta gente que por ndo

Apéndice

142



ter essas informagbes, acabam tendo alguma coisa pior e ndo vai para frente, ndo vive,
morre.

Sobre o método contraceptivo, acho que a questdo que me falaram foi que tenho
que usar. Se ndo usar, vou passar para o parceiro que estiver comigo. Entdo, ou vocé
usa ou usa, ndo tem outra opgdo. Falaram que tinha a opgdo do preservativo feminino,
SO que quando vi, pensei: ndo vou enfiar esse treco dentro de mim. Por mais que esteja
ali explicando como funciona, para mim, ainda é tabu o preservativo feminino. Entéo, ele
vai usar e é isso, a gente vai se proteger dessa forma. Também tem o anticoncepcional.
Antes de engravidar, tive cistos nos ovarios. Tanto que fazia sem preservativo porque
pensava que para engravidar vai demorar ou vou ter que fazer um tratamento. Como ndo
vou fazer, ndo vou engravidar. Pelo menos foi o que o médico disse. S6 que ai acabou que
engravidei. Quando passei depois, acho que a médica nao chegou a falar que tinha que
tomar anticoncepcional, ela chegou a perguntar, mas falei: se uso camisinha, vou tomar
anticoncepcional para qué? Nunca vi necessidade. Se caso, como aconteceu, fiz sem
camisinha, ia e tomava a pilula do dia seguinte. S6 o caso do anticoncepcional mesmo,
que o doutor de agora reforgou que preciso tomar. Tipo, até tomo, mas por mais que queira
engravidar, ele disse que o remédio que tomo é muito forte, meio que tirei por hora essa
ideia da cabeca.

Esses tempos vi passando na televisdo, como é o més que representa a homofobia,
foi citado 14. E uma coisa que a gente vé que ainda tém muito preconceito. Nao que queira
gritar para o mundo, por mim, quanto menos gente souber, melhor. S6 que o fato de uma
pessoa saber e vocé ter medo dessa pessoa te olhar diferente, bagunga a cabega. Como
a gente vai se sentir? Hoje em dia as pessoas veem assim, geralmente sdo gays que tem,
lésbica ou mulheres da vida. Entao se vocé é mulher e tem, essa pessoa vai falar: essa ai
ja deu para o mundo. E as vezes nao foi, as vezes foi uma pessoa que vocé tinha muito
contato, que ndo sabia que tinha e te passou. Acho que foi o que aconteceu comigo. Ndo
sei quem me passou, se essa pessoa se cuida. Para mim isso é tabu para muitas pessoas,
é a questao do preconceito. Quem tem é sé quem ndo presta na vida.

Nesses 5 anos a gente sempre usou preservativo, acho que pelos dois. Coloquei
na cabega que ndo podia passar pra ele, e acho que na cabecga dele, ele precisa se cuidar.
S6 que agora, de uns tempos para ca, quis fazer sem. Cheguei a pedir para ele: vocé ndo
pensa, ndo tem vontade, ndo tem nenhum desejo? Mas vi que isso para ele, incomoda, ndo
se sente seguro. O que é normal, até porque voltei agora ao tratamento, entdo entendi. S6
que sinto que mesmo que esteja indetectavel e ndo passe, ainda assim ele vai ter medo de
ter relacdo sem preservativo. Isso para ele é um empecilho muito grande, e me incomoda.
Por mais que trabalho na cabeca para me satisfazer da forma que a gente esta, quero mais
para frente, poder sentir a liberdade de nao precisar usar. Vejo que isso com ele vai ser
dificil. Tem que ser uma coisa bem conversada, caso ele diga ndo, ndo sei como vai ser.

Falei: conversei com o médico, eu ficando indetectavel, ndo transmito para vocé. S6 que
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vejo que ele tem o pé atras, que sente medo. Me incomoda porque se a gente ndo esta bem
e ele ndo vé isso como uma forma da gente talvez se reconectar, fica bem dificil. A pessoa
ja ndo esta muito contente, sei que caso a gente termine, ndo que tenho um plano B, mas
tenho uma outra pessoa, que pode me suprir o que ele ndo vai. Penso assim, se ele ndo
quiser, sei de alguém que vai querer, e se sei que ndo vou passar para ele, é ai mesmo que
vou de peito aberto, porque ndo tenho como transmitir.

Acho que ter o HIV me influencia a ficar com ele, porque por mais que saiba que ele
ndo é a ultima pessoa do mundo. No comecgo, pensava: como uma pessoa vai reagir se
souber que tenho? Sera que vao aceitar como ele aceitou? Coloquei na cabeca, vou ficar
com ele, porque se n&o ficar, ndo vou ter mais ninguém. Ele meio que ajudava também,
porque por diversas vezes ouvia ele falar: vocé ndo vai arrumar ninguém como eu, se ndo
for eu, vocé ndo vai ter ninguém. Querendo ou ndo, isso fica na cabega. S6 que agora,
n&o vejo mais isso como um problema. Se ndo quiser ficar com ele, sei que vou ter outras
relagbes. E como voltei a trabalhar, conheci muita gente. Conheci caras que falavam que
era incrivel, que era linda, que tinham vontade de ficar comigo.

Foi bem legal hoje conversar, € muito bom contar tudo isso assim, para alguem. Eu

nunca tinha contado para ninguém desse jeito, me deixou bastante leve.

PARTICIPANTE PROTECAO

A palavra para mim é protecdo. Descobri meu diagndstico no dia 27 de agosto de

2020, dias depois do meu aniversario, foi um més marcante porque fizemos festa em casa,
me senti super importante. Passei meu aniversario com um carocinho no pescogo, atras da
orelha. Teve uma noite que senti pontadas muito estranhas nesse carocinho. Minha méae
levantou e foi pegar remédio, quando ela voltou, eu estava chorando, a sensagéo que tive é
que aquilo iria abrir minha cabega. Uma dor horrivel, insuportavel, sou muito tolerante a dor,
mas foi coisa de outro mundo.. No dia seguinte, fui ao médico pela manha, fiz ultrassom
da regido, para saber que eram os linfonodos, onde ficam as células de defesa do corpo.
O médico falou que aquilo poderia desaparecer, ndo explicou muito, mas me passou um
medicamento, o qual nunca tomei. Ndo tomei o tratamento porque aquilo ndo ia ser a
solugcdo para o meu problema, na verdade, aquilo poderia agravar. Minha mae achava que
era o siso que estava nascendo. Todo mundo falando N coisas, mas a gente ndo imaginou
que seria algo que pudesse me prejudicar, muito menos o virus HIV.

Um belo dia, falei: mde, acho que vou ali no posto. Ela me perguntou por qué?
Respondi: tive uma sensacgéo... vou passar com a médica pra ver se comeco a fazer uso da
PrEP. Tinha assistido o video de uma menina que falava que a PrEP ndo era um remédio que
prejudica nosso corpo, que era um remédio que podia nos proteger, e nessa, acabei fazendo
0 exame de sangue. Fazia com uma certa frequéncia, tinha relacbes protegidas, mas tive

uma relagdo com uma pessoa que morava longe e também com meu ex-namorado, sem
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protecdo. Sabe aquela coisa, parece que pra mostrar que ta firme em um relacionamento...
a gente encara a situagcdo de vou tirar o preservativo para ele saber que gosto, que amo,
que estou nesse relacionamento e que ta tudo bem, ndo tem nada de errado. E um sinal de
confianga. E ai, fui ao posto. Nisso, a médica conversou comigo, falou: isso € uma decisdo
muito boa. Por mais que ndo tenha um relacionamento sério com a pessoa, é bom que faca
0 exame. Fiz! Minha mé&e foi comigo. Quando fiz o teste rapido, o enfermeiro me chamou na
sala e falou: seu teste rapido deu resultado indeterminado, vamos repetir o teste... Pensei:
meu Deus, isso nunca aconteceu, o que fago agora? Sentei, a mente ndo parava e ele furou
meu dedo de novo. E ai deu positivo. O enfermeiro segurou minha méo e foi o primeiro sinal
de afeto que tive. Ele falou: tudo bem, vou te indicar um lugar onde vdo poder te explicar
melhor isso. Chorei muito, perguntei: tem certeza de que esse resultado ndo pode dar falso
positivo? As vezes posso ir la e ndo ser isso. Ele: “ndo posso afirmar nada aqui. Mas la vocé
vai fazer outros exames e se for mesmo necessario, vocé passa por acompanhamento. Ele
me explicou que podia dar positivo aqui, como podia ndo dar, mas que ele ndo podia me
dizer. Chorei muito.

Aquela primeira sensagdo de que todo mundo fala, que é como se a gente perdesse
o chdo. Nunca soube o que era isso. E uma sensacdo muito estranha. Vocé péra e pensa:
por que comigo? Quanto tempo de vida tenho agora? 10 dias depois do meu aniversario, e
estava ali, perguntando quanto tempo de vida tenho? O que faco? N&o tinha informagoes,
ndo sabia que o tratamento estava assim. Automaticamente ja veio aquela imagem do
Freddie Mercury, do Freddie Mercury nédo, do Cazuza, ele que morreu na frente das
cdmeras.

N&o podia esconder. sai da sala, olhei para minha mae e falei: mae, tenho uma
coisa pra te contar, eles me encaminharam para um lugar porque o meu teste pode ter
dado positivo, como pode ter dado negativo. No meio do caminho fui forte, chegando em
casa chorei e expliquei a situacdo para ela. Minha mde em momento algum chorou, ela
foi a pessoa mais sensacional, sem enrolar! Na hora que descobri, ela estava ali comigo!
Quando falei que ia para outro lugar, ela foi comigo! No mesmo dia. Ela me acompanhou
em todos os meus exames. Ela s6 parou de me acompanhar, entre aspas, agora, quando
fui buscar medicamento. Em um ano, acho que sé fui buscar medicamento duas vezes
sozinha, o resto, ela foi sempre comigo. Ela nunca chorou olhando para mim. Isso pode ter
acontecido sem que eu tenha visto, obviamente, porque ninguém é forte assim. Minha méae
é minha base, minha estrutura, minha prote¢do. Ela é minha protecgéo.

Conheci o psicélogo, a doutora, a aconselhadora que passou comigo no
acompanhamento. Quando passei no acompanhamento para fazer o exame, falei: acabei de
descobrir, minha mae descobriu comigo, descobri hoje. Ela disse: vocé quer que converse
com a sua mde também? Respondi: ndo. Conversa primeiro comigo, porque tenho que ir
preparada dependendo da noticia. Nao sabia do tratamento, ndao conhecia nada. Ela falou:
o tratamento esta muito tranquilo. Tem pacientes que convivem ha muitos anos. Vocé vai

Apéndice

145



ter uma vida normal! Falei: minha mae precisa separar garfo, essas coisas? Ela: ndo! Nao
precisa separar nada. Eu: mas e a roupa intima e a calcinha? Ela: ndo, a sua mae vai lavar
tudo na mesma maquina, nada de separagédo. Falei: ta bom. Vou chamar ela agora, t6 me
sentindo mais confiavel. Chamei minha mae, a aconselhadora conversou com ela, ai vi que
minha mée estava tentando digerir, tentando segurar. Sera que esta acontecendo mesmo?
Estava pensando isso e presumi que minha mée estava pensando a mesma coisa. Nunca
passamos por isso, a médica conversou com a gente. Foi ai que conheci o psicologo, a
gente conversou bastante e ele me explicou, se tornou um grande amigo.

Comecei a tomar medicamento, foi tudo bem. Minha carga viral foi pra indetectavel
com um més de tratamento. Contei pra ele as historias do ex e do que morava longe, de tirar
o0 preservativo, para mostrar que confio na pessoa... E ndo é bem assim. Ele contou que isso
acontece com muitas pessoas, falou que era normal, que ndo era para ficar me cobrando.
Falou que eu ia ficar muito bem e me deu um abrago. Me senti protegida e acolhida.

Um belo dia, conversei com minha tia, ela me indicou uma ginecologista, falou: ela é
muito boa, que passava com ela, que é particular. Paguei R$150,00 na consulta e fui. Entrei
na sala, papo vai, papo vem, queria mudar meu anticoncepcional, ndo queria menstruar,
ja estava muito sensivel, queria ndo ter mais TPM. Nisso, conversei com a médica, ela
perguntou: vocé toma algum medicamento de uso continuo? Ela foi a primeira profissional
da area da saude que conversei fora do SAE e sei que é uma pessoa responsavel por
dizer os resultados desses exames. Falei: descobri recentemente que tenho HIV, ja estou
indetectavel, nao corro risco nem para mim, muito menos para outra pessoa... Ela olhou
e falou: deve ser complicado pra vocé... perguntei o porqué e ela: vocé vai se relacionar
com alguém, tem que tomar cuidado porque pode passar, pode colocar outra pessoa em
risco. Ela olhou para minha cara e falou isso. Ela quis que eu me visse como uma bomba
relégio, como aquele homem bomba gritando: vou explodir. Respondi: “ndo, néo é isso nao.
Ja estou fazendo tratamento, passo com psicélogo, médicos. Todos que me atendem falam
que nao tem problema nenhum, e sei que ndo tem mesmo. Ja fui atras, li, pesquisei, eles
me passaram todas as informagbes necessarias. Mesmo assim ela batia na tecla: mesmo
assim, tomando o anticoncepcional vocé tem que usar preservativo, porque o negocio é...
Ela queria que me visse... Ela nédo falava vocé tem que usar preservativo porque pode
pegar outra coisa. Isso obviamente pode acontecer. Ela queria que usasse preservativo,
mesmo tomando anticoncepcional, como se essa ndo fosse uma decisdo minha, fosse dela,
porque na cabeca dela, poderia passar o HIV para outra pessoa. Disse: ta bom doutora,
vou embora. Levantei, fechei a porta, desci, conversei com minha mae, ela disse: isso é
um absurdo, vocé sabia que pode denunciar ela? Falei: mae, cometi um grave erro de nao
gravar a conversa, mas esse € um erro que nunca mais vou cometer. Nunca mais vou falar
com um médico que julgo ser a pessoa que entende a situacdo, para descobrir que ndo
entende. Tenho d6 e medo por ela ter esse pensamento mediocre, fechado. Medo de um
paciente que ela der o exame positivo, como dara a noticia.
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O resultado do exame nao é fécil. E uma coisa que dependendo de quem vai dar a
noticia, precisa ter um alto poder na vida. Lembro do enfermeiro que me deu a noticia até
hoje, e acho que vou lembrar pelo para sempre de uma forma muito positiva, como alguém
que pegou minha méo, olhou meus olhos e me passou sensacgao de afeto, de me coloco no
seu lugar. Pensei: 0 meu médico pedia esses exames, entao se ela é capacitada a pedir, é
capacitada a lidar com essa situacdo e vai entender, porque estudou. Ninguém pede, para
quando o fulano vir com o resultado, ndo saber como agir. Na verdade, ndo deveria ser
assim, vocé tem que pedir uma coisa que entende, e ela demonstrou ndo entender nada.
Ela tem alto poder de decisdo na vida da pessoa que pode vir a receber um resultado
desse, mas é muito fechada, preconceituosa... Ela quis que eu me visse, literalmente,
como uma ameaga e é uma coisa que ndo sou. Ndo sou uma ameaga. Conversei com o
psicologo no mesmo dia. Fiquei indignada com aquilo, uma médica! Eu la tdo segura do
resultado, segura do tratamento, convincente, batendo na tecla, discutindo com a médica.
Nunca mais voltei naquele lugar, espero nunca mais ver a cara daquela mulher na minha
vida. Essa foi minha primeira barreira, falar com um profissional. Infelizmente dei com a
cara na porta. Hoje em dia estou mais cuidadosa, se falar de novo vai ser gravando para a
minha protecdo, porque preciso disso, minha segurancga.

Depois disso falei para o psicélogo, ele faz questao de descobrir quais sdo as nossas
barreiras, onde esta afetando, o que pode virar um pensamento pesado. Meu assunto
pesado era relacionamento: “Psicologo, agora que descobri o resultado, me afastei das
pessoas por escolha”, estava revendo as coisas na minha vida. Mesmo a pessoa que
transava com preservativo, me afastei e isso foi uma decisdo, precisava desse momento
para mim. Passei muito tempo precisando desse momento, foram momentos necessarios.
Ele sempre me preparou dizendo que se a pessoa quiser ficar comigo, e se eu também
quiser ficar com a pessoa, essa pessoa tem que gostar de mim realmente por quem sou por
inteiro. Falava “Psicdélogo, a vida era mais facil antes, quando ndo tinha esse probleminha”.
Ele olhou pra mim e falou: “Que problema vocé tem?” e eu ri. Ndo tenho problema, isso
ndo me afeta, logo, isso ndo tem que ser um problema para a outra pessoa. Independente
para quem for dar essa noticia, se a pessoa tiver uma reagao pior do que a que tive quando
recebi meu resultado, entdo essa pessoa esta longe de estar apta a ficar do meu lado.
Serd uma pessoa preconceituosa. Se reagir de um jeito ruim, é porque essa pessoa nao
me merece. Se eu ndo acho isso tragico, ndo tem porque outra pessoa agir mal com esse
assunto.

Em janeiro desse ano comecei a conversar com meu primo que mora nos EUA, e
em margo, mesmo sem termos nos visto pessoalmente, comegcamos a namorar a distancia.
Me pediu em namoro, pediu para minha mae e tudo. Ele tem 26 anos de idade e acabei
de fazer 22. Agora em junho a gente se conheceu pessoalmente. Ele veio para ca, fomos
para Fortaleza. Nisso ele sentia, fiz de tudo para ele ndo sentir, mas ele sentia que ndo me

entregava no relacionamento. As pessoas nunca sabem o que a gente fala delas por tras,
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falava muito dele para minha mae, para o psicologo, como é que isso acontece comigo,
justo com uma pessoa que conhece toda a minha familia, alguém que nunca mais vai sair
da minha vida. Ndo tenho mais essa escolha, ndo quero mais ser so prima, que ironia do
destino, ndo é mesmo? Uma pessoa que era para ser visto como uma ameaga, como a
médica disse, agora em uma situagcdo um pouco mais complicada porque envolve familia,
envolve minha mée, pois é a irma dela. Acho que minha mée tinha medo, receio de as
pessoas descobrirem e quererem falar de mim pelas costas.

A gente se viu, obviamente transou com preservativo. Depois disso, falei: namorado,
vou fazer uns exames a mais, 0 que vocé acha de fazer os seus também? Ele: quais
exames? Eu: o de doencas sexualmente transmissiveis, um mais completo para essas
coisas. Ele: acredita que nunca fiz? é, nunca fiz, mas vou fazer. Obrigado por me incentivar
a isso. Conheco a histéria de um casal muito préximo, que o homem falou um porque
vocé esta me pedindo isso? ndo vou fazer. Ele néo, foi flexivel, ponto positivo. Se tivesse
agido como o outro, ja ndo estaria mais comigo, ja perceberia que é preconceituoso. Ele
fez o exame, me mandou o resultado, tudo negativo, tudo bonitinho. Falei: meu resultado
vai sair semana que vem. Na verdade, era o tempo que estava me dando, para contar
para ele. Porque contei para ele, porque estavamos com o pensamento de noivar, casar,
ter nossa familia. Coisas que até pouco tempo ndo pensava. Falei: mae, vou conversar
com ele. Independentemente do resultado, se ele quiser contar, ele que conte, se quiser
fazer qualquer coisa, que faca, ndo estou nem ai. O importante é que sei que estou bem,
nada disso vai me afetar, essas pessoas nao tém decisdo sobre a minha vida. Entdo o que
importa, é que vou me sentir bem. Realmente se tenho planos, ele tem que saber, porque
se eu for para la, vou precisar dele, vou precisar que me acompanhe nos exames. Nao
tenho a obrigagdo de contar para ninguém, é uma livre escolha minha. Mas como era um
assunto complicado, que envolvia casamento... se fosse namorinho, néo ia contar. Mas é
uma coisa que envolvia algo mais sério, sentia que tinha que falar.

Conversei com ele: preciso contar uma coisa, ndo contei antes porque ndo tenho a
obrigacéo de contar. Estou contando agora, porque vocé disse que esta querendo noivar,
morar comigo, e porque é uma coisa que posso precisar da sua ajuda, que vocé fique ao
meu lado. Se é isso mesmo que quer, precisa saber, quero te dar esse direito de escolha.
Quando fui falando, contando a histdria, ele ficou parado, olhando para cdmera, prestando
atencdo. Em momento algum chorei. Até porque ndo tenho motivos, tudo que tive que
chorar, ja chorei. Agora, s6 choro se for de alegria, porque de tristeza, meu Deus do céu...
ndo gaguejei, mostrei para ele que ndo sou uma ameaca para vida de ninguém. Que o
problema é que as pessoas sdo preconceituosas, ndo se colocam no lugar do préximo.
Ninguém liga quando alguém fala que ficou com 3 e ndo usou preservativo, a sociedade
n&do olha com ela poderia ter pegado alguma coisa. Agora, quando vocé conta para alguém
que pegou, que esta se tratando e que ndo é mais um risco pra ninguém, as pessoas fazem

questdo de julgar. Elas ndo entendem que isso é um risco que qualquer pessoa corre.
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Nunca me imaginei nessa situacdo até estar nela. Ninguém nunca imagina até passar, até
sentir na pele e ai a gente comecga a entender muita coisa. Contei isso para ele, falei que
estava tudo bem, a primeira pergunta que ele fez foi: mas amor e a sua saude? Vocé esta
bem? Esta indo ao médico? Vocé ta bem? Eu: esta tudo otimo, os exames estao otimos,
esta tudo bem. A segunda pergunta dele foi: como seria um jeito de eu te ajudar? Estava
meio suspeita, esperando qual a pergunta negativa dessa historia. Estou preparada aqui,
se vocé vir, vou também. Mas cadé a pergunta negativa?

Ele me vem com ta, mas no que poderia te ajudar com isso? Como poderia estar
ao seu lado? Falei: posso precisar de vocé, ndo sei do seu convénio, posso precisar que
vocé va comigo no médico. Ele falou: por mim estéa tudo bem, vocé vai precisar fazer exame
todo ano? Eu: posso fazer de 6 em 6 meses ou de 1 ano em 1 ano. Ele: entdo quando
vocé fizer exame, também vou fazer. Vocé vai tomar o remédio, vou falar com meu médico,
mas ndo vejo necessidade de tomar remédio. Realmente ndo quero ter uma relagdo com
preservativo com vocé, porque estou levando nosso relacionamento a sério. Tipo, quero me
casar com vocé, quero ter uma vida com vocé, uma familia. Quero ter uma vida normal com
vocé, porque nos somos normais. Vou fazer tudo o que for preciso para a gente continuar
tendo um relacionamento e a gente poder tirar, se puder, o preservativo dessa relacdo e
se vocé... ndo sei se tem alguma coisa que possa tomar. Nisso papo vai, papo vem, falei:
vou te dar prazo de 2 semanas para vocé pensar bem no assunto, e ai vocé me fala. Se
vocé tiver perguntas, vocé me diz, ta bom? Ele: terceira pergunta, a ultima, acho, é... vocé
n&o iria me contar isso antes? Respondi: se a gente ficasse somente na ideia de sermos
namorados n&o iria te contar, porque ndo sou um risco para vocé, ndo sou um risco nem
para mim. N&o ia contar porque ndo sou uma ameaca para ser obrigada a contar. Ele:
entend.

Falei para o psicélogo que o namorado estava querendo conversar, e perguntei se
podiamos conversar nos 3, ele disse que sim. Pedi para ele observar o comportamento, as
perguntas, porque tem coisa que, as vezes, que eu posso ndo perceber, mas sabia que ele
sim. Quando liguei o namorado fez algumas perguntas, depois falou: a Protecdo me disse
e também ja pesquisei... No dia seguinte, ele fez algumas pesquisas em sites confiaveis,
viu que esse negdcio de indetectavel é igual a intransmissivel. Ele falou: sei que ndo vou
pegar, a gente pode tirar o preservativo? fiz meus exames, mostrei para ela, ndo deu
resultado positivo para nada. A gente poderia vir um dia tirar o preservativo? O psicélogo
falou que nao podia responder isso, porque ele ndo tem essa escolha, mas é bom que
ele se coloque no meu lugar e essa é uma coisa complicada. Que noés deveriamos decidir
juntos. Ele contou que existem varias formas de prevengdo, se o problema for somente
o HIV, coisa que ele ndo vai pegar porque o meu tratamento é a base. Mas que tem a
PreP, o preservativo feminino, o lubrificante. Falou tudo quanto é forma de prevengao e
a gente sé6 ouvindo. E o namorado: se eu tomar o remédio vai ser uma segunda forma de

prevencdo? e o psicologo: sim, mas existem outras coisas que o medicamento néo protege,

Apéndice

149



tem gonorreia, tem sifilis, tem clamidia, tem um monte de coisa transmitidos sem o uso do
preservativo, entdo isso é uma coisa que vocés dois tem que ter, uma conversa séria entre
vocés.

Mas fiquei pensando, para uma pessoa ficar comigo, implica nela ter que tomar
remédio? Isso é uma coisa que tenho que tomar todos os dias, realmente quero que uma
pessoa tome uma coisa todos os dias para a gente ficar junto? Realmente quero fazer com
que outra pessoa mude a vida dela por minha causa? Ele respondeu: amor, quero casar
com vocé, vocé é o grande amor da minha vida. Vocé vai ter que sair do seu pais, largar
suas coisas, olha o que vocé esta fazendo por mim, por nés. Vocé acha mesmo que ndo vou
querer tomar um remédio? Se vocé ndo quiser, ndo tomo. Falei: vocé ndo tomar também
é uma preocupagdo minha, ndo me perdoaria se te passasse alguma coisa, iSso seria um
desencargo de consciéncia para mim. Sei que a pessoa esta correndo um risco, porque a
situagdo que passei, ndo quero que ele passe, nao quero que ninguém passe. Entdo, se é
uma coisa que a gente tem o controle da situacao, se ele quiser tomar remédio, pode tomar,
vou dormir e acordar mais tranquila. Estou mudando minha vida mais radicalmente do que
ele, entdo para ele esta tudo bem, se isso significar que vou ficar mais tranquila no nosso
relacionamento, e se também ndo quiser que ele ndo faca, ele ndo vai fazer, ele vai fazer o
necessario pra gente poder ficar juntos.

Aminha irma era a pessoa que mais tinha medo de que descobrisse. Ela é conhecida
como boca aberta, conta para todo mundo. Quando ela descobriu, eu chorei. Ela me deu
um beijo em cima da minha lagrima... falei para ela que estava tudo bem. Ela descobriu
uma conversa minha com o psicélogo, estava falando sobre o namorado. Contei, ela me
acolheu. Estamos mais irmds do que nunca, porque quando vocé tem uma irma nessa
situacdo, algo que vocé néo esperava, vocé abre mais a relagdo. Minha vida tem sido uma
eterna surpresa. As situagbes foram mostrando que ndo é bem assim, aquilo que a gente
tem medo, é o que vai acontecer com a gente para ver como vocé vai lidar com a situagéo.
E 0 que tem acontecido até ento.

S6 4 pessoas conhecem meu diagnostico. Vivo minha vida tranquila. Minha vida
melhorou muito, da agua para o vinho. Comecei a valorizar mais a minha vida. Acho que as
outras pessoas ndo precisam saber, ndo é necessario. Falei pro namorado que as unicas
pessoas que sabiam era minha mae, o psicologo e ele. Por ironia do acaso, coloquei meio
que essa responsabilidade nas m&os dele, para ele entender que se alguma coisa vazar,
foi ele.

N&ao gosto de anticoncepcional, tomei muito por causa da acne. Infelizmente os
ginecologistas passam, principalmente por ser adolescente, entrando na fase dos 15/16
anos, o negdocio ja fica um pouco mais complicado. Relacionamento, desejo sexual... entdo
0 meu ja passou. Anticoncepcional ndo faz bem para satde, disso eu sei, ndo faz nem
um pouco bem. Mas foi por ai que tive o primeiro acesso a esse assunto. Conversei com

minha mde também, naquela época, minha mée estava tranquila com o assunto e comecei
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a tomar. Na verdade, antes disso, ja estava comegando a usar o preservativo. O psicologo
também me apresentou o preservativo feminino, ele disse: se o cara ndo quiser usar, tudo
bem. Vocé usa! Eu te ensino, vocé tem que ter a sua escolha, e dizer a ele que se ndo
quiser usar, entédo eu quero. O psicologo me ensinou a usar o preservativo feminino, nunca
tive acesso e nem conhecimento, mas ele me ensinou, me mostrou como usar, com uma
mao assim, falou que néo é la uma coisa que perde o0s sentidos, falou da bolinha do fundo...

N&o vou dizer que néo tinha responsabilidade, porque fui muito responsavel. Ja era
muito responsavel, mas minha responsabilidade aumentou, obviamente, meu amor-préprio
também. Me amei em primeiro lugar. Se eu ndo cuidar de mim, quem vai? vou depender do
outro? O importante é que eu ndo me permita, eu ndo me cause aquilo. Passei a ter mais
empatia pelo proximo. Ja era cuidadosa com o que falava, ndo era o tipo de pessoa que
ndo pensa antes de falar. Mas depois que a gente escuta de alguém que vocé pode ser uma
ameaca, vocé fica pensando que a palavra tem muito poder, e pode ter um peso enorme
na vida da outra pessoa. Teve brincadeiras que me deparei, minha irma, infelizmente teve
assim uns amigos que sdo bem moleques. Papo vai, papo vem, calhou de eu estar no dia.
Minha irma fez uns exames e falou para o marido dela vamos fazer também, conversei
com o médico... Na verdade, era o psicologo. Ela falou: ele falou que seria legal vocé fazer
também. Ele mostrou repulsa de imediato, comecaram a discutir e ai um amigo dele, falou:
ta achando que vocé tem aids, e eu pensando que mando de filho da... o pessoalzinho da
mente fechada Deus.

Antes de ter falado com o namorado, encontrei pessoas que tem mais ou menos a
idade dele agindo assim, so que ele agiu totalmente diferente. Entdo, meio que fui fazendo
joguinhos do bem para me proteger, para saber para quem estava contando. Sei que ndo
conheco ele em tudo, talvez nunca conheca. Mas fui vendo que ele néo teria preconceito
comigo e ndo teria essa repulsa que presenciei com a minha irma. Isso me fez sentir
segura. O HIV mudou minha vida para melhor. Passei a conhecer melhor as pessoas. As
pessoas que contei reagiram bem a noticia, essas sdo as pessoas que vou levar para o
resto da minha vida. O amor com a minha mde aumentou para um nivel extremo, antes ja
amava ela, mas hoje amo ainda mais. Foi ela que esteve comigo, minha mée e a Happy,
que é a minha filha doguinha. A Happy me via triste muitas noites e dias, por muito meses
fiquei muito triste. A Happy ficava perto de mim, minha mée ficava perto de mim.

O namorado tem um filho de 7 anos. Ele foi abandonado pela mée, esta crescendo
sem a mée, apenas com a figura paterna. Estou me apegando na crianca como meu filho
ja, a gente ja esta pensando na nossa familia a 4 (eu, crianca, Happy e namorado). Ja ndo
vejo tanta necessidade assim de ter filho, porque quero dar o amor materno que a mée
dele ndo deu para ele, que é o amor que meu pai ndo deu pra mim. Desde os meus 7/ 8
anos de idade que nado vejo meu pai. Meu pai faz aniversario dia 16/08 e eu, dia 17. Ele
nunca me deu parabéns nos meus aniversarios. Foi uma situacdo que passei que estou

vendo a crianga passar. Me coloco no lugar dele e estou me apegando, comecando a ter
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um amor materno, é o que quero dar pra ele. Agora engravidar, dar a luz... o namorado diz
que esta aberto, mas viver mais essa situagdo agora, o mundo esta muito complicado. Sei
0 que passei, sei que se colocar um filho no mundo, ele também corre o risco de passar
por isso ou por outras coisas. Igual a COVID, igual cada ano que passa parece que ta
vindo mais coisa. Parece que é muita coisa pra processar e acho que é um mundo muito
pesado pra colocar uma crianga, pela experiéncia que tive, pelas que ainda vou viver...
N&o penso nisso agora, por esse motivo, por ja ter a crianga na minha vida e por viver essa
situacdo. Mas néo que o HIV faga parte disso, ndo faz, nem lembro dele para chegar a essa
concluséo.
Falar foi bem legal, contar toda a historia, gostei bastante...

PARTICIPANTE DEPRESSAQ

Depressdo é a unica palavra que me vem a cabeca quando penso nisso. Fiquei

sentida, preocupada, com medo... praticamente tudo comegou a desabar, tudo mudou.
Inclusive, tinha conversado com meu parceiro, pai do meu filho e ele comegou a me tratar
diferente, isso ajudou bastante a ficar pra baixo. Perdida, ndo sabia o que fazer. Meio que
n&o aceitei a gravidez, foi dificil. Até cair em si, que tinha um filho, demorou muito, foi mais
depois que nasceu. Depois que nasceu, criei forcas de onde n&o tinha, mas antes tive que
me apegar muito a Deus, para ndo cair de verdade, foi uma luta enorme.

Nunca tive coragem de contar para ninguém, é muito dificil falar... Descobri na
gravidez, em setembro de 2018. Estava me sentindo estranha, s6 que antes de descobrir,
eu e meu ex-namorado viviamos super bem. Tinha todo aquele companheirismo, aquela
amizade. Fiz o primeiro teste, a menstruagéo atrasou. Ai fiz 0 segundo para acreditar, ndo
acreditava ainda. Fui ao posto fazer outro, fiz trés porque ndo acreditava. Eu ja estava
morando com ele, estava passando por problemas familiares e ele me acolheu. Descobrir
tudo isso foi um baque, ndo sabia o que fazer. Fiquei preocupada, contei para ele, ja tinha
contado dos dois primeiros testes, s6 que ai no posto fui surpreendida com a informagao
de que tinha HIV, foi ai que a coisa comecou.

N&ao sabia se contava para ele ou ndo. Ela falou que se ndo quisesse contar,
ndo precisava contar agora, justo naquela hora. S6 que tenho comigo, ndo consigo ser
desonesta com as pessoas. Falei: vou contar, seja o que Deus quiser. Pedi para ele ir ao
posto, porque precisava ver se ele tinha. Falei, e ele ja chegou muito diferente. Ele foi, fez
e deu negativo. Fiquei muito aliviada, gracas a Deus.

Mas ele ficou diferente comigo, comecou a esfriar. Era o tipo de pessoa que fazia
de tudo para me agradar, tudo mesmo. Me tratava super bem, era todo dia café na cama, a
gente sempre saia junto, conversava sobre varias coisas. Comegou a me tratar indiferente,
nédo fazia mais questao de me agradar em nada, a gente parou de conversar, se afastou

completamente de mim. Comecei a me sentir sozinha, tipo e agora? Até que um dia, estava
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com 6 meses, o clima continuava a mesma coisa, ele chegou e pediu para eu sair da casa
dele. Tive de voltar para casa da minha mée, ja tinha saido por conta de uns problemas.
Teve aquele reboligo todo, ndo consegui voltar diretamente para casa da minha méae, tive
que pedir para minha irma para ficar na casa dela, passei uns dias la.

Né&o frequento igreja, mas sempre fui apegada a Deus, sempre busco por Ele e
foi Ele que me deu forcas, me apeguei ainda mais. Falava: ndo posso, tenho meu filho
agora. Como tinha um dinheiro guardado, fazia uns bicos. A casa da minha mae é pequena,
néo tinha muito espaco e eu precisava de um lugar. Tive que pedir para minha mée para
voltar, mas teria que arrumar, entdo fui e arrumei. Troquei a janela que tinha e pintei o
que tinha que pintar. Pintei bonitinho, deixei do meu jeitinho, comprei uma cémoda para
0 bebé e consegui também a doagcdo de uma cama. Passei um perrenguinho, porque
tenho problema familiar com a minha irm4, é dificil demais, sempre tem que ter um que da
trabalho na familia.

Enfim, o ex-namorado ficava naquela, me procurava, acho que mais por conta do
bebé, porque entre nos dois, ndo rolou mais nada. A gente nunca conseguiu entrar nos
eixos, ndo sei por que, ele ficou com medo, ndo conversava comigo, era muito fechado.
Tentava ainda explicar para ele. Comecei a vir nas consultas, ele ainda veio em algumas
comigo, acho que aqui ele chegou a fazer o teste também, que deu negativo. Conversei
com ele recentemente sobre, falei, mas ele é teimoso, ndo quer fazer o teste de novo, esta
com medo.

Com 6 meses, parei de vir aqui. Ainda trouxe o bebé no pediatra, ele passou um
tempo aqui, mas quando completou um aninho, ndo trouxe mais, porque até ali ainda
pegava o leite. Com 6 meses, arrumei um emprego, gracas a Deus. Foi ai que construi
la na minha mae, com muita luta. Até hoje ndo consegui contar para ninguém. So que
aconteceu uma vez aconteceu do posto de saude, a moga de la perto de casa ficar ligando,
ela viu que era aqui do SAE e teve que ir la avisar. Conhego ela, minha familia inteira
conhece. Falei: nossa, sera que ela sabe? Mas pelo olhar dela, acho que sim, porque
tentou disfarcar. Sabe quando a pessoa fica meio desconfiada? mas tudo bem também. E
uma coisa que ndo me importo muito, aprendi a ndo ligar para o que os outros vdo pensar.
Passei a ver o outro lado do HIV. N&o fiquei presa as coisas ruins que as pessoas falam, e
sim aos beneficios, como por exemplo, dos remédios, que aumenta a imunidade, a gente
fica indetectavel, pode ter uma vida normal, essas coisas. Ndo é um bicho totalmente de
7 cabegas, ja foi um dia. Ja teve anos que foi terrivel, mas hoje nao é mais. Nao consigo
enxergar assim. Mas até mudar a cabega das outras pessoas para entender isso, é dificil.
Entao, as vezes é melhor nao falar mesmo, porque assim como o pai do meu filho, por mais
que explique, mostre na internet e tudo mais...

Acho que ele tem medo de se envolver de novo. Uma vez a gente discutiu e ele meio
que quis me humilhar, falando: vocé fica falando para as pessoas que vocé tem imunidade

baixa, que ndo sei o que. Ja me perguntaram por conta do remédio, falei que eram uns
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remédios porque estou com a imunidade muito baixa, falei que eram vitaminas. Ai ele meio
que me ameacou. Quando a gente brigou ha um tempo, uma vez ele falou que vai tirar o
bebé de mim. Ele vem com essas ameacgas, que ia contar para as pessoas o que tenho,
porque ele é o Unico que sabe. Fala para ver se eu amoleco, sei la. Enfim, falei: pode falar,
mas se vocé falar sobre mim, vai acabar falando sobre vocé, porque vocé nao sabe se tem
ou ndo. As vezes vocé esta convencido que ndo tem, mas vai saber se ndo desenvolve um
tempo depois.

Né&o tenho medo dele falar para alguém, ainda ndo tenho coragem de chegar e
contar, mas se um dia ele chegasse a contar, ndo iria ligar. Acho que igual falei da moga do
posto do SUS, ndo me senti mal por ela saber, ndo ligo, sé veio na minha cabeca, acho que
ela deve saber sobre tudo isso.

Em relagdo a minha familia, ndo somos tdo unidos, tem aquela amizade, meio que
é cada um no seu canto, a gente ndo é muito de ficar conversando sobre o que passa na
vida. Gragas a Deus, hoje tenho minha vida com o meu filho. O que mais me confortou
foi saber que meu filho estava indetectavel, essa era minha maior preocupacdo. Nao era
nem tanto eu, meu medo era se o bebé estava ou ndo. Foi dificil descobrir na gestagéo,
foi depressivo, sofri muito, ndo tinha apetite e ndo queria tomar os remédios. Tinha muito
medo de passar para o bebé, tinha medo dele ter. Mas ao mesmo tempo, ndo sei o que
que me deu, ndo queria tomar os remédios, eles também me faziam muito mal. Comecei
a ter enjoo, tonturas, ndo sei se era 0os remédios ou se era coisa da gestacdo, porque
acontecia quando estava andando na rua e do nada, tudo ficar escuro. De manhé&, quando
tomava, comecei a vomitar, a me sentir muito mal. Me sentia um pouco fraca as vezes. Nao
conseguia comer nada, tanto que nem fiz barriga na gravidez, fui ter barriga com 8 meses,
todo mundo falava.

Teve o ano novo, ele estava bem frio comigo. A gente ia para casa da familia dele,
e me sentia muito mal sabe, no fundo, acho que isso me doeu bastante. Nao sé o medo de
transmitir para o bebé na barriga, mas a forma que ele comegou a me tratar. Acho que foi
uma mistura... foi bem dificil, bem doloroso. Ndo dormia, s6 chorava e ficava perdida, ndo
sabia o que ia fazer, ndo trabalhava, estava dependendo dele. Ainda fui fazer bico, fazia
bico de noite, acho que fui até meus 4 meses.

Na época so passava com 2 médicos. Com a ginecologista, nunca foi uma conversa
boa, que me deixou falar, me explicou, me deu atencdo. Nunca tive uma conversa assim
legal. O unico que me deixou um pouco mais confortavel era um branquinho, alto, o
farmacéutico, um amor de pessoa. Nao que a ginecologista ndo seja, ela é mais na dela,
n&do conversa muito, so faz o papel dela e acabou. Ela é um pouco fria.

Né&o estava preparada, nédo sei... acho que foi uma mistura de ndo acreditar que
tinha. Até entender que realmente estava com uma coisa assim, que tinha que cuidar,
demorou um pouco. Estava perdida, ndo sabia o que fazer, muita coisa acontecendo ao
mesmo tempo. Meio que deixei acontecer e orava muito. Por isso que falei: meu Deus,
como é que ndo tomei o remédio e o bebé ainda ndo pegou? Foi fé em Deus mesmo.
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O parto foi maravilhoso, foi cesarea. Chorei de paz quando o bebé veio. Nossa
Senhora, foi um alivio. Falei: agora vai dar tudo certo. Querendo ou ndo, me sentia um
pouco presa, porque gravida, a gente pode fazer o que? Nada. Esperei bastante para ir a
maternidade, tomei uma bronca, porque com 8 quase 9 meses, tinha que ir, como ia ser
cesarea, mas eu so fui quando a bolsa estourou. Tinha dado 9 meses e fiquei esperando,
nédo sentia nada, ndo sentia dor e nem nada, ai esperei. E com 8 meses, ja estava mais
tranquila porque querendo ou ndo, estava em casa, era diferente de estar na casa dele.
Enfim, em casa pelo menos tinha meus irmdos. Somos uma familia grande, somos em 6.
Tinha meus irmaos, estavam la sempre que precisava de alguma coisa, para distrair, para
conversar as vezes ou para fazer outras coisas. Tinha a minha mée, independente de tudo,
é mde. Sempre me mimava com alguma coisa: tomar agua, coisa minima, mas as vezes faz
toda diferenca. Tinha meus vizinhos também. Tinha uma vizinha que me deu muita forga,
hoje ela ja faleceu, mas me deu muita forgca. Estava la todo dia, me botava para andar:
vamos ali no mercado, vamos fazer isso, vamos fazer aquilo, vem ficar aqui comigo. Me
botava para pintar o cabelo dela, entdo me distraia. S4o coisas assim que me deram forgas.

Chegou o dia que tive o bebé. Estourou a bolsa e ja liguei para ele. Apesar de tudo,
ele ainda me procurava para dar assisténcia de alguma forma, para as coisas do bebé.
Precisava pintar, ele me ajudou, teve as coisas do bebé que precisava organizar, comprar
bolsa, roupinha, ele sempre me ajudou. No tenho do que reclamar, ele sempre estava
disponivel, s6 no relacionamento que nao. Até hoje é assim. O mais importante é que ele e
meu filho sdo apaixonados, isso é muito importante.

Minha bolsa estourou era 00:00, fiquei desesperada porque tinha arrumado a bolsa
do bebé, mas nao a minha, nada. Minha irmé& ficou perdida. A agua escorrendo e eu tendo
que arrumar minhas coisas. Peguei qualquer coisa e enfiei na bolsa, Tinha que ligar para
0 ex-namorado e ficou aquela bagunga. Ele chegou rapidinho, foi de carro, a distancia
é pouca. Chegando 14, ele ficou na recepcéo, ai passei e a mogca me deu uma bronca,
que eu deveria ter ido antes, que ndo era para esperar, que poderia passar para o bebé
durante esse processo todo. Ja fiquei me sentindo culpada, com medo, arrependida, mas
ao mesmo tempo, também segura. Sei la, é uma loucura. Acreditava que ia dar tudo certo.
Fiquei o parto todo orando, e ai o bebé nasceu. Foi assim, rapido. Quando tiraram ele e
me trouxeram, chorei igual crian¢a. Branquinho, olho puxadinho. Depois disso fiquei la na
maternidade, tive algumas visitas e fui para casa. O ex-namorado passou a ir la as vezes,
mais no final de semana, por causa do trabalho. Tinha vezes que mandava o bebé para
casa dele, o coracdo doia, mas deixava ele levar. Até agora, ele sempre cuidou direitinho,
entdo n&o ficava tdo preocupada.

A gente tentou voltar, ficamos juntos um tempo, mas ndo deu certo. A gente ndo
consegue ter um dialogo, essa é a verdade, acho que ndo adianta.

Quando deixei de vir, me procuraram, acho que foi o posto que comegou a ir Ia em
casa e falar que estavam atras, que precisava vir e fiquei com medo. Falei: ai meu Deus e
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agora, o que faco?” Tive medo do bebé estar detectavel. Ndo ia me perdoar nunca. Ai fui
criando coragem. Lembrava, mas ao mesmo tempo esquecia, e ai depois vinha a cobranga
de novo. Comegaram a ligar para o ex-namorado e ele falou: 6, o SAE ligou, mas n&o tinha
coragem de vir.

Mas foi ai que um dia decidi, falei: tenho que ir, levar o bebé. Peguei e vim, fizeram
o0 exame nele, passou um tempo e fiquei aflita, pensando o que sera que deu? Quando
falaram que ele nao tinha, nossa, chorei. Quando chegou em casa, agradeci tanto a Deus,
falei: agora vou pegar firme, me cuidar, porque pelo menos o bebé esta livre. Quero pelo
menos ver ele crescer. Obvio, mas se ndo chegar a viver a tempo de ver ele adulto, tudo
bem, mas quero pelo menos participar da adolescéncia dele, criar ele até essa parte. Falei:
n&o, tenho que viver mais, ndo posso morrer agora e deixar o bebé, tenho que me cuidar.
Foi ai que comecei a tomar os remédios. O alivio maior foi em saber que ele ndo estava
detectavel. Pois imagina se ele tivesse, a forma como iam tratar ele. Nem tudo da para
esconder para sempre. Uma hora ou outra vem a tona. Ainda consigo me defender, agora
imagine ele, crianca tendo que passar por alguns preconceitos, ser tratado diferente. O
bebé é minha motivacdo, até hoje, para tudo, ele mudou minha vida completamente.

O ex-namorado foi uma pessoa que ajudou para que ficasse mais depressiva. Me
isolava em casa, ainda mais quando perdi o servigo. Fiquei 5 meses em casa, com o
bebé. Pensava em varias situagées, fiquei muito ansiosa, foi ai que deu esse negocio aqui
na pele, tive isso, fiquei desesperada. Vi que minha crise de ansiedade estava ficando
pior, ficava com a respiragdo ofegante, ndo conseguia dormir, so chorava o dia inteiro. Me
trancava dentro de casa, as vezes deixava o bebé com minha méae so para ficar sozinha,
ndo passar aquela energia ruim para ele. Mas de novo Deus veio e falou: vocé néo vai ficar
nessa situagdo, ndo vou deixar.

Foi quando me apeguei a Deus de novo, néo sigo religido, ndao gosto. Ndo é que ndo
goste, sou crista, tenho fé, mas ndo sou de seguir religido. Deus é tdo maravilhoso que em
seguida me deu um emprego, so foi voltar a ficar tranquila. Gragas a Deus fui registrada em
janeiro. Vou fazer meu curso de confeitaria, vou comecar agora final de margo. Pretendo
abrir uma coisa minha, para ficar mais perto do bebé, conseguir fazer minhas coisas. E
complicado trabalhar para os outros, ndo tenho mais paciéncia. Conversar hoje ajudou a
destravar coisas até demais, estou até chorando. E que ndo adianta, quando lembra parece
que tipo, ndo sinto mais, ndo é uma coisa que me afeta mais, mas foi muito intenso. Entao
S0 de lembrar que passei por tudo isso, nao doi, mas me deixa triste, ndo triste de ai, mas...

Né&o tenho coragem mais de pensar em me envolver com ninguém. Tenho medo.
O ex-namorado foi o unico relacionamento que me prendi. Os outros tive mais facilidade
de me desprender. Depois disso, vi que posso, sei la, trazer problemas para a vida de
outras pessoas. Isso também é uma coisa que penso bastante. As outras pessoas que me
relacionei, seré que passei, serd que ndo? E complicado. Sera que deixei alguma pessoa
doente? E muita coisa. Ndo gosto mais nem de ficar parando para pensar, o que passou,
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passou. Se passei para alguém n&o foi proposital, entdo, ndo tenho que carregar essa
culpa, porque nem eu sabia. SO espero que essa pessoa descubra logo e que va se cuidar,
se realmente aconteceu. Ndo consigo mais, nem conversar com alguém. Fiz o Facebook
de novo e ai vem aquele monte de homem, parece que nunca viu mulher. Até cheguei a
conversar com alguns, conversei, mas ai fala de marcar encontro, ja fico, sabe? Invento
milhares de desculpas, ja bloqueei alguns. S6 tem um que ainda converso, é o tnico legal.
Né&o fica falando que quer me encontrar ou que quer ir para outras coisas. Vamos falar a
verdade, transar né, porque os homens sé pensam nisso. Conversa do dia a dia, a gente
conversa como se fossemos amigos, mas a gente nunca se viu. Ele é muito legal, ndo tem
maldade. A gente percebe pelo jeito que ele fala comigo, me elogia o tempo todo, brinca,
mas ndo tenho coragem ainda de me envolver com ninguém. Acho que vou mais tranquila
no meu préximo exame, dependendo do que der, tenho que ter paciéncia. Mas ndo estou
com pressa para arrumar ninguém.

Homem ¢ dificil, ndo é nem questdo da doenga. Depois do pai do meu filho, ndo
sei, agora entendo por que tem mulher que... Minha irm& mesmo, depois que terminou
com o marido, nunca mais, ela é nova, tem 30 anos, mas nao fica e nem conversa com
ninguém, parece que pegou trauma mesmo. Penso: sera que vou ficar assim? Acho que
ndo. Ndo consigo ficar sozinha, ndo gosto. Ndo posso ficar sozinha também, comecgo a ter
ansiedade, a pensar demais.

Minha melhor amiga, madrinha do bebé, me da muita forca. Até esqueci de falar dela,
ndo sabe ainda, mas as vezes falo para ela quando tenho crise de ansiedade. Comento
algumas coisas sobre o ex-namorado, muita coisa ela sabe, so ndo sabe especificamente
da doenca. Ainda ndo tenho coragem de falar, mesmo sabendo que ela é uma boa pessoa,
tem um coragdo bom, poderia me entender. Vai que muda a visdo sobre mim, igual ao que
aconteceu com o ex-namorado... é bem complicado.

Penso em esperar o proximo exame, mas esta ai uma confusdo, se arrumar alguém,
conto ou ndo conto? Por mais que ndo va transmitir. E outra coisa que fico pensando. Como
vou falar? Falo depois que tiver junto ou falo antes quando esta se conhecendo? E dificil,
sdo muitos obstaculos. Nao sei se estou preparada para enfrentar isso... ndo sei, vai que a
pessoa reage igual o ex-namorado, se falar de primeira...

Tenho muito que agradecer a retentora por ter aberto minha mente. O enfermeiro
também, aquele doido, nunca mais vi ele, além dele me dar bronca ele é o melhor, mas é
um jeito que ndo me deixa constrangida, até dou risada dele, ele é muito engragado, da
para ver que trabalha com o coragéo.

Hoje se vocé falar que ndo tomou a vacina da COVID é a mesma conversar com
outras pessoas sobre religido e futebol, acaba tendo discussdo. Na hora que estava
pegando os remédios, a médica ndo me falou nada, por isso ndo achei honesto da parte
dela, ela foi la falar, mas me atendeu e ndo falou nada aqui para mim, tipo “oh Depressao,

vai la tomar a vacina e tudo mais*”, conversar comigo, mas néo falou nada. So¢ falou que
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tinha que fazer os exames e ir la na sala 3, e la é a sala de vacina. Fui la, e do nada uma
mulher loira surge, do nada, ja saiu da sala apontando para mim. Ela:vai tomar a vacina,
vem. Mandado em mim. Falei: ndo estou aqui para tomar vacina, vim marcar um exame.
Ela insistiu, cadé seu documento? Ai ja logo me toquei, a médica saiu da sala, foi la falar
que ndo tomei a coisa da COVID. Ela: mas vocé tomou a coisa da COVID? meio que
me requisitando. Falei: ndo tomei e ndo vim aqui para tomar. Falei na altura dela. Foi na
hora que o enfermeiro veio, pediu para eu entrar na sala, me tratou normal. Comegou a
conversar comigo: calma, por que vocé esta assim? vocé esta nervosa? Falei: Estou, essa
mulher, chegou do nada, falando esse monte de coisas para mim, ndo é assim. Depois ela
veio me pedir desculpa, foi na sala primeiro, passou por mim e depois veio, chegou e falou:
desculpa pela forma como falei com vocé, depois vocé vé o dia melhor para tomar. Mas nao
gostei da atitude da médica, que comecgou tudo. Acho que ela poderia ter sido mais sincera
comigo, igual ao outro que fez, ele ficou bravo comigo porque nao tomei, deixei ele bravo,
mas ndo me tratou mal, nem nada.

Ninguém nunca me falou nada sobre métodos ndo. Muita coisa pesquisei na
internet, mas a retentora me ensinou muito, no caso, o enfermeiro ndo tive a oportunidade
de conversar com ele. Mas isso foi agora, antes do pessoal do projeto aqui, ninguém nunca
falou nada sobre isso. Mas também ndo era muito aberta a conversar dessas coisas. Acho
que nunca falei de método com ninguém, nem camisinha, nem quando estava gravida. E,
tive um ex-namorado, mas ninguém falava nada, s6 perguntava se tomava anticoncepcional,
que todo mundo pergunta: ah, vocé toma algum tipo de anticoncepcional? mas nunca
explicam nada. Esse médico novo agora falou para mim, que caso tenha relagdo com
alguém, que é para mim tomar, para caso engravidar, ndo passar para o neném. Mas isso
foi hoje.

PARTICIPANTE TEMPESTADE

Na&o tinha pensado na palavra até esse momento, mas na verdade, sinto que é uma

tempestade, acho que posso te falar isso. Tenho 41 anos e trabalho na area da saude
desde os meus 25. Trabalho em hospital, mas nunca trabalhei com os cuidados mesmo, s6
na recepcdo, parte administrativa. Entdao, quando descobri, foi um pesadelo na minha vida,
porque a culpa foi muito grande, de pensar caramba, como vim parar nesse lugar? Logo
eu, tdo cuidadosa... Fiquei desesperada, com raiva, édio, medo, desespero, com todos os
piores sentimentos... Foi bem dificil, alias esta sendo.

Quando cheguei em casa, acho que foi o momento mais louco. Tenho 2 filhos, a filha
com 21 anos, e um de 11. Fiquei cega, transtornada, com medo de pegar um copo, de usar
o banheiro. Tirei minha escova de dentes do copo que estava. A hora que fui tomar banho,
quando usei o banheiro, ndo queria sentar no vaso. No banho, ndo queria me esfregar,

usei xampu para ndo usar sabonete. Foi um momento louco, desesperador. Quando
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cheguei, avisei, porque fui casada durante 8 anos, estou separada ha 3 anos e meio e
nesse intervalo, tive um relacionamento com um ex-namorado. A gente se aproximou, mas
ndo engatou um relacionamento. Nao queria me relacionar seriamente com ninguém, digo,
casar, morar junto, ndo quero mais ter essa experiéncia mais. A gente é muito parecido, ele
foi o grande amor da minha vida, mas hoje somos pessoas diferentes, temos perspectivas
diferentes, valores, enfim.

Parei de ficar com esse rapaz, me re-aproximei do meu ex marido. Levei muito
a seério a questao da minha familia, o que queria e tal, tem muita coisa que vocé nao
tem nocdo. Meu ex marido foi alcodlatra, ndo sei hoje, ele mora com a mée. A gente se
vé, mas ndo tenho contato diario, entdo, ndo estou vendo o que esta acontecendo. Sei
que minha ex sogra também n&o vai me falar, mas a gente percebe os gatilhos, o olhar,
o comportamento. Vocé ja sabe, entdo falei pra ele, que enquanto ndo tiver confianga,
ndo quero. Ndo quero viver todo aquele pesadelo. Mas a gente foi se aproximando, por
conta da familia. Queria ter essa familia, era meu sonho. Vivi em uma familia destruida
pelo alcoolismo, o relacionamento dos meus pais. Ndo é uma pessoa que amo, que tenho
paixdo, é um companheiro, comparando com antes, ndo tenho aquela idealizacdo de
relacionamento. Quero um companheiro para estar comigo, passear, viajar, viver... Vejo
que a gente romantiza o relacionamento e isso causa muito sofrimento, entdo falei: vamos
la, é uma pessoa que ja conhego, que me conhece, ja me viu nos piores e nos melhores
dias. Fui testando. A gente comecgou a sair, a gente sempre fez muitos passeios por conta
do meu filho mais novo. Ele s6 é pai dele. Tinha isso comigo, poxa Tempestade, vocé
casou, teve a filha com 19 anos e o pai dela sumiu. Ele desapareceu, ndo tive mais contato.
Ai meu ex marido, um cara alcodlatra. E no fim do casamento, descobri que ele estava
se drogando. Falei: que merda, vocé s6 erra. Foi muito dificil assumir que fiz escolhas
ruins. Por isso falei: vou tentar dar mais uma chance para nos. Entender que todo mundo
erra, que pode acertar, mudar. Ficamos nessa. Fica, néo fica, sai, passeia, viaja, mas ndo
morando junto, porque foi muito traumatico me separar.

Ja tinha me separado pela primeira vez, trés meses antes. Quando foi dia 31 de
dezembro, olhei para aquilo e pensei: ndo quero mais isso, quero sair desse ciclo. Esta
vindo um novo ano, uma vida nova, quero sair disso. Nao deu certo, € um amor que nao
deu certo, uma familia que ndo deu certo. Quero outra coisa, ndo quero esse amor e nem
essa familia que so estd na minha cabeca. Vai virar esse ano e ndo quero mais. Mandei
mensagem pra ele, falei: de verdade te quero bem, néo te desejo mal, a gente tem um
filho, somos uma familia, mas como relacionamento ndo quero mais. Ele: mas como vocé
vem me falar isso bem no dia do Réveillon? Falei: € um ano novo, quero comegar uma vida
nova. Ele ficou revoltado.

Estava muito esperancgosa, tinha saido de um trabalho. Comecei nesta empresa,
estruturei ela por inteiro e tomei uma rasteira que ndo esperava. Mesmo assim vamos la

Tempestade, o ano vai entrar, vocé vai recomegar porque vocé é forte. Ai comecei a ver
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meu cabelo caindo, meu cabelo era muito comprido, era aquele cabeldo caindo. Falei:
nossa e agora? O que esta acontecendo? Que estranho. Foi ai, acho que a primeira
semana de janeiro, que revi este ex-namorado, bateu de novo. Pensei: putz, que coisa é
essa, como vou conseguir ter controle desse sentimento que é tdo doente, sera que gosto
mesmo? Vou sair, vou arejar, pelo menos. Ele é uma pessoa que me dou muito bem, juntos
temos uma quimica muito boa, gosta das mesmas coisas, se diverte. Ndo é uma relacdo
de ficar preso, ja com meu ex-marido era presa, nao podia ser eu. Ele ndo gostava de nada
que eu gostava, pessoas totalmente diferentes, ndo sei nem como ficamos juntos, aquelas
carretas que batem de frente e a gente ndo sabe de onde veio. Esse ex-namorado néo, a
gente olha e eles estdo pensando a mesma coisa, sentindo, sempre esta no mesmo lugar,
a gente nunca sabota o outro, nunca quis mudar o outro, sempre se aceitou.

Aconteceu que estava na tpm e ele ligou. Fiquei, naquela coisa muito diferente.
Vou curtir essa noite, ndo fui na esperanga de nada, s6 queria aquele momento e acabou.
Ficamos, depois disso comecei a ter uma candidiase terrivel, coceira... ja tinha tido uns
quadros antes. Melhorava, mas daqui a pouco, quando tinha relacdo, voltava. S6 que
dessa vez ficou pior, insuportavel. Comprei um sabonete para aliviar, porque para usar
pomada, tem que passar no médico e o posto de saude é um inferno, por conta de tudo
que esta acontecendo. Fui levando, até que um dia fui me secar e senti uma feridinha na
regido intima, e incomodou. Em 3 dias aquilo aumentou, era como se fosse uma espinha
interna e depois estendeu. Ndo conseguia nem me secar, tinha que tomar banho para
lavar. Tirei foto porque queria ver o que era, com espelho ndo conseguia enxergar. Vi que
era feridinha, aquilo me preocupou, isso nunca me aconteceu. Falei: vou no posto. Passei
no acolhimento, o médico veio, deu uma olhada e falou: essa feridinha é decorrente da
candidiase... Falei: mas nunca aconteceu. Me relacionei com 2 pessoas, expliquei, como
isso nunca aconteceu e antes tinha convénio médico, sempre fiz exame da sorologia, a
cada 6 meses, e faz muito tempo que ndo faco. N&o fiz mais papa porque por conta da
pandemia ninguém fez mais nada, entdo queria fazer um teste. Fiquei pensando, sera
que é HPV, ja pensei em uma DST. Ele falou: tudo bem, vamos fazer por desencargo. Fiz.
Primeiro deu positivo, mas eles ndo falaram, so que ia ter que repetir. Fiquei la, sei la, uma
tarde inteira e quando saiu o resultado eles me chamaram. A enfermeira que é da minha
regido, foi quem me atendeu. Na hora, foi bem punk, um misto de coisas. Fiquei muito
revoltada comigo. Com raiva deles também. Na hora fiquei, mas depois falei: ndo tenho
esse direito, acreditei e eles também acreditaram. Mas me senti péssima, chao abrindo...

Fui para casa, aquele tormento. Fui buscar informagcdo e cada vez que abria a
internet e via AIDS, menina, aquilo era como se sentisse a morte aqui, no meu ombro.
Por mais que vocé saiba, veja que o tratamento ta avangado... ainda assim, ndo achei de
cara informagdes precisas que ajudassem, que falassem: essas sdo as condicées atuais.
Vi um caso que a pessoa que fez o exame e conseguiu zerar a carga viral, mas ndo vi

uma mensagem falando: 6, se vocé comecar o tratamento, com dois meses vocé estara
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com a carga zerada, ndo vi isso. Fiquei bem louca e avisei os dois, o primeiro falou, meu
ex-namorado: ndo, faco o exame todo ano. O ex-namorado, tem na familia recorréncia
de cancer e morre de medo de desenvolver, entao faz exame sempre. Ele: fiz exame em
dezembro e deu negativo. Falei: tem certeza? Falou: tenho. Pensei: ndo é possivel, se ele
fez os exames e deu negativo, eu so tinha feito o teste, ja tinha colhido a sorologia, mas
ficaria pronto em 10 dias. Ele: fiz em dezembro. Falei: bom, a ultima pessoa que fiquei foi
com vocé. Se fez os exames e deu negativo... ndo tinha ficado mais com meu ex-marido,
pensei: entédo, tenho esperanca. Falei com meu ex-marido também, ele ja comecou a me
culpar, falando que peguei do outro, que ia matar o outro, fez um rebulico na minha vida.
Falei: como vocé pode afirmar e se foi vocé? Vai me dizer que esse tempo que a gente se
separou, vocé ndo ficou com ninguém, so comigo? Ele: mas as pessoas que fiquei eram
sérias, perguntei: mas esta na testa? estava escrito assim, ndo tenho? Porque se vocé
olhar para mim, vai falar que eu tinha? Como vocé podia adivinhar? Enfim, foi bem dificil,
o outro se manteve mais calmo, ndo sei se é porque a gente é do mesmo signo, a gente
tem jogo de cintura. O ex ndo, ficou me marcando: a culpa é sua, vou atras dele, vou matar
ele. Falei: entdo vai la e mata ele, se mata, mas me deixa em paz. Nao quero saber, quero
é cuidar de mim. Vou ver o que posso fazer, fazer os exames. Se vocé quiser fazer os
exames vai, se vocé ndo quiser, ndo vai. Enfim, fiz o exame. Queria ja ter vindo aqui, mas
n&o... falei: ndo vou la, so vou depois que tiver o resultado do exame de sangue. Porque
quando busquei aqui, que vi a placa ali fora, falei: caramba, que dificil. Tem a empresa aqui
do lado, trabalhei ali. Falei: como vou passar ali? Se encontro alguém, como vou naquele
lugar, o que vou falar? Fiquei bem resistente para vir, o preconceito. Conversei com a
psicologa, expliquei. Ela: mas vocé pode ir, também vou la pegar medicagéo. Disse: mas
é diferente, vocé sabe o porqué de estar indo la. Eu ndo sou uma pessoa comum. So vou
depois que tiver o resultado.

O resultado saiu, passei no médico, falei que ja sabia, porque meu ex-marido fez o
teste e deu positivo. Quando ele fez, falei: ta bom, ja era, esquece. Nao tem esperanca para
mais nada, é isso. Das duas, uma, ou vocé se enfia em uma cama, dorme e morre, fica la
chorando até a morte chegar ou vocé luta. Vocé tem dois filhos que te amam, sdo pessoas
maravilhosas, entdo vamos la.

Conversei com minha melhor amiga, ela me deu muito apoio. Olha que louca,
mandei mensagem, expliquei o que estava acontecendo e ela: fica tranquila, vai dar tudo
certo. Perguntei: mas vocé ainda vai ser minha amiga? Estava me sentindo o pior dos
seres. Ela: Tempestade, nada a ver, ndo fica assim. Hoje é tudo diferente, as coisas estao
mais evoluidas. E comegou a buscar um monte de casos, ela é assim, so luzes na minha
vida. Ela: pensa, ndo é s6 com vocé, tem um monte de gente que esta contaminada e ndo
avisa nem o parceiro, ndo se importa. Vocé tem que entender que isso é uma coisa normal,
comum, como qualquer outra. Como diabetes, pressdo alta. Sei que tem um peso social

muito grande, mas ndo é como antigamente que as pessoas morriam. Vocé vai ter uma vida
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normal, se vocé se tratar. Ela que me trouxe, me tirou da cova. Ela é muito positiva, alto
astral. Ela: ndo sinta culpa. Poderia ter acontecido comigo, com qualquer pessoa. Ninguém
sabe, por mais que a pessoa va la e fagca o exame todo més, se vocé fizer o exame e
amanh4 ficar com uma pessoa, vocé pode se contaminar. Nao tem isso. Era uma pessoa
de confianga, vocé ndo saiu com qualquer um. Ndo estava tendo uma vida promiscua, igual
a gente vé esse monte de gente. A gente conversou bastante e foi ela que me deu forcas
para voltar a viver.

Sou uma pessoa forte. Sempre tive que ser. Tenho 5 irmaos, 4 homens e 1 mulher.
Sou a pendltima. Minha irm& casou eu tinha 12 anos, entao tive que assumir minha casa
enquanto minha mé&e trabalhava. A minha filha, depois que a tive, o pai foi embora. Depois
tive o menino, a menina tinha 10 anos. Foi um relacionamento muito rapido, e meu ex
marido acabou se tornando meu filho mais velho. Ela foi me ajudando, todo dia falando
comigo, se quiser falar comigo, qualquer hora, vocé fala. Ndo conto para ninguém, para
vocé ndo se sentir mais atacada. Ja esta se atacando bastante. Tenta ficar em paz. Fui
pensando, s6 que sou assim Cindy, fico uns 2, 3 dias ruins, daqui a pouco, junto meus
cacos. Claro que me permito sofrer, chorar, mas depois penso nas coisas que ja vivi e
que ndo foram boas. Pensei: vocé ja viveu tanta coisa ruim, tanta dor, tanta tristeza e hoje
esta aqui. Vocé esta na casa que é sua, que batalhou e pagou. Seus filhos estdo ai, sua
filha estudando, trabalhando, comprou apartamento. E uma vida normal, séo filhos 6timos.
Entdo ndo tem por que vocé ficar com doé de si, vamos encarar, sair dessa tempestade,
desse inferno. Falei para o ex: se vocé quiser estou aqui, vou te ajudar, mas ndo tenho mais
o que fazer. Sei que é dificil, tanto pra vocé, como para mim. Mas imagina encarar meus
filhos, ter que ficar forte para eles. Ndo é facil, ndo tem ninguém do meu lado o tempo todo.
Tenho uma amiga, mas ela esta longe. A gente conversa, mas na hora que sento e choro,
ndo tem ninguém para me colocar no colo. Se vocé ndo quer viver é uma opgéo tua, tudo
que da, vou te passando. E fui passando todas as informagées do que tinha que fazer, onde
tinha que ir, os exames...

Estava muito angustiada, com medo ainda, por mais que tivesse firme. Falei com
minha filha, expliquei e depois me senti livre. A gente tem uma relagdo de amizade. Falei:
ndo posso néo falar isso, ela vai ver o remédio. Prefiro que ela saiba, do que me pergunte
0 porqué estou tomando isso, porque estou indo tanto ao médico. Falei, foi maravilhoso.
Ela é uma pessoa maravilhosa, falou: mae, fica tranquila, vai dar tudo certo. A gente esta
aqui para te ajudar, vou te ajudar. Trouxe um batalhdo de vitamina. Minha filha é especial
mesmo, nao falei para o meu filho mais novo, acho que ndo cabe para ele.

Quando descobri, ndo tinha vindo aqui ainda. Falei com a minha filha e no dia
que vim, comecei a trabalhar. Trabalhava para uma empresa que prestava servicos para
outras clinicas e duas clinicas me chamaram. Sabiam que sai e uma das clinicas fez uma
proposta muito melhor, para assumir uma equipe, trazer o processo que fazia na outra

empresa para eles. Assim ndo precisavam terceirizar. Aquilo foi o apice na minha vida.
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Falei: nossa, que legal, tudo dando certo. Ja estava outra pessoa, para cima, ndo estava
mais triste, arrastando corrente. Vamos pra cima, vamos ficar felizes, coisas boas estao
acontecendo. Isso foi antes de vir aqui. Foi no dia que peguei o laudo de sorologia la no
médico. Cheguei em casa e me ligaram. Fiquei nossa. Fui la no buraco de novo porque
agora era confirmado, mas veio uma noticia boa, entdo vamos para cima.

E Deus. Sempre falo que Deus é muito importante na minha vida. Ele est4 sempre
do meu lado, me mostrando que ndo estou sozinha, por mais que as vezes me sinta.
Fui a empresa, conversei, a gente fez um acordo legal e comecei a trabalhar. Fiquei uns
dias trabalhando, e ai tinha minha primeira consulta com o médico daqui, ia comegar o
tratamento. So que falei para eles, que a outra clinica me chamou. Ainda ndo tinha assinado
contrato, nada, fui trabalhar sem assinar contrato. Falei: s6 vou ouvir a proposta deles
porque acho que a gente tem que deixar as portas abertas. Ndo vou dizer ndo. E se néo for
atraente, ja te aviso e comeco a trabalhar certinho na quinta feira. Era uma terca, na quarta
vim aqui. Ouvi a proposta, ndo era o que queria, eles tinham uma proposta melhor e a tarde
vim passar com o doutor Xx.

Ai vim com o doutor x, peguei um médico péssimo, ele acabou comigo. Cindy, tudo o
que tinha construido foi por agua abaixo, toda a minha positividade, ele tirou e me derrubou.
Me tratou muito mal, ndo olhou na minha cara, me tratou como se estivesse me fazendo um
favor. Perguntou se tinha filhos, falei que sim. Perguntou se tomava anticoncepcional: ndo
tomo anticoncepcional ha 9 anos, porque ja fiz varios tratamentos, inje¢cdo, anticoncepcional,
DIU e néao da certo. Entao, me cuido, conhego meu corpo. Ele virou e falou: todas falam
isso, daqui a pouco aparece tudo gravida. Falei: mas ndo estou, para qué vou aparecer
gravida, ndo tenho a inten¢do de ter filhos. Ele respondeu: sei, vocés falam isso, mas vocés
sdo todas assim. Me tratou tdo mal, se ndo tivesse tido essas pessoas, minha filha, minha
amiga, essa forca, Deus, ndo sei o que teria feito. Sai daqui destruida, a maneira como ele
me tratou foi horrorosa, e ai o vinculador néo tinha chegado ainda, fiquei esperando e so
néo sai da sala dele porque vi que ele ja estava fazendo a receita para pegar a medicagao
e queria pegar, se ndo teria ido embora. Foi horrivel, nunca me senti t4o maltratada. A
maneira como ele falava, com desdém, deboche, foi péssimo. Trabalho na area da saude
ha muito tempo, posso afirmar que sei quem é médico e quem nao é. Trabalhei em sala
com médico, fui auxiliar em sala de ultrassom, ali via quem era médico e quem sé tinha
comprado diploma. Olhei para ele, e ele me tratou com tanto desprezo, foi horrivel. Se
néo tivesse ainda pensando: Tempestade, espera ele fazer a receita, ndo escuta nada do
que ele esta falando. Mas aquilo me machucava tanto, era meu primeiro contato com um
médico, nessa questao. Aquilo me levou para o fundo do pogo, fiquei pensando: é esse tipo
de tratamento que vou ter? E esse tipo de pessoa que vai cuidar de mim nesse momento
t4o dificil? ndo sei como vou aguentar ser tratada como lixo, como se fosse um verme. E ai
o vinculador chegou. Esperei ele chegar, porque cheguei aqui ninguém me explicou, teve
uma moga que SO falava: o vinculador esta vindo. Eu: quem é vinculador? O que preciso
falar com esse cara? Eu destruida com esse médico infernal, fiquei ali fora pensando. Nem
sabia que ele era assistente social.
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As pessoas que me atenderam aqui a tarde, foram horriveis. So falavam: fica ai, o
vinculador esta chegando. Se vocé ndo quiser esperar, pode ir embora. Esperei, peguei
medicagéo, e o bendito vinculador chegou. Me explicou o que ele era, o que estava fazendo.
Falei: 0 médico que me atendeu foi péssimo, ndo quero mais passar com ele. Tem outro
médico com quem possa passar? Nao quero nunca mais olhar na cara desse homem. So
ndo peguei minha bolsa e fui embora porque tinha que pegar medicagéo, sabia que ele
estava fazendo a receita. Mandou tomar um remédio para tuberculose, sem nem saber se
tinha feito o exame. Né&o tinha feito RX. Falei: ndo vou tomar. Ja a nova médica falou que
n&o tinha necessidade, que primeiro tinha que fazer o exame, ver se tinha tido contato ou
se ndo. Nem sei o que ele esta fazendo aqui, para ser bem honesta, é pra encher linguica?
Para ser médico, precisa ser humano, se ndo tiver humanidade, ainda mais para esse caso
em especifico.

O vinculador re-agendou a consulta, mas aquilo me abalou profundamente. Nao
consegui mais trabalhar, perdi meu servigo. Conversei com a secretaria deles. Expliquei:
ndo tenho condigdo, descobri agora. Ai veio o Dr. J., ele é endocrinologista. Falou:
Tempestade, fica tranquila. Ndo pense que isso é um bicho de 7 cabecas. Sou gay, isso
é uma coisa muito comum no meu mundo, tive um relacionamento de 8 anos com uma
pessoa que era soropositiva, nem considero isso uma doencga. Ele tentou me tranquilizar,
foi espetacular comigo, muito humano. Tinha feito a coleta da carga viral e cd4, mas ainda
nédo sabia o resultado, porque era a primeira coleta. Foi no mesmo dia que esse médico
me atendeu. Falei: mas preciso saber como estou. Meu cabelo caia, que o chéao ficava
preto. Falei: vou tentar ficar, mas ndo sei se vou conseguir. Vou fazer o que posso, nem
deveria te falar isso, mas sou uma pessoa muito transparente, ndo consigo ficar mentindo
ou inventando, ndo seria justo comigo. Ele falou: fica tranquila, isso jamais vai ser exposto.
Te agradeco por falar. Quando a secretaria me falou que vocé estava doente, achei que era
céncer, que era algo agressivo. Realmente ia falar que vocé néo teria condigbes de ficar,
para se tratar, mas isso ai que vocé esta, fica tranquila, vai dar tudo certo. Logo vocé esta
com a carga viral zerada, sua imunidade vai subir. Ele foi fantastico, mas ndo consegui
ficar. Estava construindo uma equipe, um setor que ndo existia dentro da clinica, cuidava
dos reembolsos da empresa. Mas aquilo estava me consumindo. Estava em uma pressao
interna com esse problema, por conta do primeiro contato com esse médico, por esse ndao
acolhimento. Me senti julgada, estava muito confusa, perdida, com medo. Falei: sera que
sempre vou ser tratada assim? Como é que vai ser?”.

Uma angustia e meu ex marido me infernizando, aquela coisa que toda hora... Ele
é uma pessoa boa, mas se vitimiza, nunca teve responsabilidade, quem sempre fez tudo
foi a mae e depois, eu. Ele ndo é um cara que luta, que batalha. O outro desapareceu,
ndo nos falamos mais. Perguntei: vocé foi ao médico? Me preocupo, quero saber se vocé
esta bem. Ele: depois a gente conversa, agora ndo da pra falar. Falei: vou respeitar, estou

aqui se quiser conversar. Falei pra minha filha: ndo aguento, vou ter que sair da empresa,
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néo estou suportando ficar la. Ela: mae, fica tranquila, esta pesado aqui, mas a gente vai
conseguir. SO ela que estava trabalhando. Meu ex marido trabalha, mas quase ndo me
ajuda. Enfim, sai, ndo estava legal, ndo estava dando conta de tudo e fiquei muito mal.
Ai foi aquele dia que vim aqui, que vocé me viu e perguntou. Estava péssima, tinha saido
um dia antes da empresa. Estava me sentindo um lixo, pensei: ndo vou ser mais capaz de
trabalhar, ndo vou conseguir mais me bancar...

O Dr do trabalho foi legal, ja senti mais humildade, me senti melhor, s6 que assim,
vocé sempre tem que estar brigando. Minha vida inteira foi assim, Cindy. Sempre tive que
ficar brigando para ter escuta, para ter atencéo, ser tratada com dignidade, isso cansa. Por
isso falei Tempestade, esta sempre chovendo, sempre aquela loucura. Quando vocé acha
que vai clarear, que a tempestade vai embora, vem outra coisa. Fica dificil se manter firme.
Aquele dia, estava muito mal em casa, chorei desesperada e meu irmdo mais velho estava
saindo para trabalhar. Passou para me dar um oi e me viu daquele jeito. Nao falei para
0Ss meus irmaos, nem pra minha mae. Ele: o que que foi? O que esta acontecendo? Ele
pressionou, expliquei, ele ficou arrasado. Mas foi muito bom, ele me tratou muito bem, me
acolheu. Falou que néo estou sozinha, que posso contar com ele. Ele que me trouxe aqui.
Ele: ndo vou trabalhar, vou te levar. E me trouxe, me ajudou, sabe. Me deu um livro de uma
psicologa que também tem HIV. De la pra ca venho tentando ficar legal, positiva. Tenho
meus altos e baixos, tem dia que estou muito bem, muito legal. Mas tem dias que bate uma
bad terrivel. Vocé ndo quer pensar, ndo quer ficar triste, mas bate um desespero. Falei pra
minha filha: vou esperar passar todo esse periodo - tinha que repetir os exames de carga
viral - deixar melhorar a imunidade. Ela: m&e, fica tranquila, depois que sua imunidade
ficar legal, ai sim vocé corre atras, ai a gente vai atras. Falei: o Dr. X falou que era um més
mais ou menos, mas ndo sei. Meu cabelo deu uma melhorada, tive que cortar porque tava
virando uns fiapinhos de tao finos. Vim aqui com a ginecologista, vi uma moga que estava
sentada do meu lado, ela também teve que raspar, porque caiu tudo. Aquilo me deu mais
tristeza: sera que vou ficar assim, tdo pouquinho o cabelo dela. Ela meio que amarrou de
um jeito, mas tudo muito falhado.

Estou tentando, Cindy, passou esse periodo, quando soube do resultado foi uma
libertacdo. Conversei com meu ex marido esse fim de semana: ndo quero mais mesmo.
Né&o posso contar com vocé, preciso de alguém que possa contar e ndo cuidar o tempo
inteiro. Relacionamento é uma troca e com vocé ndo é. Vocé s6 vem e suga, quando
preciso de vocé realmente, vocé ndo chega. Té cansada, se é pra ficar sozinha, vou ficar
sozinha, ndo quero seu mal. Tive que trazer ele para fazer os exames, ele ndo vinha e ja
tinha falado: se vocé néo vier... A gente acabou se relacionando depois disso, nem te falei
essa parte, depois que comecei a tomar a medicacdo a gente acabou tendo relagdo. Falei
com ele e com o doutor daqui: estou jogando meu tratamento no lixo, o cara ndo esta se
tratando. Mas estava carente, falei: olha, se vocé ndo se tratar, ndo vai mais tocar em mim,

porque quero viver, tenho meus filhos e muita coisa ainda pra viver, para ser feliz e se
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vocé ndo quer, o problema é seu. Foi onde ele se mexeu para vir, mas eu que tive: vai na
consulta, marca la. Ele: mas nédo consigo, o que falo? Eu: vai Ia, leva os papéis... Ele: ndo
tenho os papéis, nao tenho, ndo trouxe. Nao quero mais isso, também quero ser cuidada,
quero alguém que cuide de mim, se ndo tiver isso, fico sozinha. Decidi que ndo quero mais.

E dificil quando vocé fala de sexualidade porque por mais que hoje com a carga
zerada, ndo transmito pra mais ninguém, estou indetectavel, isso esta comigo. Me sinto
como se fosse um animal, que vocé vai la e marca, bate um medo, uma inseguranga. So
tenho 41 anos, ainda sou jovem. Ontem, falando com minha mae, ela: vocé nao vai casar?
n&o vai ter filhos? ndo vai ter ninguém? ndo precisa casar, mas ter alguém. Olhei pra ela
e pensei: 0 que vou falar? Fico pensando, como vou me relacionar com outra pessoa
nessa situacdo. Como vou abordar isso com alguém? Porque tenho que falar, ndo posso
omitir que sou soropositiva. Preciso ser honesta com a pessoa, porque se constréi uma
relacdo com honestidade, verdade, transparéncia. Neste momento, ndo estou pensando
em relacionamento, estou pensando em ficar bem, voltar para o mercado de trabalho,
tomar as rédeas da minha vida. Sempre fui uma mulher independente, trabalhadora e
pensar em relacionamento, depois. Por mais que fale, vou pensar depois, a gente quer ter
alguém, um carinho, cuidado. O corpo sente falta de ter beijo, abrago, de sexo, mas estou
tentando viver, Cindy, um dia de cada vez. Tentando pensar hoje fui forte, consegui sair
de casa, consegui fazer minhas coisas. O minimo que faco é: Tempestade, é isso ai, vocé
conseguiu, é uma pequena vitoria, mas vocé conseguiu. Vocé saiu da cama hoje... Teve
dias que n&do queria fazer nada, queria ficar na cama, deitada o dia inteiro vendo série. Nao
quero pensar. No sabado, estava assistindo, chegou uma hora e falei: vocé esta morta?
Levanta dai, sabe, vocé esta viva. Minha amiga me mandou um video de uma tutora que
fala sobre cuidados paliativos e foi muito bacana. Esse video estava falando sobre... ja
pensou morrer e vocé ndo foi o que queria ser? quem vocé é? Isso me pegou. Ela falou
sobre o livro de duas paginas, que diz que nos momentos mais dificeis, vocé tem que abrir
e vai estar escrito: isso vai passar, e nos momentos mais felizes, vocé tem que abrir a
segunda pégina e vai estar escrito: isso também vai passar. E nisso que venho pensando.
Vou aproveitar os momentos bons que tenho, porque eles vao passar e nos momentos
ruins, ndo vou arrastar corrente, porque também sei que vai passar.

Foi muito importante saber que foi tdo rapido esse tratamento. Isso animou o
psicolégico. O dia que vim pegar o resultado, ja mostrei para meu ex marido e falei: esta
vendo, se tivesse comecgado junto comigo, estava zerado também, ja estava bem. Ainda
dei a medicacdo para ele, porque ele fez a coleta dos exames e mais tarde me mandou
mensagem falando que a imunidade dele estava muito baixa. Ele tinha que comecar a
tomar medicagéo urgente. Tirei 7 comprimidos para ele comegar a tomar, porque ainda
faltava uma semana pra ele passar com a doutora. Dei um monte de vitamina pra ele: ndo
toma junto para nédo atrapalhar. Mas cuidado, se tomar remédio s6 pode tomar depois de
6 horas, para ndo interferir na medicagcdo. Tem algumas coisas que interferem, a doutora

falou. Até se for um remédio de presséo, ela tem que saber, porque pode atrapalhar.
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Enfim, falei pra ele, ele meio que se animou, depois quis arrastar uma correntinha.
Sei que ele tem uma tendéncia depressiva. Acho que a gente pode sim ficar triste, chorar
0 que tem que chorar, por fora. Mas nao pode ficar naquela condigdo pra sempre. Deus da
uma parte e vocé tem que fazer a sua. Nao da pra esperar tudo cair do céu, esperar por um
milagre, por um salvador da pétria. E o que a gente sonha, porque a gente quer as coisas
de imediato, mas ela ndo vem se vocé ndo se mexer. Nada cai do céu, so chuva e se Deus
mandar. Ja passei por muitas coisas ruins e elas passaram. Essa também vai passar e
coisas boas vao vir.

Cada vez que vocé pensa em coisas e sentimentos ruins... Cindy, por mais que ndo
queira, eles vém, pensamento ruim, tristeza, dor, culpa. Falo: sai daqui! Até converso como
se fosse um espirito: Sai da minha cabega, me deixa em paz. Converso com Deus para me
dar forcas. E muito mais cémodo e confortavel ficar nessa situagdo de vitimismo: a culpa
ndo é minha. Abomino isso, mas nessa situagdo, por mais que ndo queira, vocé quer se
colocar como vitima. Vocé se pergunta: por que isso aconteceu comigo, meu Deus? tenho
uma vida tdo certa, tdo familia. Com pessoas que eu confiava, ndo eram pessoas que...
t6 parando de fazer essa pergunta. Ndo quero saber o porqué, aconteceu o que tinha
que acontecer, algum proposito tem. Nao foi porque quis, por mais que tivesse cuidado
poderia ter sido em uma manicure, em qualquer coisa, se aconteceu é porque tinha que
acontecer, tira disso uma licdo, algo bom. Tenho meus filhos e quero que eles me vejam
bem, ndo uma coitada, uma mulher fraca, incapaz. Quero que eles tenham orgulho, quero
ser exemplo, quero ser base. Sempre fui a base e quero continuar sendo. Tenho medo
deles ndo saberem para onde vdo sem mim, mas passou, Cindy, gracas a Deus passou e
estamos indo um dia de cada vez, mesmo que essa tempestade volte a cair, ela ndo vai
durar, vai passar.

Falar foi bom, mas estranho, dificil...

PARTICIPANTE YASMIN

Acho que uma coisa que me deu muita forga foram os meus filhos. Descobri o HIV

no comego do ano de 2015. Estava na minha terceira gestagdo. Nas outras duas ndo tinha
tido nada. Ai veio a gravidez, o exame, toda aquela loucura. Foi um choque no comeco.
Chorava todos os dias porque ndo entendia, perguntava para Deus: por que eu? Mudei
minha vida, deixei de ser quem era para me tornar uma pessoa melhor. Quando soube,
fiquei triste. Ficava perguntando: mas por qué? Onde foi que errei? parei de beber, de usar
droga, mudei minha vida para casar, e ai, quando estou casada, descubro... Na minha
cabeca, tinha pegado do meu marido. Estava casada ha um ano, nos meus outros filhos
néo deu nada.

A histéria de que ndo tem preconceito, é mentira. Existe preconceito sim! Ninguém

tem coragem de vir aqui e falar: vou fazer um teste. As pessoas tém um tabu muito grande
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em relagdo a isso, fingem que esta tudo bem, mas esta tudo bem porque é com o vizinho,
quando é com vocé, o assunto é bem diferente. O que me deu forga foi minha filha, minha
gestacdo. Quando ia na médica, na época passava pelo convénio, a doutora L falava:
ndo chora, vocé vai viver a vida inteira com isso. Se vocé tivesse um cancer, sentava e
chorava com vocé, mas o HIV vai fazer vocé viver a vida inteira. Acontece, ndo é normal,
mas acontece.

A minha palavra é Yasmin, ela que me deu forgcas desde o comeco, e até o final. Meu
parceiro fez os testes, deram negativo. Ele ndo mudou comigo, nosso casamento continua
do mesmo jeito. Ai entra naquela questdo: ué se ele ndo tem por que eu tenho? e mais,
vocé tem que descobrir de quem foi que pegou. As vezes, a pessoa que me transmitiu ndo
sabia que tinha.

Hoje todo mundo que convive comigo sabe. Ndo tenho problema nenhum em falar
que sou positiva. Quer ser minha amiga, seja. Quer comer no meu prato, coma. Nao quer?
a porta esta aberta, pode ir embora. Porque quando as pessoas gostam de vocé, elas
aceitam vocé do jeito que é, ndo importa o que tem. Cresci com pessoas com HIV. Moro
em um bairro onde tinha uma clinica onde morava muita gente que vivia com HIV, meus
pais sempre foram la fazer doagdo. Acho que tudo tem um propdsito na vida. Foi dificil,
foi! No comeco foi, mas hoje, é normal. Depois comecei a estudar a doencga, sou a louca
da pesquisa. Descobri que para vocé pegar de uma pessoa, tem alguns fatores: tém que
estar com a imunidade baixa; com o psicologico fraco; estar triste, chorosa. Existe todo um
processo, ndo é tao facil assim. A mulher pega mais facil que o homem, porque a mulher
¢é aberta. A maioria dos homens que tém, foi porque fez sexo anal, por isso a maioria s&o
gays. Existem muitos casais sorodivergentes, com um tendo e o outro ndo, como no meu
caso e do meu parceiro. Se manter a minha carga viral zerada, posso manter relacdo com
meu marido sem camisinha, porque o risco de ele pegar é bem menor, tem todos esses
fatores. Descobri que poderia sacar o FGTS, que tinha 30% de desconto em um carro zero,
que consigo ser isenta de IPVA. Nossa, descobri varios beneficios. As pessoas tém que
aprender uma coisa, aconteceu algo ruim, tira coisas boas dessa coisa. O que for ruim vocé
descarta e o que for bom, absorve para aprender. Sou casada no papel, entao ele tinha um
valor de FGTS e a gente precisava, como sou casada, o meu laudo serviu para ele, entdo
a gente foi la, deu entrada e sacou o FGTS dele.

Sobre o tratamento, acho um saco ter que tomar remédio. Esse que estou tomando
atualmente, sdo cinco comprimidos por dia, me da diarreia. Entdo, controlo com macga,
porque ndo gosto de ficar tomando um monte de remédio, por causa do meu organismo.
Como magéa de manhé, a tarde e a noite, porque sendo, nem consigo sair de casa. Na
gravidez, foi horrivel, s6 comia arroz e brocolis. Tudo que comia, vomitava. So arroz e
brocolis ficavam no meu estémago. Era louca por suco de maracuja, era batata, tomava
suco de maracuja, fazia faculdade na época, terminava de tomar o suco e vomitava.

Coxinha era a mesma coisa. E foi assim, 9 meses vomitando. Era do nada, fazia alguma
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coisa e sentia a diarreia vindo, achava que estava mijando. Nem sabia, so sentia a agua
descendo. Ai comecei a comer macé, comia quilos. Mudou bastante a minha gravidez, foi
ai que percebi que ndo é so o remédio que vai me manter viva, minha qualidade de vida
também faz parte. Se dormir bem, tiver uma vida saudavel, tudo isso vai ajudar. Teve um
filme que assisti, o Clube de Compras Dallas, é a histéria de um cara que descobre que tem
o virus. Foi bem naquela época em que vocé fazia o tratamento para viver e morria. Ele nao
foi aceito no tratamento, porque nédo tinha convivio com gays, prostitutas e tudo mais. Ai ele
resolveu pesquisar a doenga e comegou a trazer remédio da China: vitaminas, proteinas,
tudo de fora, e comegou a vender. O médico que negou o tratamento para ele falou: vocé
vai morrer em 30 dias. Ele ficou vivo durante 10 anos. Ndo foi a doengca que matou ele,
foram outras coisas que aconteceram. Entdo, tem que ter uma vida boa, comer bem, dormir
bem, ter uma vida saudavel, porque tudo vai juntar, até seu estado emocional.

Passei com uma ginecologista no hospital, porque estava sentindo muita dor, e ela
falou que tudo isso era emocional. Falou: vocé pegou um fungo, mas esse fungo so veio,
porque vocé esta com o emocional abalado. Falei para o médico aqui, ele ainda falou que
o0 emocional ndo tem nada a ver com a carga viral. Mas acho que tem, porque é tudo um
conjunto! E tudo aqui dentro. Na minha cabeca, ndo esté baixando porque estou vivendo
um trampolim, ndo posso pular nem para um lado, e nem para o outro. Estou tentando
equilibrar, se ndo surto, e se surtar ndo vai ser legal. O médico aqui disse que ndo tem nada
a ver, mas estou tomando o remédio, se ndo estivesse tomando falaria. Estou tomando
certinho para n&o ter que ficar vindo todo o més aqui, mas parece que esta aumentando em
vez de zerar, ela chega no nivel bom e sobe de novo. Vou viajar e acho que depois, volto
com a cabeca mais tranquila e ela abaixa de novo.

A minha primeira gestagdo foi de um menino, vai fazer 16 anos. Foi super tranquila,
n&o senti nada. Do segundo, sofri de depressdo durante a gravidez, foi meio chato por isso,
tentei me matar varias vezes, foi bem dificil. Da minha filha, sentia que mudou tudo. Quando
soube da doencga, descobri que precisava me cuidar. Ndo s6 por mim, mas porque tinha um
ser dentro de mim que precisava desse cuidado. E que quando ela nascesse, ia precisar
mais ainda. No comeco, tinha medo de ter relacdo, porque tinha medo do marido pegar,
ele ndo concordava em usar camisinha. Ele esta usando agora porque sabe que estou em
uma fase de subir e descer. Mas néo é da vontade dele. No comeco, fiquei com muito medo
disso. Ai chegou uma hora que pensei: quer saber, vou acabar com o meu casamento por
causa disso, entdo. Na gestagdo dos meninos néo tinha que tomar medicagao, ja na dela...

Descobri com 4 semanas de gestacdo, bem no comecgo. Vim para ca depois de 3
anos, porque continuei com o convénio. Meu pai trabalhava na empresa e fiquei com o
convénio dele. Quando ele se aposentou, vim passar aqui. Passava com a Dra. X, nao
gostava dela, por isso ndo vinha. Ela é uma boa profissional, mas acho que para lidar
com pacientes, precisa ser amorosa. Tem que perguntar: como vocé esta? Como esta

sendo o seu dia com o remédio? ndo vir falando que eu tinha depresséo. Ela é muito seca.
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Sou soropositiva, tomo medicagéo todo dia, isso tudo afeta nosso emocional, para chegar
dentro de uma sala em que a pessoa nem bom dia te fala. Sim, desisti, parei de vir. Fiquei
1 ano e meio sem vir. Ai a enfermeira falou que ia me matar. Falei: ndo quero passar com
ela. Quando vim pegar o remédio no final do ano passado, eles esqueceram de anotar.
Né&o tinha 2 meses que estava sem remédio, nem 1 més, porque tinha pegado o remédio
certinho, s6 que eles ndo anotaram no sistema. Mas foi bom, foi ai que me mandaram para
o projeto. Nada acontece em vao, acredito muito nisso! Tudo tem um objetivo. Peguei o
virus porque tinha um objetivo para isso. O Dr. E é legal. Ele pergunta como vocé esta,
lembra de coisas que vocé falou em outras consultas, coisas que ndo lembrava. No comego
foi dificil, porque achava que estava tudo bem, mas me pegava sempre ali pensando. Ai
chegou uma hora que falei: tenho que gostar de mim, do jeito que sou. Na minha familia
fodo mundo sabe, minha mée, meu pai, meus filhos, meu marido, amigos mais préximos.
Da familia, minha vé néo sabe, porque se nao vai achar que vou morrer. Mas n&o falei, ndo
foi por medo do preconceito e sim pelo temor pela satde dela.

Me dou bem com todo mundo aqui. O pessoal é tranquilo, educado, néo te tratam
diferente em momento algum. Todas as vezes que precisei, estavam dispostos a ajudar.
Quando fiquei muito tempo sem remédio, o farmacéutico, antes de passar em consulta,
conversei com ele que néo estava tendo agenda e ele me deu receita. Viu qual eram os
ultimos remédios que tinha tomado e me deu. O pessoal daqui é bem tranquilo.

Acredito que ndo houve conversas sobre contraceptivo, porque sou laqueada.
Laqueei quando descobri o HIV. Assim que a gente descobriu, bem no comego, a médica
chegou e falou: olha, vamos laquear, ndo porque vocé ndo possa ter mais filhos, mas ja teve
uma gravidez de risco, essa entra como outra e ja sdo 3 cesarianas. Vamos laquear? Na
época topei, fiz a laqueadura quando minha filha nasceu. Mas foi horrivel! Sentia um vazio
por dentro, perdi a vontade de ter relacdo com meu marido, sentia muita dor no comeco,
perdi a lubrificacdo. Os dois primeiros anos foram tenebrosos, agora, depois de muito
tempo, que comecou a melhorar. Cheguei até a falar com a ginecologista ano passado,
ela indicou lubrificante para tentar estimular, mas nao foi legal ndo. E estranho, meu ciclo
menstrual aumentou. As colicas aumentaram, mas fiz, porque sendo, tinha engravidado de
novo. Minha filha era a Unica filha dele e ele também n&o queria ter outro filho, entao decidi
operar, ja que ia fazer tudo de uma vez, e por ser convénio, era mais tranquilo. Fiz todo o
planejamento direitinho e quando ela nasceu, laqueei. Vontade de ter outro filho, ndo tenho.

Na sexualidade o que mudou, foi s6 o medo de transmitir. Negava a relagéao,
principalmente quando sabia que a carga estava alta. Teve um periodo que ela estava muito
alta, cheguei a 15 mil, entdo falava ndo, tinha medo. Mas quando vi que isso comegou a
afetar, falei: vou voltar a tomar a medicagédo porque me protegendo, consigo proteger ele
também. E ai foi que as coisas melhoraram. Quando minha filha nasceu, também deu uma
mexida. A gente meio que para de ver o marido, como marido, e passa a ver como pai.

Ai vocé tem que comecgar a mudar: ele é pai, mas é meu marido. Querendo ou ndo, nos
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mulheres temos essas coisas de ter que fazer. Ou a gente faz ou eles procuram fora. Tem
dois tipos de homens, o que procura fora porque sente necessidade e aquele que ¢é safado.
Entdo vocé fica naquele jogo de cintura. Mas hoje esta tranquilo, a gente sabe lidar bem
com isso.

Quando descobri que tinha, fiz meu acompanhamento no convénio. Vim aqui porque
néo tinha infectologista para crianca 14, e ai a médica me indicou para ca, precisava pegar
medicacdo para minha filha, para a hora do parto e para ela tomar durante os 4 meses. S6
ela que passava aqui, com a pediatra, uma simpatia. Ela também passou com a nutricionista.

Minha relagdo com minha filha, ndo mudou em nada da dos meninos. A tnica coisa
que senti falta, foi de ndo poder amamentar. Foi a Gnica coisa, ndo poder ter aquele contato.
Acho que o contato de amamentar é a melhor coisa que existe para mae e filho. Amamentei
um filho por pouco tempo, mas amamentei. Foi por pouco tempo porque meu leite chegava
até 4 meses com a crianga, e depois secava. Ela, tive um pouquinho assim, porque nao
pude fazer isso. Mas por outro lado, pude ficar com ela, o que é bom. Trabalho em casa,
entdo ela veio no momento certo. Estudava e trabalhava em casa, entdo pude cuidar dela.
Pude dar a primeira papinha, ter contato, preparar as mamadeirinhas dela, tudo isso. Mas
tinha muito medo, no comeco, de ela ter vindo... mas ela negativou no primeiro exame. Fiz
tudo certinho, dei as medicagées, antes do parto tomei a medicagéo.

O médico que fez meu parto, ndo é brasileiro. Ele tirou ela na bolsa, empelicada.
Queria ter tirado foto, filmado, mas o hospital ndo liberou. Quando ela nasceu, teve
hipotermia. Nasceu e ficou gelada, precisou ir para uma incubadora, mas depois normal.
Nasceu bem gordinha, com 3,550 kg e 43cm, cheia de dobras pelo corpo, muito branca.
O pai dela é mais escuro que eu. Ela nasceu bem branquinha, mas hoje tem um monte
de sardas na bochecha. Tomou medicacdo por 4 meses e pronto. Por conta disso, 0s
dentinhos dela também deram trabalho para nascer. Ela teve carie logo pequenininha, por
conta da medicacdo. Mas fora isso, ela ficou doente uma vez so, por comego de pneumonia.
Descobri bem no comecinho, nao precisou ficar no hospital, tratei em casa mesmo. E raro
ela ficar resfriada, tem a satide muito boa. Toma muito leite, se alimenta bem, ndo come
muito arroz e feijdo, mas leite é com ela mesmo.

E muita coisa, vocé sente vontade de sumir, sente vontade de ficar. Vocé culpa
Deus, muitas vezes o culpei. E ai uma hora pensei, a gente sé colhe o que planta. Minha
familia ndo me tratou mal, meu marido ndo me tratou mal, pelo contrario, fui apoiada por
ambas as partes. Mas o cuidado aumentou, principalmente por parte dos meus pais, por
eles terem medo de eu ficar doente. Mas é uma mistura de tudo, as vezes vocé pensa: o
fulano da mais que chuchu e ndo tem, por que eu? Ai vocé agradece porque n&o é ruim,
porque hoje para mim, o HIV é como se fosse uma diabetes, precisa tomar remédio a vida
inteira, mas so. Posso comer de tudo que tenho vontade. Mas foi tranquilo, é tenso, mas
depois fui aprendendo a lidar com esse sentimento.

O HIV ndo vai te matar, o que vai te matar é uma pneumonia, uma tuberculose, uma

doenga que vocé pegar e seu corpo ndo reagir. Mas o virus em si ndo vai te matar. Se vocé
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cuidar dele para ndo chegar em um estagio de Aids, que ai é um estagio muito grave, mas
para isso, tem que ficar 10, 15 anos sem tratamento, fazendo o que quer da vida. Entao,
da para ficar normal. Até a gente brinca, esses dias tinha alguém que estava precisando
de doacdo: vai fulana doar sangue. Respondi: ndo vou doar sangue porque o meu tem
bichinho da goiaba, entdo ndo serve. Falaram: vocé fala supernatural. Mas é natural. Hoje
ja ndo é um bicho de 7 cabegas como era em 1997.

Sou falante, falo com todo mundo. Vou pegando informacdo aqui, informacgéao ali.
Hoje vocé vive bem, basta querer. Mas ndo vou contar, porque fulano tem preconceito,
acho que se fulano tem preconceito, ndo gosta de vocé, e o que vocé faz com essa
pessoa? Descarta. Muitas pessoas se afastaram no comego, mas sempre fui muito de boa
em relagcdo a amizades. Sou filha tnica, sempre fui muito apegada a minha mae. Nunca fiz
questao de amigas. Se tivesse, bem, se ndo tivesse, bem do mesmo jeito. Mas as pessoas
ficam receosas. Tive amigas que choraram quando souberam e falei: esta chorando por
qué? ndo vou morrer. Ouvia: ai amiga, ndo acredito. S6 respondia que estava bem. Ja
pensei, vou me descabelar? vai adiantar o que?

Fui fazer um exame ginecolégico a um tempo atras, fui encaminhada daqui. Cheguei
para fazer o exame e a mulher perguntou: vocé é né? Falei: sou sim, sou soropositiva. Ela
olhou para mim e falou: vocé foi a primeira pessoa que falou em tom normal, porque as
pessoas chegam aqui e falam baixinho. Ndo entendo, ndo tem necessidade. As pessoas
tém que entender que nao tem o que fazer, ndo tem cura. Ndo da para ir ali, tirar todo
sangue do corpo e colocar um novo.

Achava que meu marido ia me deixar quando soubesse que era negativo, porque ele
é mais novo do que eu, é mais moleque. O homem demora mais tempo para amadurecer,
a mulher amadurece mais rapido. Mas pelo contrario, ele sempre falou: casei com vocé na
saude e na doenga. E assim estamos com 7 anos de casados. Nossa questdo maior é ele
ndo querer usar o preservativo. Ele fala: se tiver que pegar, vou pegar, estou com vocé.
Falo: ja basta 1 tomando remédio, 2 dentro de casa ter que tomar remédio? Ele fala: ndo
quero usar, isso me aperta, me incomoda. Fiquei 2 anos sem usar e ndo peguei, e vocé
nem sabia que tinha, nem remédio vocé tomava. Agora que vocé toma medicagcdo é que
n&o vou pegar. Ele fala que eu sou mulher de pouca fé. E isso que escuto. Sempre hd uma
discordéancia, ai as vezes acabo usando a feminina porque ndo incomoda ele, mas ai ele
fica: ja zerou, para gente parar de brigar sobre isso? Falo: ainda néo ta zerando. E ele é
muito dificil de ficar doente, tem uma imunidade boa, se alimenta bem, come bem.

Enfim, ndo tenho preconceito contra mim, nem contra outra pessoa. Acho que as
pessoas deveriam parar de olhar torto para os outros, para tudo. A gente vive em um mundo
em que a falta de empatia é desesperadora. Acho que o teste deveria ser obrigatorio. Tem
muita gente que tem e ndo sabe e sai por ai contaminando os outros. Acho que ndo s6
aqui, mas em outros paises, deveria ser obrigatorio. Ou vocé faz o teste uma vez por ano,
ou paga multa, tinha que ser assim. Ndo fago a minima ideia de quem peguei. Até cheguei
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a fazer uma lista, marcar, dai pensei: quer saber? ja foi, ndo vai adiantar, ndo vai voltar.
Talvez a pessoa nem sabia que tinha, e pior, talvez ela ndo saiba até hoje. Acho que se
fosse obrigatério, a contaminac&o ia diminuir, porque ai vocé sabe que tem. Quando vocé
descobre, ja esta com 15 anos da doenca, ja ndo tem mais cura, ja ndo tem mais nada.
Pelo que a médica falou, o virus estava no meu corpo ndo tinha muito tempo. Fiz 1 ano
de casada em dezembro e descobri a gravidez em margo. Até tentei descobrir quem era
para falar: fiz um teste deu positivo, tivemos relacdo, entdo por que vocé ndo faz? Antes
de casar, namorava com um policial, e eles tendem a fazer isso com frequéncia. Cheguei
a falar com ele e me falou que tinha feito o exame ha uns dois meses. Me mandou até o
exame, ndo tinha dado nada. Ele falou que se peguei, nao foi dele. Entdo pensei: quer
saber? deixa para la. Talvez tenha sido um momento de loucura que fiz.

E assim, tem muita mulher que tem medo e quer prevenir. S6 que ai chega o cara e
fala: ah nao, é ruim, aperta, mas ai nao vou sentir nada. A mulher é trouxa, vai la, sede. E
dali uns meses, descobre que esta com alguma coisa. Ndo é so6 HIV que tem, tem outras
doencas também. Tenho uma amiga que era casada, o marido chifrava ela. Fez os exames,
no primeiro exame deu tudo ok, s6 que no segundo deu sifilis. Ai 0 bebé nasceu, teve que
ficar no hospital. O homem deveria se cuidar um pouco mais. A mulher ndo tem que ir
ao ginecologista, fazer Papanicolau? por que o homem também néo faz? Ele deveria se
cuidar porque é muito facil querer pegar mulher limpinha, cheirosinha, tudo certinho. Mas
o0 homem também precisa se cuidar. O homem pode engravidar 360 mulheres em um ano,
mas é a mulher que fica centrada no meétodo contraceptivo. Usei o preservativo feminino.
Mas ninguém falou nada comigo, foi s6 eu mesmo. Quando era mais nova, em escolas
mesmo, sempre ensinavam, porque a camisinha feminina existe ja ha muito tempo. Até
cheguei a usar algumas vezes. As vezes vai para balada, ja vai com ela, porque vai que
vocé estéd bébada e acontece alguma coisa, ja ta com ela, ja t4 protegida. As vezes a gente
faz loucuras. Entao foi assim por muitos anos. Até comentei com ele se alguma vez, com
alguma mulher ele chegou a usar a camisinha feminina, ele falou que ndo, nem sabia que
existia. Ai falei, entdo vamos la, peguei no posto e coloquei. Mas ndo é a mesma coisa. Por
muito tempo transei com camisinha. E foi no momento em que ndo usei, que peguei. Falei
para minha mée, que foi assim que peguei. Nem tinha muito medo da doenca, tinha medo
de engravidar de novo. Tenho um filho que vai fazer 16 anos agora, tem um filho de 13 e
minha filha, que tem 5 anos. Demorei oito anos para ter, porque ndo queria de jeito nenhum.
Era briga falar de gravidez, porque ele queria, mas eu ndo. Ai quando ela veio, sabia que
tinha que vir. Se ela n&o tivesse vindo, jamais saberia que era soropositiva. Talvez quando
descobrisse, estaria em estagio muito avangado. Ela veio para salvar minha vida. Por que
vocé acha que ia vir aqui falar para fazer um teste? Quando descobrisse, poderia estar com
uma pneumonia, com uma hepatite, ai que ia descobrir.

Olha, o HIV ndo mudou nada na minha vida, vou ser bem sincera, ndo me trocaria
por ninguém, hoje me tornei exatamente quem queria ser. Conquistei as coisas que quero
e vou conquistar muito mais. Foi muito bom nossa conversa hoje, acho que as pessoas

precisam saber mais sobre o HIV, e nossa experiéncia pode ajudar nisso.
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Objetivo Primario: Compreender a expeniéncia de mulheres portadoras de HIV em relagio a sexualidade,
matemidade e interagdo com servigos de saude apds a infecclo.

Objetivo Secundirio: Identificar. a partir das experiincias das mulheres, aspectos da assisténcia que
pOssam ser aprimorados, de modo a atender suas demandas biclégicas, emocionais &
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Comnuacio 0o Parecer: 1139009

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os riscos 4 participagSo s80 minimos, gerados pelo desconforto pela gravagio das entrevistas e
pelos contatos periddicos realizados pela pesquisadora principal. Para minimizar os desconfortos, serd
promovido um ambiente tranquilo para a entrevista e os contatos seguirdo programacio acordada com a
participante desde o inicio do trabalho. Caso haja desconforto com a gravacio da entrevista ou ao longo do
acompanhamento serlio adotadas providéncias como o registro manuscrito das conversa & a flexibilizagio
da agenda de contatos, conforme combinado. Mio & previsto que as participantes tenham despesas
decomrentes da participagdo no estudo, no entanto, caso haja gastos comprovadamente relacionados &
participagdo. estes serdo ressarcidos mediante deposito bancirio identificado. Salientamos também que
eventuais danos provad. ite relacionados & participagdo na pesquisa serdo indenizados.
Classificagio de risco adequada e os TCLE estSo de acordo.

Beneficios:

O beneficio desta pesquisa serd ampliar o conhecimento sobre como a infecgio por HIV afeta a vida de
mulheres soropositivas em sua sexualidade e reprodugdo, e identificar como os profissionais da assisténcia
podem auxilid-las na forma de como melhor lidar com esses temas.

Comentirios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa é relevante para o atendimento das mulheres vivendo com HIV, pois amplia a escuta dessas
vivéncias ainda muito estigmatizadas e pode auxiiar na mehora do atendimento dessas mulheres nos
servicos de salde especializados em IST/HIV/Aids & outros.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Quanto as pendéncias: a autorizagio da CRS Sul foi apresentada ¢ o termo de assentimento foi
esclarecido. No entanto. quanto a alteragio do termo “portador”, ainda que a pesquisadora tenha acatado,
s6 parte do documento foi comigido.

Recomendagoes:

Por atualizagio do termo e coeréncia textual. € necessario que o termo "portador” seja substituido por
*vivendo com HIV® ou "soropositivo(a) nas paginas 6 e 15.
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EM PESQUISA - SMS

SMS/SP

Corsruaclo do Pamcer: 2.129.029

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:
Sem pendéncias ou inadequagdes.

Consideragbes Finais a critério do CEP:

De acordo com a Norma Operacional 001/13, item 22e - Quando for emitido parecer de pendéncia. o
pesquisador terd o prazo de trinta (30) dias. contados a partir de sua emissdo na Plataforma Brasil, para
atendé-la. Decomido este prazo, o CEF tera trinta (30) dias para emitir o parecer final, aprovando ou
reprovando o protocolo.
De acordo com a Resolugdo 488/12, o (a) pesquisador (a). deve aguardar o parecer de aprovado deste CEP
para iniciar a coleta dos dados.

SECRETARIA MUNICIPAL DA
SAUDE DE SAO PAULO -

Qe

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Amuivo Postagem Autor Situagio
InformacSes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 08/012010 Aceito
do Projeto ROJETO_1276258.pdf 20:01:45
Parecer Anterior RESPOSTAS_AS_PENMDENCIAS_APO | 08/01/2019 |[CINDY FERREIRA | Aceito

NTADAS NO CEP SMS docx 20:00:55 LIMA

TCLE / Termos de | Termo_Assentimento_revisado. pdf 08/01/2010 |CINDY FERREIRA Aceito

Assentimento / 18:57:18  |LIMA

Justificativa de

| Auséncia s _ " — -

Projeto Detalhads / | Brochura_pesquisador.pdf D8/01/2018 | CINDY FERREIRA Aceito

Brochura 19:47:40  |LIMA

| Investigador

Brochura Pesquisa | Nova_brochura.pdf D2/01/2019 | CINDY FERREIRA Aceito
19:33:34  JLIMA

Cronograma Cronograma._pdf 08/0172018 |CINDY FERREIRA Aceito
16:04:50 | LIMA

Declaragdo de Autorizacao_CRSSUL pdf D&8/01/2018 |CINDY FERREIRA | Aceito

Instituigao e 125540 |LIMA

Brochura Pesquisa | Brochura pdf 27112018 | CINDY FERREIRA Aceito
15:04:41 | LIMA

TCLE / Termos de | TCLE. pdf 27112018 |CINDY FERREIRA Aceito

Assentimento / 14:51:13  |LIMA

Justficativa de

Al

Projete Detalhado /| | Projete.pdf 271112018 |CINDY FERREIRA | Aceito

Brochura 14:44:37  |LIMA

investigador
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t..':"""ﬂ SECRETARIA MUNICIPAL DA

‘ ICQ  saDEDESAOPAULO-  GRETA ™
Comsruagho 00 Farecer 3138.02%

Situagio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:
Mio

SADQ PAULO, 08 de Feversiro de 2018

Assinado por:
SIMONE MONGELLI DE FANTINI
(Coordenador(a))

Endersgo:  Rua General Jardim, 36 - &% andar
Baimo: Via Buanque

UF: 58 Municiplo: SAD PAULD
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SOBRE AS AUTORAS

PROFA. DRA. CINDY FERREIRA LIMA - ¢ docente do Curso de Medicina da
Universidade Santo Amaro. Possui Doutorado em Ciéncias pela Universidade
de Sdo Paulo, na area de Saude Materno Infantil. Mestrado em Ciéncias, pela
Universidade Federal de Sdo Paulo, na area Medicina Reprodutiva e Infertilidade.
Especialista em Salde Plblica com Enfase na Estratégia de Saude da Familia.
Graduacédo em Ciéncias Biologicas, Obstetricia e Enfermagem, possui ampla
formacdo académica em sua area de atuagdo em pesquisa e assisténcia em
Infeccbes Sexualmente Transmissiveis/HIV, Infertilidade e Saude da Mulher.

PROFA. DRA. NADIA ZANON NARCHI - é docente sénior do Curso de Obstetricia
da Escola de Artes, Ciéncias e Humanidades da Universidade de Sao Paulo e
professora permanente do Programa Interunidades de Doutorado em Enfermagem
das Escolas de Enfermagem (S&o Paulo e Ribeirdo Preto) da Universidade de
Sao Paulo. E participante do grupo de pesquisa Sociedade, Cultura e o Processo
Saude Doenga, nas linhas de pesquisa .Modelos terapéuticos, sistemas de
cuidado e praticas em saude e Mulher, salde e cuidado. Tem experiéncia na area
de Enfermagem e Enfermagem Obstétrica, com énfase em Promog¢é&o da Saude
Sexual e Reprodutiva da Mulher e nas Praticas de Cuidado a Saude Materna e
Perinatal.
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