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RESUMO O estudo teve como objetivo identificar estratégias para qualificar as praticas de cuidado em
satde destinadas as Pessoas Vivendo com HIV/Aids (PVHA), sobretudo o acolhimento nos servicos de
saude. Foram realizadas, entre setembro de 2021 e fevereiro de 2022, quatro oficinas pedagdgicas em que
PVHA residentes em Belo Horizonte e Regido Metropolitana de Belo Horizonte foram convidadas a com-
partilhar suas vivéncias com HIV/Aids e a refletir sobre como grupos formais e informais, representados
graficamente pela técnica do Diagrama de Venn, podem contribuir para qualificar praticas de cuidados
em satide destinadas as PVHA. Participaram do estudo 20 PVHA, 13 homens cisgénero; 6 mulheres cisgé-
nero e 1 mulher transgénero. Os elementos incluidos nos Diagramas foram categorizados nas dimensdes:
estrutural, informacional e relacional. Os resultados demonstraram que, apesar de avancos na dimenséo
estrutural, evoluiu-se muito pouco no que diz respeito a elementos centrais das dimensdes relacionais e
informacionais. As metaforas moralizantes sobre HIV/Aids e o estigma permanecem modelando praticas
de cuidado a saide de PVHA enfatizando a urgéncia da reconstrucio dessas praticas. Compreende-se
que essa reconstrucéo exige o resgate da participacéo e da cidadania, alicercada pelo fortalecimento das
politicas de assisténcia e prevenc¢io ao HIV/Aids e pela garantia dos direitos humanos.

PALAVRAS-CHAVE HIV. Aids. Humanizacio da assisténcia. Estigma social. Participacdo da comunidade.

ABSTRACT The study aimed to identify strategies to qualify the practices of health care destined to People
Living With HIV/AIDS (PLWHA), especially the accompanying at health care services. Four pedagogical
workshops were carried out, between September 2021 and February 2022, in which PLWHA who live in
Belo Horizonte and Metropolitan region were invited to share their experiences regarding HIV/AIDS and to
reflect about how formal and informal groups, represented graphically by the technique of Venn Diagram, can
contribute to qualify health care practices destined to PLWHA. Twenty PLWHA joined the study; thirteen
cisgender men, six cisgender women and one trans woman. The elements included at the Diagram have been
categorized at dimensions: structural, informational, and relational. The results demonstrate that, despite
the advance at structural dimension, we have evolved very little when it comes to main elements from
relational and informational dimensions. The morals metaphors about HIV/AIDS and the stigma remain
modeling practices of health care for PLWHA, emphasizing the urgent reconstruction of these practices. We
comprehend that this reconstruction demands the rescue of the participation and citizenship, consolidated by
the empowerment of assistance policies and prevention to HIV/AIDS as well the assurance of human rights.

KEYWORDS HIV. AIDS. Humanization of assistance. Social stigma. Community participation.
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Introducio

A producéo de Ricardo Ayres"2guiou estas re-
flexdes sobre o cuidado integral e humanizado
a saude. E dele o trecho a seguir.

Cuidar da satde de alguém é mais que construir
um objeto e intervir sobre ele. Para cuidar ha
que se considerar e construir projetos... Entdo
é forcoso saber qual é o projeto de felicidade
que esta ali em questéo, no ato assistencial,
mediato ou imediato9,

Esse trecho, especificamente, revela ele-
mentos essenciais utilizados por um grupo
de pesquisa nas discussdes sobre as praticas
de cuidado a satde, sobretudo o acolhimento
as Pessoas Vivendo com HIV/Aids (PVHA)
nos servicos de satide de Belo Horizonte e
Regido Metropolitana de Belo Horizonte
(RMBH).

O primeiro elemento diz respeito a limita-
cdo da pratica do cuidado como ‘intervencio
sobre um objeto’, o que vincularia o cuidado a
uma dimensio puramente tecnicista, descon-
siderando a sua dimensio inexoravelmente
ética, afetiva e estétical.

O lugar dos sujeitos nas praticas de satde é o
segundo elemento presente no trecho, relativo
aidentidade dos destinatarios das praticas de
cuidado em satde, compreendidos como seres
auténticos, com necessidades, projetos de vida
e capacidades diversas, inclusive de producéo
de sua proépria historia'.

A partir desses elementos, assumiram-se
neste estudo as praticas de cuidado em saide
como aquelas imediatamente interessadas
na vivéncia das PVHA com o adoecimento
e com as praticas de promocéo, protecdo e
recuperacio da saude?, possibilitando, dessa
forma, o estabelecimento de uma relacio de
escuta com compartilhamento de vivéncias e
construc¢fo conjunta de diferentes estratégias
para a melhoria da satde.

Compreende-se o acolhimento como uma
dimensio do cuidado integral e humanizado
em saude.
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Neste artigo, trazem-se os resultados de
oficinas pedagogicas realizadas com PVHA,
que tiveram como objetivo identificar es-
tratégias de/para qualificar as praticas de
cuidado as PVHA com énfase ao acolhimen-
to nos servicos de saude.

As oficinas fazem parte do Projeto
Reconectando Vidas, desenvolvido pelo grupo
de pesquisa Saude, Educacio e Cidadania
(SEC), do Instituto René Rachou da Fundagéo
Oswaldo Cruz, na area de saude coletiva. O
Reconectando Vidas foilancado em um webi-
nario em agosto de 2020, com a participacio
de PVHA ligadas a movimentos sociais de
Belo Horizonte, da RMBH e do Rio de Janeiro.
Além das oficinas, o projeto utiliza outros
caminhos metodoldgicos, como producéo
de documentario, redacéo de cartas e desdo-
bramentos de projetos com profissionais de
saude. O Projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Instituto René Rachou
- parecer numero 4.696.228.

Material e métodos

A abordagem qualitativa norteou o estudo, ja
que permitiria, como aponta Minayo3, com-
preender a légica interna de grupos quanto
a valores culturais e representagdes sobre
sua historia e temas especificos, quanto a
relacdes entre individuos, instituicdes e
movimentos sociais e quanto a processos
historicos, sociais e de implementacdes de
politicas publicas e sociais.

Construcdo por pares

A equipe do projeto contou com a partici-
pacdo de duas PVHA, ativistas de movimen-
tos sociais ligados a tematica do HIV/Aids.
Além disso, uma das participantes da equipe
atuava também na Rede de Atencdo a Satude
da Prefeitura de Belo Horizonte realizando o
acolhimento de PVHA. Todos participaram
de forma efetiva em todas as etapas do estudo:
concepcio, redacio, execucio.



Oficinas pedagégicas

Apoiados na producio da educadora Vera
Maria Candau?, realizaram-se oficinas peda-
gogicas como espacos coletivos de expressio
e construcido de saberes. Para a educado-
ra, as oficinas sfo unidades produtivas de
conhecimentos a partir de uma realidade
concreta, para serem transferidas a essa
realidade a fim de transforma-la.

As duas PVHA integrantes da equipe de
pesquisa foram responsaveis pela maior
parte dos convites para participacio no
projeto, com excecéo de dois participantes
que foram convidados por um outro inte-
grante da equipe de pesquisa com insercdo
em movimentos sociais. Acredita-se que a
possibilidade de o convite ter sido realizado
por pares contribuiu para adeséo ao estudo.

As PVHA eram convidadas a participar
das oficinas e, caso aceitassem, preenchiam,
via e-mail, o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE).

O critério de distribuic¢éo dos/as partici-
pantes em cada oficina foi a disponibilidade
para participar. Em cada oficina, buscou-se
conformar um grupo heterogéneo no que
diz respeito ao sexo e ao local de moradia.

Todas as oficinas foram gravadas em
audio e video. Era solicitado aos/as parti-
cipantes que as cimeras permanecessem
abertas durante toda a oficina. Em alguns
momentos, devido a problemas de conecti-
vidade, alguns/as participantes precisavam
fechar as cAmeras, mas, sempre durante
os depoimentos, as cAmeras eram abertas.

Durante as oficinas, realizadas entre
setembro de 2021 e fevereiro de 2022,
em formato on-line devido a pandemia
de Covid-19, utilizaram-se duas técnicas:
Arvore da Vida® e Diagrama de Venn®.

A Arvore da Vida consiste em uma pratica
narrativa coletiva em que situac¢des trauma-
ticas, valores e habilidades sio trabalhados
a partir da figura da arvore como metafora®.
Essa técnica inaugurava as oficinas e tinha
a intencionalidade de contribuir para o
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processo de externalizacdo do viver com
HIV/Aids pelos/as participantes desde
a busca pelo diagnoéstico. Partiu-se do
pressuposto, apresentado por Paschoal e
Grandesso®, de que, ao construir uma meta-
fora, é possivel concretizar o entendimento
de uma situacdo como externa a si mesmo
e visualizar possiveis alternativas para a
ela, favorecendo, inclusive, a construcio de
novos significados.

Era pedido a cada participante que falasse
sobre os componentes da sua arvore, e a
integrante da equipe de pesquisa respon-
savel por conduzir essa etapa da oficina
registrava as falas no jamboard. Cada parte
da arvore representava um aspecto da vida
do/a participante: as raizes representavam
as tradicOes e origens - étnicas, religiosas,
lugares de onde vém, entre outros; o solo
no qual a drvore estd plantada dizia respeito
ao local onde eram registradas as ativida-
des em que as pessoas estdo envolvidas no
dia a dia; o tronco estimulava as pessoas a
falarem sobre suas habilidades e valores;
os galhos significavam as esperancas, os
sonhos e os desejos dos/as participantes em
relacéo ao seu futuro; as folhas da arvore
representavam as pessoas importantes na
vida, tanto vivas quanto mortas, ou, até
mesmo, animais de estimacéo, personagens
histéricos, lideres ou outros; e, por fim,
as frutas representavam os presentes que
foram dados para a pessoa. Agregada a essa
metodologia, as sementes convidavam os/
as participantes a pensar no que gostariam
deixar como sua contribuicfo - uma espécie
de transcendéncia.

Apbés a construcdo da Arvore da Vida,
os/as participantes da oficina eram con-
vidados/as a utilizar uma ferramenta de
didlogo denominada Diagrama de Venn®.
Consideramos o Diagrama de Venn como
uma ‘ferramenta de dialogo’. Usou-se essa
denominacio como uma referéncia a com-
pilacdo de Faria e Ferreira Neto® sobre téc-
nicas de Diagndstico Rapido Participativo
(DRP) e a compreensio de que o acréonimo
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DRP pode representar, como neste estudo,
técnicas que motivam o Dialogo, a Reflexédo
e o Planejamento e, também, de que

ndo ha didlogos sem sujeitos, sem aqueles
que se expdem e se dispdem as trocas, que
se expressam e se abrem as ideias e aos con-
ceitos de um outro alguém, na busca por
novos entendimentoss®,

O Diagrama de Venn corresponde a um
diagrama de circulos de diferentes tama-
nhos, dispostos de forma a representar as
relacdes existentes entre eles. Cada circulo
representa um grupo formal ou informal
da sociedade. Durante a construcdo do
Diagrama, dois aspectos deveriam ser con-
siderados: 1) tamanho do circulo: referente
ao poder do grupo, sua capacidade efetiva
de atingir seus objetivos; 2) posicionamento
do circulo: referente a relacdo entre dife-
rentes grupos que compdem o Diagrama. Se
0s grupos sio parceiros, por exemplo, sdo
localizados proximos, podendo inclusive se
sobrepor um ao outro, parcial ou integral-
mente. Caso 0s grupos possuam objetivos,
concepgdes e/ou praticas antagonicas, di-
versas, devem estar localizados distantes
um do outro®.

A construcio do Diagrama de Venn foi
norteada por uma pergunta: como a corre-
lacdo de forcas representada pelo Diagrama
poderia contribuir para efetivacio de es-
tratégias de qualificacdo do acolhimento
a PVHA?

Dessa forma, ao final das oficinas peda-
gogicas, além dos Diagramas construidos,
tinham-se também propostas de estratégias
para qualificacdo das praticas de cuidados
em saude, sobretudo o acolhimento as PVHA.

Iniciava-se a construcio do Diagrama
de Venn com um circulo representando o
grupo da PVHA ja desenhado na tela do
jamboard, sinalizando a centralidade do
grupo no processo metodologico da pesquisa
e, mais do que isso, o entendimento sobre a
importancia da participacio das PVHA nos
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processos de elaboracio, implementacéo
e/ou fortalecimento das politicas publicas
destinadas as PVHA.

A medida que os/as participantes iam
incluindo novos elementos ao Diagrama de
Venn, um/a integrante do grupo de pesquisa
os registrava no jamboard. Dessa forma, o
Diagrama era desenhado de forma sincrona.

Compreende-se que o processo de cons-
trucdo do Diagrama de Venn era sugerido
pela equipe de pesquisa, e que deveria per-
mitir a reflexio sobre as praticas de cuidado
em saude voltadas as PVHA. No entanto, a
despeito disso, os/as participantes protago-
nizaram o processo de construcio, discu-
tindo e deliberando sobre 0os componentes
de cada circulo, suas dimensdes, tamanho
e distdncia entre eles.

Destaca-se que os integrantes da equipe
de pesquisa que tinham contato direto com
as PVHA, seja em movimentos sociais, seja
em servicos de satde, atuaram como rela-
tores durante as oficinas pedagdgicas. A
conducéo foi realizada por outros integran-
tes da equipe para evitar possiveis vieses.

Participantes do estudo

Considerando que em estudos qualitativos a
amostra deve ser representativa da relevan-
ciado fenémeno em estudo em termos de ex-
periéncia e envolvimento dos participantes
com o fendmeno de interesse?, trabalhou-se
com uma amostra intencional ndo probabi-
listica. Os critérios de inclusdo no estudo
foram: viver com HIV/Aids; ser maior de
18 anos, concordar em participar do estudo
a partir da assinatura do TCLE; residir em
Belo Horizonte ou RMBH. Compreendendo
os critérios de exclusio como caracteristi-
ca ou circunstincia que impede a incluséo
do sujeito no estudo, apesar de cumprir os
critérios de inclusdo, nido houve, no estudo,
esse critério.

A diversidade de participantes, no que
diz respeito ao género, orientacéo sexual e
forma de infecc¢éo com o virus, assegurou



experiéncias e expressdes que possibilita-
ram compreender o quadro empirico envol-
vido com as praticas de cuidados em saiude
relacionadas com o HIV/Aids, fundamental
para a postura propositiva da oficina pe-
dagodgica de identificacdo/construcio de
estratégias de qualificacdo do acolhimento
as PVHA nos servicos de saude.

Todos/as os/as participantes foram convi-
dados/as a participar do estudo inicialmente
via contato telefénico (ligacdo ou mensa-
gem) por um dos/as participantes do grupo
de pesquisa ligado/a a movimentos sociais.
Posteriormente, era enviado o e-mail com a
descricdo detalhada do projeto e o TCLE para
assinatura.

Analise dos dados

Inicialmente, fez-se uma analise dos Diagramas
elaborados em cada uma das quatro oficinas
pedagogicas realizadas, de forma a categorizar
os elementos incluidos pelos/as participantes.

A partir dessa analise, categorizaram-se 0s
elementos dos Diagramas em trés dimensdes:
a) Estrutural; b) Informacional; e ¢) Relacional.

A categorizacio nio teve a pretenséo de
ser estatica e definidora, alguns elementos se
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intercambiam entre as dimensdes, conforman-
do uma teia de relagdes e significados inerentes
a complexidade das praticas de cuidado em
satde relacionadas com as PVHA.

Resultados e discussio

Caracterizacao dos/as participantes

Foram realizadas quatro oficinas on-line
entre os meses de setembro de 2021 e fe-
vereiro de 2022.

Participaram das oficinas 13 (65%) homens
cisgénero; 6 (30%) mulheres cisgénero e 1(5%)
mulher transgénero. Entre os homens, 1 (7,7%)
era heterossexual; e 12 (92,3%), homossexuais.
Entre as mulheres, 6 (85,7%) eram heterosse-
xuais; e 1 (14,3%), bissexual.

Com relacdo a etnia, os participantes se de-
clararam: arabe (1 - 7,7%); branco (2 - 15,4%);
latino (1 - 7,7%); pardo (5 - 38,4%) e preto (4
- 30,8%). Ja as participantes se declararam:
brancas (2 - 28,6%); pardas (2 - 28,6%) e pretas
(3 - 42,8%).

A tabela 1 apresenta a caracterizacdo dos/
as participantes de acordo com a faixa etaria.

Tabela 1. Caracterizacéo dos/as participantes da oficina pedagdgica segundo faixa etdria e sexo, Belo Horizonte, setembro

de 2021 e fevereiro de 2022

Faixa etaria Homens N (%) Mulheres N (%)
18 a 24 anos - 1014,3%)
25 a 34 anos 8 (61,5%) 3(42,8%)
35a 44 anos 4(30,7) 1014,3%)
45 a 54 anos - 2 (28,6%)
55 a 64 anos 1(7.8%) -
Total 13 (100%) 7 (100%)

Fonte: elaborac&o prépria.

A escolaridade dos/das participantes
esteve entre ensino superior completo (12 -
60%); ensino superior incompleto (1 - 5%);

pos-graduacio (4 - 20%) e ensino médio (3
-15%). A tabela 2 apresenta a caracterizacio
dos/as participantes de acordo com a renda.

mm
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Tabela 2. Caracterizacdo dos/as participantes da oficina pedagdgica segundo a renda, Belo Horizonte, setembro de 2021

a fevereiro de 2022

Renda Numero Percentual
1a 2 salérios miimos n 55%
2 a 3 salarios minimos 3 15%
3 a4 salérios minimos 1 5%
4 a 5 salarios minimos 3 15%
5 a10 saldrios minimos 1 5%
Maior que 10 saldrios minimos 1 5%
Total 20 100%

Fonte: elaboracéo propria.

E importante destacar que 12 (60%) dos/as
participantes eram envolvidos de alguma forma
com movimentos sociais. Quatro (20%) parti-
cipantes receberam o diagnostico para HIV ha
menos de cinco anos, sendo que um (5%) deles
recebeu o diagndstico ha menos de um ano.

As formas de transmissio do virus foram:

vertical (1 - 5%); compartilhamento de agulha
durante uso de droga injetavel (1 - 5%); e
sexual (18 - 90%).

Em cada uma das quatro oficinas, houve a
participacdo de cinco pessoas. A tabela 3 apre-
senta a caracterizacio dos/das participantes
de acordo com a oficina pedagdgica.

Tabela 3. Caracterizacdo dos/as participantes do estudo segundo a oficina pedagdgica, Belo Horizonte, setembro de 2021

a fevereiro de 2022

Oficina1N (%) Oficina2N (%) Oficina3N (%) Oficina4 N (%)

Género
Mulher cisgénero 2 (40) 2 (40) 1(20) 1(20)
Mulher transgénero - - 1(20) -
Homem cisgénero 3(60) 3(60) 3(60) 4.(80)
Escolaridade
Ensino superior completo 3(60) 2 (40) 4(80) 3(60)
Ensino superior incompleto 1(20) - - -
Pés-graduacdo 1(20) 2 (40) - 1(20)
Ensino médio - 1(20) 1(20) 1(20)
Idade
18 a 24 anos - - 1(20) -
25a34 anos 3(60) 3(60) 2 (40) 3(60)
35a44 anos 2 (40) 1(20) 1(20) 1(20)
45a54 anos - 1(20) - 120)
55 a 64 anos - - 1(20) -
Renda
a2 salarios 2 (40) 3(60) 4(80) 2 (40)
2 a 3 salarios 1(20) - - 2(40)
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Tabela 3. (cont.)

Oficina1N (%) Oficina2N (%) Oficina3N (%) Oficina4 N (%)
3 a4 salérios 1(20) - - -

4 a5 saldrios
5210 saldrios

Maior que 10 saldrios

- 1(20) 1(20) -
- - - 1(20)

1(20) - - -

Fonte: elaboracéo prépria.

Arvore da Vida

Os elementos utilizados pelos/as participantes
durante a construcio metaférica da Arvore da
Vida foram retomados durante a construcéo do
Diagrama de Venn, ja que a reflexio sobre as
praticas de cuidado a satide perpassa as vivéncias
das PVHA, sobretudo com os servicos de satde.

Além disso, a técnica contribuiu para a
construcéo de um ambiente favoravel a abor-
dagem do tema, que mobiliza tio intimamente
a histéria de vida das pessoas e que ainda é tdo
permeado por estigmas.

Diagramas de Venn

Ainda que a pergunta disparadora tenha sido a
mesma, cada Diagrama de Venn continha par-
ticularidades que refletiam a histéria de vida
de cada participante e a relacfio estabelecida

entre os/as participantes de cada oficina. Como
apontam Faria e Ferreira Neto®, a riqueza da
ferramenta de didlogo encontra-se nos ca-
minhos percorridos para sua elaboracio, nas
discussdes, pautas, perguntas, descobertas e
propostas advindas desse processo.

As representacdes graficas dos Diagramas
(figura I) demonstram que os/as participan-
tes inseriram, além de grupos formais e niio
formais, como solicitado no inicio das oficinas,
outros elementos que nio podem ser iden-
tificados exatamente como grupos. Alguns
exemplos sdo: institui¢cdes (Ministério da
Educacio, Institui¢des de Ensino e Pesquisa);
variaveis sociais (desigualdades territoriais;
educacio); principios do Sistema Unico de
Saude - SUS (controle social); meios e formas
de comunicacio (midia, divulgacio da ciéncia,
comunicacio formal); areas de conhecimentos
(ciéncia, saide mental).

Figura 1. Diagramas de controle elaborados pelos participantes das oficinas pedagdgicas, Belo Horizonte, setembro de

2021 a fevereiro de 2022

Diagrama1

Satde mental,
dentro dos
SAEs

REDES;

FAMILIA

MOVIMENTOS,

_ ONGs
GESTAQ—GrupOs

PROFISSIONAIS

DE SAUDE

PESSOAS VIVENDO
COM HIV/AIDS

DIREITO A SAUDE

REPRODUTIVA
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Diagrama 2

Diagrama 3

Diagrama 4

Comunicagéo formal
(Estado) e informal
(redes sociais)

PROFISSIONAIS DA

DESIGUALDADES
TERRITORIAIS

(Ministério'da Educacéo, { religiosos e
educador)

&/capilaridade

Legislacdona prética,
fiscalizacdo do seu
cumprimento

PESSOA VIVENDO COM
HIV/AIDS

EDUCAGCAO NAO FORMAL

GRUPOS AMPLIADOS DE
CONVIVENCIA

P

DIVULGACAO DA CIENCIA \

EDUCACAO FORMAL

Instituices de
ensino e pesquisa

Midia tradicional e
redes sociais

Pessoas vivendo
com HIV/Aids

>

Profissionais de satde

Movimentos sociais de luta
contra a Aids

Grupos de controle social

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 46, N. 135, P. 1107-1122, OUT-DEZ 2022




As dimensoes dos Diagramas de
Venn

DIMENSAO ESTRUTURAL

[...] o préprio ser social de sua vitima
é entdo posto em questédo - sua cidadania é
colocada em parénteses?.

Foram incluidos na Dimens#o Estrutural os
elementos: Desigualdades territoriais; Saude
mental e saiide mental dentro dos Servicos de
Atencio Especializada (SAE); Direito a saude re-
produtiva e sexual; Educacdo Formal e Educacéo
incluindo execucio e fiscalizaco (figura I).

Os elementos da Dimensio Estrutural
colocam em cena a discussfo sobre a cidada-
nia, que é suspensa, como aponta Sontag?, pelo
acometimento do corpo bioldgico por uma
enfermidade povoada por metaforas estigma-
tizantes. Todavia, suspensa também por con-
textos politicos, econOmicos e sociais avessos
ao seu pleno exercicio, como na emergéncia da
Aids no Brasil, em que a sociedade procurava
restabelecer uma democracia participativa
ap0s duas décadas de regime autoritario’, bem
como na conformacéo de ‘um espaco sem cida-
ddos’", assolado por desigualdades de acesso
a elementos estruturais dos Diagramas como
Educacio e Satde. Além disso, ndo ha como
isolar a andlise dessas desigualdades sociais
das desigualdades territoriais. Portanto, como
aponta Santos"(5D,

[...] seu tratamento ndo pode ser alheio as re-
alidades territoriais. A Republica somente sera
democrética quando considerar todos os cida-
déos como iguais, independente do lugar onde
estejam. O cidadéo é o individuo num lugar.

0 acesso, por exemplo, a Redes de Atencéo
a Saude (RAS) mais organizadas, com fluxos
de cuidado compartilhados bem estabeleci-
dos, difere de acordo com a localidade. Os
participantes da oficina 2 eram residentes em
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Belo Horizonte e/ou RMBH e tinham acesso a
uma RAS organizada. Contudo, ndo sdo raros
os relatos de PVHA que deslocam o local do
tratamento para outra regional de satide, mu-
nicipio e até mesmo estado, sobretudo quando
residem em municipios de pequeno porte, para
nio serem reconhecidos em filas de espera
por vizinhos, familia, chefes e colegas de tra-
balho, revelando, assim, o estigma em torno
da sorologia positiva.

O sofrimento e as privacdes vivenciadas no
cotidiano de PVHA diante da possibilidade de
quebra do sigilo sobre o seu diagnéstico foram
destacados por Sciarotta et al.'”2em estudo que
pretendeu analisar elementos relacionados
com a gesto do sigilo diagndstico de HIV em
cenario de descentralizacdo do cuidado com a
PVHA para a Atencéio Primaria a Saide (APS).
As autoras e 0 autor ponderam a ambigua re-
percussio da territorialidade da APS brasileira
no cuidado as PVHA, ja que pode ampliar o
acesso e o risco de quebra do sigilo, sendo
fundamental a reorganizacéo das praticas de
cuidado, bem como de efetivacdo de politicas
publicas de enfrentamento da discriminacio
e do estigma’,

Os efeitos paradoxais da logica territorial,
assim como a necessidade de novos arranjos
para organizacio dos processos de trabalho
que evitem a ampliacdo de vulnerabilidades,
foram também apontados em estudo que
buscou analisar implicacdes da descentrali-
zacdo da assisténcia de PVHA para a APS™.

Ainclusio da saude mental no Diagrama de
Venn, especificamente dentro dos SAE, como
uma estratégia para qualificar o acolhimento,
deslocou as praticas de cuidado em direcéo aos
profissionais de satde a partir do reconheci-
mento das fragilidades e demandas de satde
experimentadas por essa categoria.

Ayres' convoca a refletir sobre a reconstrucio
das praticas de cuidado em satde de forma
‘reconciliadora’ a partir do entendimento de que

Existe uma potencialidade reconciliadora entre
as praticas assistenciais e a vida, ou seja, a
possibilidade de um didlogo aberto e produtivo

ms
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entre a tecnociéncia médica e a construcéo livre
e solidaria de uma vida que se quer feliz1(62,

Compreende-se que esse movimento reconci-
liador exigira atencdo e comprometimento com
o ‘outro’ e ‘consigo’ mesmo, e o olhar atento dos/
as participantes do estudo em direc¢o aos pro-
fissionais aponta que é possivel a reconstrucio
das praticas de cuidado em saude, com destaque
para o acolhimento humanizado.

Apesar do circulo que contém o elemen-
to Direito a saude reprodutiva e sexual ser
o menor do Diagrama 1 (figura I) e, também,
quando comparado ao outros Diagramas cons-
truidos, destacamos que a tematica assumiu
centralidade nas discussoes da oficina peda-
gbgica em que foi elaborado devido as vivén-
cias de duas participantes com o tema. Uma
delas esteve inserida na equipe de um estudo
com mulheres soropositivas que tinham o
desejo de engravidar e relatou o despreparo
dos profissionais de saude para lidar com a
tematica. Outra jovem participante que con-
vivia com duvidas e angustias em torno do
desejo da maternidade e do pleno exercicio
de sua sexualidade - angustias potencializadas
pelo acolhimento desastroso recebido em um
servico de saude.

Entre os muitos sentidos e significados em-
bricados no nio reconhecimento do direito
a saude reprodutiva e sexual de mulheres
soropositivas, acredita-se que a metafora da
moralidade ressoe fortemente. Como aponta
Sontang®®®, “O comportamento perigoso que
produz a AIDS é encarado como algo mais do
que fraqueza. E irresponsabilidade, delinqu-
éncia..” e, portanto, inabilitaria a mulher de
exercer a maternidade.

A dimensio estrutural é abordada, em
certa medida, na publicacdo oriunda do ‘I
Seminario Amazonense de HIV/Aids, Género e
Sexualidade: politicas e praticas de prevencio,
testagem e aconselhamento’ ao enfatizar a
necessidade de respostas politicas para vetores
de vulnerabilizacio como pobreza, racismo e
misoginia, a partir de uma perspectiva centra-
da na légica dos direitos humanos'.
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DIMENSAO INFORMACIONAL

Assolam-me as imagens, rasgam-me as meta-
foras Insidiosas™.

A Comunicacdo Formal e Informal; a Midia
Tradicional e as Redes Sociais; a Ciéncia; a
Divulgacio da Ciéncia; as Instituicdes de
Ensino e Pesquisa e os Grupos religiosos e
sua capilaridade e Gestéo foram os elementos
inseridos na Dimens&o Informacional.

Guardadas suas especificidades, esses
elementos estiveram relacionados pelos/as
participantes ao acesso de pessoas de perfis
demograficos diversos a informacdes fidedig-
nas sobre o HIV/Aids, o que incide de maneira
direta nas praticas de cuidado dispensadas as
PVHA, sobretudo o acolhimento.

Os meios de comunica¢io marcaram a tra-
jetoria da Aids no Brasil, como alertam Daniel
e Parker007),

Mesmo antes que a AIDS tenha de fato se
tornado estatisticamente significativa... atraiu
a atencéo, particularmente dos meios de
comunicacdo e, por extensdo tornou-se um
importante tépico de conversacédo inclusive
na vida cotidiana.

A desinformacéo e/ou distor¢fo, assentada
inicialmente no desconhecimento cientifico
sobre a doenca e auséncia de tratamento eficaz,
conformaram metaforas catastréficas e morali-
zantes sobre a Aids, provocando panico e medo
e legitimando a opressio a grupos ja estigma-
tizados, como homossexuais e prostitutas®1°,

A manutencio da associacéo historica e es-
tigmatizante da homossexualidade masculina
as descricdes de risco e contagio por HIV/
Aids foi evidenciada em estudo conduzido por
Ferreira e Miskolci'® sobre as bioidentidades
produzidas no contexto da epidemia de Aids.

As narrativas dos/as participantes das ofi-
cinas pedagdgicas revelaram que a desinfor-
macdo e a metaforizacio da Aids permanecem
modelando respostas sociais a epidemia e



praticas de cuidado as PVHA, como na sen-
tenca cruel e irreal dada, por um profissional
de satde, auma das participantes sobre a im-
possibilidade de vivenciar sua vida sexual e re-
produtiva e na atitude de um dos participantes
em nio revelar, em seu ambiente de trabalho,
o motivo da auséncia quando comparece as
consultas com o infectologista.

De acordo com Oliveira', durante a cons-
trucdo historica da politica de atenc¢do ao HIV/
Aids, o estigma e a normatizacio ganharam ex-
pressdo nas disputas e enredos sobre a politica,
o cuidado e o viver dos sujeitos, condicionando
aproducdo dos sujeitos pelo medo e excluséo.

A evocacédo a Ciéncia e a Divulgacéo
Cientifica, assim como a incorporacio no
Diagrama 4 (figura I) de Instituicdes de Ensino
e Pesquisa em intersecdo direta com o circulo
dos Profissionais de Saude, registra, em certa
medida, a ebulicdo de novos conhecimentos
que, de acordo com os/as participantes, preci-
sam estar inseridos no 4mbito das praticas de
cuidado as PVHA, incluindo novas Terapias
Antirretrovirais (Tarv) e carga indetectavel.

Grupos religiosos estiveram associados,
nas reflexdes dos/das participantes, menos
a metafora moralizante da Aids como um
castigo divino® e mais ao potencial de acessar
as pessoas de uma comunidade devido a sua
capilaridade e legitimidade em territorios es-
pecificos. Compreendendo que as intervengdes
desses grupos religiosos teriam cunho mais
ético do que cientifico, no sentido de trazer
para a centralidade do discurso valores como
respeito e solidariedade.

Independentemente dos canais de comu-
nicacéo, a Dimenséo Informacional convoca a
refletir sobre a colocagéo de Inacio™ ao avaliar
e historicizar o arrefecimento das representa-
cdes da Aids na Literatura e na Cultura: “pra
que falar sobre isso agora/ainda?”.

No ambito das praticas de cuidado em
saude, poder-se-ia responder, com base nas
oficinas pedagodgicas, que ainda ha muito que
se falar sobre o viver com HIV/Aids, para
que haja uma reconstrucio das praticas de
saude no sentido proposto por Ayres' como
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‘reconciliador’, comprometido com um cuidar
que passa pelas competéncias e tarefas técni-
cas, mas nio se restringe a elas.

Dessa forma, para que a transformacio se
concretize, a gestio, compreendida pelos/as
participantes como gestores dos servicos de
saude, deve estar comprometida.

DIMENSAO RELACIONAL

...nada me tornou mais humano do que saber que
sou humano..
(Participante da oficina pedagdgica, 2022)

A Dimenséo Relacional abarcou os ele-
mentos: Familia, Redes, Movimentos e ONGs,
Grupos; Profissionais de Saude; Grupos am-
pliados de convivéncia, Grupos de controle
social; Movimentos sociais de luta contra a
AIDS e Controle Social.

A Familia foi apontada como um grupo fun-
damental do cuidado e acolhimento as PVHA,
sobretudo pelos/as participantes da oficina
pedagdgica em que foi construido o Diagrama
1(figura I). A trajetoria de vida, o compartilha-
mento do diagndstico com a familia e a rede
apoio formada a partir dai foram elencados
como aspectos centrais.

A participacgio das familias constitui uma
importante ferramenta de gestdo do cuidado
em saude. Em suas reflexdes sobre uma ava-
liacdo em sauide que considere as maltiplas
dimensdes da gestdo do cuidado em satude
(individual, familiar, profissional, organizacio-
nal, sistémica e societaria), Cecilio™ localiza
a dimensio familiar no mundo da vida tendo
como atores privilegiados pessoas da familia,
amigos e vizinhos.

No entanto, a vivéncia de compartilhar
o diagnoéstico com a familia nfio foi a tonica
das oficinas pedagogicas, corroborando dados
do Indice de Estigma em relacio as PVHA.
Utilizado para detectar e medir mudancas de
tendéncias em relacfio ao estigma e a discri-
minacéo relacionados com o HIV, o Indice,
aplicado pela primeira vez no Brasil em 2019,

mz
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revelou que, em geral, a condicdo de viver
com HIV/Aids tende a ser compartilhada com
esposas, maridos, e parceiros/as. Entre os res-
pondentes do levantamento, 80,4% relataram
ter compartilhado o diagndstico com essas
pessoas. Esse percentual chega a 66,4% quando
o compartilhamento é realizado com filhos/as,
e a75,8%, com outros membros da familia2°.

O estigma foi o alicerce da construcio das
praticas de cuidado em saude voltadas as
PVHA e continua reverberando no cotidiano
dos servicos de satde. Durante as oficinas pe-
dagdgicas, os/as participantes compartilharam
avivéncia de episddios de constrangimentos,
julgamentos e inexisténcia de acolhimento,
corroborando os dados do Indice de Estigma
no Brasil, que demonstram que 15,3% sofre-
ram algum tipo de discriminacéo por parte
de profissionais de saude pelo fato de serem
PVHA e que 6,8% notaram que o/a profis-
sional de satde evitou contato fisico ou fez
comentdrios negativos relativos aos usuarios
por serem PVHA?20,

O receio iminente de homens que fazem
sexo com homens de passarem por experi-
éncias estigmatizantes em diversos lugares,
como nas Unidades Basicas de Satude, que de-
veriam ser um lugar de acolhimento e escuta,
foi também relatado por participantes de um
estudo conduzido em Curitiba sobre vincula-
cdo ao tratamento de HIV/Aids?'.

Os processos envolvidos na construc¢éo
e justificacdo do estigma revelam o quanto
pode ser dificil sua dissolugdo. Segundo
Goffman?22a5,

construimos uma teoria do estigma, uma ideolo-
gia para explicar a suainferioridade e dar conta
do perigo que ela representa, racionalizando
algumas vezes uma animosidade baseada em
outras diferencas, tais como as de classe social
- [acrescenta-se, no caso especifico do HIV/
Aids, a sexualidade].

Ainda assim, presenciaram-se relatos emo-
cionantes do cuidado em ato, resultado do
encontro do profissional de saide e da PVHA.
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Foram tecidas, durante as oficinas pedagd-
gicas, narrativas sobre como o acolhimen-
to, sobretudo no momento do diagndstico, foi
fundamental no processo de aceitacfio, adesdo e
continuidade do tratamento. A esse respeito, vale
ressaltar a importincia do compartilhamento
de informacées sobre prevencédo combinada de
InfeccOes Sexualmente Transmissiveis (IST) e o
HIV para o resgate a autoestima, para a emanci-
pacdo e o protagonismo dos pacientes?324,

Os significados associados as diferentes de-
nominacdes inseridas nos Diagramas: Redes,
Movimentos e ONGs, Grupos; Grupos amplia-
dos de convivéncia, Grupos de controle social;
Movimentos sociais de luta contra a Aids e
Controle Social ndo foram discutidos pelos/as
participantes, apesar de em alguns momentos
ser possivel identificar conotacgdes politicas e
de ativismo, associadas aos Movimentos sociais
de luta contra a Aids.

Destaca-se que a denominacdo Controle
Social, utilizada no Diagrama 2, e Grupos
de Controle Social, utilizada no Diagrama 4
(figura 1), ndo tiveram correspondéncia direta,
nas discussoes dos/as participantes, com o
principio de participagdo social do SUS.

O acolhimento, o aconselhamento, o com-
partilhamento de vivéncias, a possibilidade
de falar abertamente sobre sua situacéo so-
rologica e a obtencéo de informacdes sobre o
HIV/Aids, situando esses elementos em arti-
culacdo com a Dimenséo Informacional dos
Diagramas, foram os pontos destacados pelos/
as participantes ao se referir ao que se esta
aqui denominando de forma mais abrangente
de movimentos.

A atuac¢do desses movimentos foi funda-
mental na construcio da resposta brasileira
a epidemia da Aids e na reivindica¢éo por
praticas de cuidado a satde integrais e hu-
manizadas as PVHA. Desde a fundacfio, em Sdo
Paulo, do Grupo de Apoio a Prevencio a Aids
(Gapa), pioneiro na organizacio voluntaria
de apoio as PVHA, passando pela formacéo
da Associacio Brasileira Interdisciplinar de
Aids (Abia), uma série de novas organizacdes
surgiram, e o trabalho do Gapa e da Abia foi



ampliado. Em Belo Horizonte, 0 Gapa MG?* foi
aprimeira ONG a se organizar e se destinar ao
enfrentamento na luta contra Aids e o terceiro
Gapa criado no Pais, posteriormente a Sdo
Paulo e Rio de Janeiro. Com o tempo, o prota-
gonismo foi se fortalecendo em Minas Gerais,
e a participacio se efetivando com a organi-
zacdo da Rede de Pessoas Vivendo com HIV/
Aids - RNP+ MG?¢, 0 Movimento Nacional das
Cidadis PositHIVas - MNCP MG?” e a Rede
Estadual de Adolescentes e Jovens Vivendo e
Convivendo com HIV/Aids?8.

Independentemente do movimento, deve-se
considerar que, nesses espacos, niio ha a se-
gregacdo entre ‘eles’ (soronegativos) e ‘nos’
(soropositivos) que marcou a epidemia do
HIV/Aids®2°, Ha, portanto, um sentimento
de pertencimento reafirmado pela proposicéo
dos/as participantes de que a aproximacéo
entre movimentos sociais e profissionais de
satde conformaria uma potente estratégia
para qualificar o acolhimento as PVHA.

Nessa direcdo, vale destacar as exitosas
experiéncias de alguns Centros de Atencdo
Especializada que tém utilizado a aten¢éo por
pares como ferramenta de gestdo do cuidado
a doencas cronicas3°.

Como apresentado na metodologia, durante
a construcdo do Diagrama, dois aspectos deve-
riam ser considerados: 1) tamanho do circulo:
referente ao poder do grupo, sua capacidade
efetiva de atingir seus objetivos; e 2) posicio-
namento do circulo: referente a relacdo entre
diferentes grupos que compdem o Diagrama.

Apenas o circulo referente ao Direito a satide
sexual e reprodutiva apresentou tamanho dis-
crepante em relacdo aos demais circulos inclu-
idos no mesmo Diagrama (figura I), conforme
discutido na Dimensio Estrutural.

Com relagdo ao posicionamento, quatro
circulos nio foram incluidos préximos ao
ou em interse¢do com o circulo referente as
PVHA: Gestio; Saude mental dentro dos SAE;
Grupos religiosos e sua capilaridade e Grupos
ampliados de convivéncia apresentando, no
entanto, conexo direta com outros elementos
diretamente ligados as PVHA.
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Pode-se dizer que cada Diagrama confor-
mou um ‘conglomerado’ de elementos que
contribuem para pensar as estratégias, ja
discutidas, de reconstrucio das praticas de
cuidado em saude e qualificacdo do acolhi-
mento as PVHA.

Consideracdes finais

A analise das dimensdes dos Diagramas con-
vocou a percorrer a histéria da epidemia da
Aids no Brasil, sendo possivel identificar que,
apesar de avancos na dimenséo estrutural,
evoluiu-se muito pouco no que diz respeito a
elementos centrais das dimensdes relacionais
e informacionais. Dessa forma, as estratégias
de/para qualificar as praticas de cuidado as
PVHA requerem esfor¢os nessas duas dimen-
soes, corroborando Pereira et al.2'no sentido
de que o cuidado a satde dos grupos mais
vulneraveis ao HIV/Aids requer no apenas
uma atuac¢fo macroestrutural nas politicas
e programas de saude, mas, sobretudo, uma
atuacdo micropolitica de mudanca de atitude
e postura na abordagem do cuidado e ante a
defesa da vida.

Compreende-se que o enfrentamento ao
HIV/Aids, incluindo a ressignificacdo das
praticas de cuidado em saude e a superacéo
dos efeitos do estigma e discriminacéo, requer
respostas mais rapidas e reflexivas abarcando
liderancas em todos os niveis, tanto governa-
mental quanto de PVHA.

Nesse sentido, é fundamental o resgate da
participacéo e da cidadania, sempre pensado
na perspectiva do fortalecimento das politicas
de assisténcia e prevencio ao HIV/Aids, da
garantia dos direitos humanos e da producéo
de conhecimentos. A esse respeito, destaca-
-se que a participacéo efetiva de duas PVHA
na equipe da pesquisa foi importante para
concepcéo e construcido metodoldgica do
estudo e fundamental para a adesio dos/as
participantes do estudo.

As metaforas moralizantes sobre a Aids e o
estigma permanecem modelando praticas de

m9o
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*Orcid (Open Researcher
and Contributor ID).

cuidado a satide de PVHA, enfatizando a ur-
géncia da reconstrucéo reconciliadora dessas
préticas. E essa a proposta de Ayres ao convidar
a “[...] saber qual é o projeto de felicidade que
esta ali em questio, no ato assistencial, mediato
ouimediato”®@3, Acredita-se que o movimento
de producéo de conhecimentos junto’ e ndo
‘para’ as PVHA fortalece a reconstrucéo e a
sustentabilidade dessas praticas de cuidado.

Acrescenta-se a reconstrucéo reconcilia-
dora a solidariedade apontada por Daniel e
Parker'® como o tinico caminho possivel para
reescrever uma nova histéria da epidemia da
Aids no Brasil.
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