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“... cansado de correr, na diregao contraria

Sem pdédio de chegada ou beijo de namorada

Eu sou mais um cara.

Mas se vocé achar que eu estou derrotado,

Saiba que ainda estao rolando os dados, por que o tempo? O tempo n&o para.
Dias sim, dias ndo, eu vou sobrevivendo sem um arranhao

Da caridade de quem me detesta

A tua piscina ta cheia de ratos, tuas ideias néo correspondem aos fatos
O tempo nao para

Eu vejo o futuro repetir o passado

Eu vejo um museu de grandes novidades

O tempo nao para

Nao para, nao para”.

Trecho da musica: O tempo n&o para

Arnaldo Brandao / Cazuza



RESUMO

FERREIRA DA SILVA, FABIOLA. M.Sc em Sociologia Politica. Universidade Vila
Velha, julho de 2025. HIV na maturidade: enfrentamento da infeccao pés-
diagnoéstico por pessoas com 50 anos ou mais. Orientador: Dr. Pablo Ornelas
Rosa. Co-orientadora: Dr2. Réia Silvia Gongalves Pereira

A epidemia do HIV/AIDS iniciou na década de 1980, onde os primeiros casos foram
identificados nos Estados Unidos acometendo, principalmente, homossexuais
masculinos, assim como usuarios de drogas e profissionais do sexo. Entretanto,
houve a disseminagédo do HIV em todo mundo. Atualmente, as estatisticas indicam a
suscetibilidade de infeccdo pelo HIV para qualquer pessoa de ambos os sexos e
qualquer faixa etaria. Neste contexto constata-se um numero significativo de pessoas
com mais de 50 anos diagnosticadas com HIV e/ou apresentando os sintomas da
AIDS. Este estudo teve por objetivo compreender os principais desafios enfrentados
cotidianamente por pessoas diagnosticadas com HIV/AIDS que possuam mais de 50
anos de idade. Como metodologia, o estudo consiste em uma pesquisa de cunho
qualitativo tendo como base historias de vida de interlocutores com 50 anos ou mais
diagnosticados com HIV em tratamento. Foram realizadas entrevistas em
profundidade utilizando um roteiro semiestruturado. Por se tratar de uma pesquisa
referente a um grupo de dificil acesso, os dados foram coletados com a utilizagédo da

estratégia bola de neve.

Palavras-chaves: HIV/AIDS. Maturidade. Envelhecimento. Sexualidade.

Enfrentamento.



ABSTRACT

FERREIRA DA SILVA, FABIOLA. M.Sc, Universidade Vila Velha - ES, julho de 2025.
HIV in maturity: coping with post-diagnosis infection by people aged 50 and
over. Advisor: Dr. Pablo Ornelas Rosa. Co-advisor: Dr?. Réia Silvia Gongalves Pereira.

The HIV/AIDS epidemic began in the 1980s, when the first cases were identified in the
United States, mainly affecting male homosexuals, as well as drug users and sex
workers. However, there has been the spread of HIV worldwide. Currently, statistics
indicate the susceptibility to HIV infection for any person of both sexes and any age
group. In this context, there is a significant number of people over 50 years old
diagnosed with HIV and/or presenting the symptoms of AIDS. This study aimed to
understand the main challenges faced daily by people diagnosed with HIV/AIDS who
are over 50 years old. As a methodology, the study consists of a qualitative research
based on life stories of interlocutors with 50 years or more diagnosed with HIV in
treatment. In-depth interviews were conducted using a semi-structured script. Because
it is a research concerning a group of difficult access, the data were collected using

the snowball strategy.

Keywords: HIV/AIDS. Maturity. Aging. Sexuality. Coping.
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1 INTRODUGAO

A descoberta de uma nova epidemia denominada Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (AIDS) completou 44 anos e se iniciou na década de 1980, quando os
primeiros casos foram identificados nos Estados Unidos, acometendo, na maioria dos
casos, homossexuais masculinos, assim como usuarios de drogas injetaveis e

profissionais do sexo (Fernandes, Bruns, 2021).

Os cientistas da época classificaram a enfermidade como a "doencga dos trés H",
atribuindo sua prevaléncia a trés grupos estigmatizados socialmente: homossexuais,
haitianos e usuarios de heroina (Radio Franga Internacional, 2023). Posteriormente,
o grupo dos hemofilicos foi incluido nessa categorizagao, resultando na denominagéo
"doenca dos quatro H", que reforgava preconceitos sociais, associando a enfermidade
a identidades e condigbes marginalizadas, ao invés de priorizar uma abordagem
baseada em evidéncias cientificas. Desse modo, o termo AIDS s6 foi utilizado a partir

de setembro de 1982 (Radio Franga Internacional, 2023).

Entretanto, somente em 1983, um grupo de pesquisadores franceses do Instituto
Pasteur, localizado em Paris — Francga, liderado por Luc Montagnier e de Robert Gallo,
do National Cancer Institute, nos Estados Unidos da América, descobriu o Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) como o responsavel pelo desenvolvimento da doenga
(Fernandes; Bruns, 2021).

Desde o nascimento desse diagndstico, inumeras pessoas em todo o mundo foram
acometidas pelo virus HIV e a populagao brasileira ndo fugiu a regra. Os primeiros
casos no mundo foram identificados principalmente em homossexuais masculinos,
assim como usuarios de drogas, profissionais do sexo e por acidentes de trabalho
com perfurocortantes (risco de exposigdo ao HIV), que levou a 6bito centenas de
pessoas, visto que ndo havia medicamentos eficazes para o controle da doencga, na

época de seu descobrimento (Peixoto, 2022).

Anos mais tarde, a transmisséo passou a ocorrer também de forma vertical, ou seja,
de mée para filho durante a gestagao, parto ou amamentacgao. Além disso, observou-

se a disseminagao entre pessoas com mais de cinquenta anos, bem como entre
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individuos inseridos em relagdes heteronormativas, desafiando esteredtipos sobre
grupos de risco e revelando dinédmicas sociais mais amplas de vulnerabilidade
(Wiechmann, 2023).

Entretanto, houve a disseminagao desse virus em todo mundo (Martins, Knauth, Vigo,
2020) no decorrer dos ultimos 45 anos. Atualmente, as estatisticas indicam a
suscetibilidade de infeccdo pelo HIV para qualquer pessoa de ambos os sexos e
qualquer faixa etaria. Nesse contexto, constata-se um numero significativo de
pessoas, de ambos 0s sexos, com mais de 50 anos diagnosticadas com HIV e/ou

apresentando os sintomas da AIDS (Martins; Knauth; Vigo, 2020).

Embora homens homossexuais e usuarios de drogas injetaveis tenham sido
historicamente mais associados a infecgbes ao longo da epidemia de HIV/AIDS, é
fundamental considerar que mulheres e homens heterossexuais também vivenciam

diferentes formas de estigma e discriminacao (Matias, 2019; Gugliotti, 2024).

Esse processo evidencia como os mecanismos de classificacdo e rotulagem de
determinados grupos, como mais vulneraveis a AIDS, ndo apenas estimularam
esteredtipos, mas também geraram impactos subjetivos e sociais em outros (Matias,
2019). Tais construgdes sociais produziram medos e ansiedades que transcendem os
grupos inicialmente estigmatizados, influenciando percepgdes sobre a sexualidade,
bem como sobre o envelhecimento, na medida em que demonstram que o estigma
relacionado ao HIV/AIDS se insere em um campo mais amplo (Goffman, 1980;
Goldenberg, 2023; Matias, 2019).

Segundo determinagdes consensuais estabelecidas internacionalmente pelo
Programa Conjunto das Nag¢des Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS), apos diversos
estudos ja publicados que foram aceitos pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
uma pessoa com 50 anos ou mais vivendo com o HIV, mesmo em uso da Terapia
Antirretroviral (TARV), € considerada uma pessoa em processo de envelhecimento
avangado, pois o virus HIV ataca as células de defesa no ser humano, desencadeando
um envelhecimento biolégico precoce de 10 até 15 anos (Peixoto, 2022; Wing, 2017;
Unaids, 2024).
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Portanto, a OMS e a Constituigdo Federativa do Brasil (Brasil, 1988) reconhecem
como pessoa idosa o individuo a partir dos 60 anos. Contudo, a partir de uma
ponderacao sobre essa perspectiva que esta pesquisa considerara pessoas com 50
anos como idosas, justamente por serem portadoras do virus HIV, em inicio do
processo do envelhecimento, reiterando o carater também social da categoria velhice.
Dessa forma, empreende-se o esfor¢go de compreender o envelhecimento como um
fenémeno social, coletivo, mas também bioldgico (Minayo; Coimbra Junior, 2002).

O envelhecimento ndo € um processo homogéneo. Cada pessoa vivencia

essa fase da vida de uma forma, considerando sua histéria particular e todos

os aspectos estruturais (classe, género e etnia) a eles relacionados, como

salde, educacgéo e condigbes econdmicas (Minayo; Coimbra Junior, 2002, p.
14).

Assim, nesse trabalho, foram analisadas as trajetérias de vida de pessoas na faixa
etaria de 50 anos ou mais que vivem com HIV ha mais de uma década, revelando
assim um duplo estigma: o do contagio com o HIV e o do processo de envelhecimento,
que se entrelaga com o siléncio, a resisténcia, a exclusao e a vida em curso (Goffman,
1980; Goldenberg, 2021; Gugliotti, 2024).

Fassin (2023) defende o conceito da biolegitimidade, entendido como o “direito da vida
em curso”, visto que muitas pessoas desse dessa faixa etaria ainda experienciam a
vida afetiva e erdtica, ao buscarem por novos amores, novas interagcdes sociais, novas
descobertas quanto a sua sexualidade (Goldenberg, 2023) e, em alguns casos, uma
nova orientagao sexual, contrapondo-se aos preconceitos de datas histéricas, em que
a velhice deve ser “assexuada”, o que insere esses individuos como “desviantes” por

estarem fora do contexto (Becker, 2008).

Charles Rosenberg (2020) salienta que ao se depararem com o diagnéstico de
infecgdo pelo virus HIV, causador da AIDS, os individuos acometidos sao
impulsionados a uma reflexao profunda sobre como essa nova realidade pode implicar
um turning point no curso de suas vidas. O momento do diagndstico, muitas vezes, se
configura como um divisor de aguas, ndo apenas no plano individual, mas também no
coletivo, pois o estigma associado a essa condicao, € um reflexo das normas sociais

que delimitam o que é considerado "normal” ou "aceitavel".
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De acordo com Rosenberg (2020), cada vez mais vivemos sob a “tirania do
diagnodstico”, que tem o poder de redefinir as nossas vidas, colocando-nos a margem
dos padrdes tradicionais e impondo-nos a inclusdo em categorias que antes estavam
ausentes em nossa identidade. A percepgao de si mesmo e o cuidado de si (Foucault,
2009) podem ser transformados, a medida que passamos a navegar entre a exclusao

e a adaptacao as novas formas de pertencimento social.

Em se tratando das pessoas que vivem com HIV, o cuidado de si ganha novas
dimensdes, pois, em consequéncia do estigma do qual o individuo muitas vezes é
submetido, tal sujeito passa a reconstruir uma nova identidade, através da adesao ao
tratamento e cultivando uma vida com propdsitos, independentemente de sua
condigao sorologica. Com isso, o cuidado de si no contexto das pessoas com 50 anos
ou mais que vivem com HIV significa viver com autonomia, com liberdade, resistindo
as formas de biopoder, aprendendo a lidar com os desafios cotidianos, compartilhando
experiéncias em grupos de apoio e reafirmando a vida e ndo apenas a sobrevivéncia,
buscando novas formas de viver e conviver (Foucault, 2009; Gomes, Ferreri, Lemos,
2018).

Na visao de Michel Foucault (2009), o cuidado de si é tratado como um dispositivo de
poder, pois 0 ser humano tem o controle sobre ele mesmo, ou seja, o direito a vida,
ao corpo, a saude, a felicidade, a satisfagdo das necessidades, ao direito de resgatar,
aléem de todas as opressdes ou alienagdes que surgem das sociedades modernas,

aquilo que se é e tudo o que se pode ser.

Entretanto, a sociedade também é convocada a repensar suas concepg¢des sobre
saude e a relagdo entre o individuo e a coletividade, principalmente na atual
visibilidade do HIV, que nos remota as questdes de desigualdade, estigma e
vulnerabilidade (Rosenberg, 2020). Esse contexto nos remete a reflexdo das questdes
quanto ao conceito estigmatizado de envelhecimento e de sexualidade na velhice,

conforme os preceitos de Raphael Bispo (2016) quando ele diz que:

[...] devido as representagdes sociais negativas sobre a velhice — fortemente
associadas a estigmas ligados a decadéncia fisica e ao isolamento —, a
solidao tornou-se um tema mais a ser confrontado do que pesquisado pelos
especialistas. Valorizaram-se desde os anos 80 nas ciéncias sociais, por
exemplo, trabalhos empiricos sobre a “vida ativa” dos idosos e suas redes de



17

sociabilidade, principalmente de mulheres (Bispo, 2016, p. 265).

Essa “vida” tem sido negligenciada pelo poder publico e nas interagdes sociais no
decorrer de varias décadas em decorréncia do estigma do etarismo (o processo de
envelhecer tende a ser visto como incapacitante, inoperante), além da concepgéo da
velhice assexuada e o controle do Estado sobre os corpos, estereotipando os
individuos idosos que tém vida erético-afetiva como “anormais”. Ainda assim, o que
se observa é que o virus HIV vem atingindo cada vez mais esse perfil geracional ao
buscarem por mais qualidade de vida, através de interagdes sociais e relacdes erético-
afetivas (Peixoto, 2022; Goffman, 1980; Foucault, 2009).

Com isso, entendendo que a epidemia do HIV/AIDS atualmente atinge todas as faixas
etarias, inclusive individuos com 50 anos ou mais, independente de género,
orientagao sexual, classe e raca. Tal estudo levanta a questdo sobre como as pessoas
dessa faixa etaria enfrentam o viver com HIV e as politicas da vida (Fassin, 2023)
relacionadas a sua experiéncia com a doenga (Nery, Valenga, 2014; Wichmann et al,
2013).

A categoria sexualidade € inscrita como um bem-estar e tem sido estimulada no
campo da gerontologia (Davis et al, 2021; Brigeiro, 2021), favorecendo uma transigcao
demografica, com o aumento do publico 50 e mais que esta cada vez mais buscando
e realizando atividades que lhes proporcionem bem-estar fisico, espiritual, afetivo e
sexual (Wiechmann, 2023). Ao abordar a relagao entre envelhecimento e sexualidade,
€ fundamental considerar a inclusdo da comunidade LGBTQIAPN+ que vivencia
experiéncias afetivas e sexuais, enquanto enfrenta desafios especificos em seu
cotidiano, relacionados tanto a diversidade quanto a preconceitos estruturais
(Gugliotti, 2024, Peixoto, 2022).

A geragao de pessoas com 50 anos ou mais experienciou um periodo historicamente
atravessado pelo panico moral (Gugliotti, 2024) em torno do HIV e da AIDS, no qual
os discursos biomeédicos e midiaticos produziram e disseminaram regimes de verdade
que associavam a sexualidade, em especial, a homossexual, ao risco e a
patologizacdo do prazer (Guglotti, 2024). Conforme analisado por Foucault (2014),

tais discursos funcionaram como biopoder, ao normatizarem praticas e identidades. A
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busca por parceiros (as) discretos(as) pode ser compreendida como uma estratégia
de governo de si, um exercicio de auto-conducéo frente a vigilancia moral e ao medo
socialmente instituido (Fassin, 2023; Gugliotti, 2024).

Dessa forma, este trabalho parte do conceito de biopolitica encontrado nas analises
de Foucault (2014), no entanto também se ampara nas politicas da vida, identificadas
por Fassin (2023), que amplia o conceito foucaultiano ao introduzir esse termo para
explorar situagdes concretas e destacar desigualdades contemporéaneas, enfatizando
como a gestao da vida reflete julgamentos morais que diferenciam quem merece viver,

ser salvo ou receber atengao.

Este trabalho opta pela perspectiva de Fassin ao objetivar uma analise voltada as

situagdes concretas e cotidianas e a moralidade ou biolegitimidade:
[...] nas fronteiras da vida nua e social, dos vivos e do vivido, onde a biologia
encontra a politica, talvez exija uma nova orientagdo na investigagcao da
biopolitica. Eu chamaria esta orientagdo de moral, na medida em que nao se
trata de definir normas e valores, de delimitar o bem e o mal, o justo e o
injusto, a verdade e a mentira, mas sim de examinar como estas normas e
valores, estas linhas divisérias entre o bem e o mal, o justo e o injusto, a

verdade e a mentira, sdo constituidas em um dado marco histérico e
geografico (Fassin, 2023, p.18).

Assim, segundo Didier Fassin (2023), a biolegitimidade ajuda a entender como a vida
das pessoas idosas com HIV pode ser tanto valorizada quanto negligenciada social e
politicamente. Nesse sentido, esse grupo enfrenta desafios como a hierarquizagao do
sofrimento, na medida em que o HIV foi historicamente associado a jovens, deixando

os idosos soropositivos menos visiveis nas politicas de saude.

Além disso, também é possivel identificar certa negligéncia institucional, tendo em
vista que o sistema de saude muitas vezes ndo adapta tratamentos e cuidados as
necessidades especificas do envelhecimento com HIV. Desse modo, a falta de
reconhecimento social em razao do preconceito contra a velhice e a soropositividade
reduz a atengédo dada a prevencgao e ao atendimento dedicado a esse grupo (Miriam
Goldenberg, 2023; Gugliotti, 2024).
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Diante da intercessao acerca da tematica sobre o envelhecimento e Antropologia da
Saude, os trabalhos de Raphael Bispo (2025); Maria Cecilia de Souza Minayo e Carlos
Everaldo Alves Coimbra Junior (2002) sdo de grande relevancia justamente por
contestarem uma visdo universalista sobre velhice, colocando em evidéncia as

mudancgas sobre as percepg¢des acerca do envelhecimento no Brasil.

Considerando o aumento significativo da populagdo com mais de 50 anos
diagnosticada com HIV/AIDS no Estado do Espirito Santo, demonstrado nos dados
do Boletim Epidemiolégico Estadual HIV/AIDS — ES/2023 (Espirito Santo, 2024) que
registraram 90 novos casos de HIV por pessoas do género feminino e 139 do género
masculino, com faixa etaria de 50 anos ou mais, ou seja, somente no ano de 2023,
houve a notificacdo de um total de 229 pessoas na faixa etaria de 50 anos ou mais
diagnosticadas com infecgdo por HIV, pergunta-se: Como € o processo de
envelhecimento vivendo com o HIV no Brasil com 50 anos ou mais e quais os desafios

enfrentados por essas pessoas no Estado do Espirito Santo?

No intuito de responder tal questdo, a pesquisa tem por objetivo compreender os
principais desafios enfrentados cotidianamente por essas pessoas diagnosticadas
com HIV na faixa etaria 50 anos ou mais em tratamento, que residem nos municipios
da Grande Vitoria — ES (Vitdria, Vila Velha, Serra, Viana e Cariacica). Este estudo
consiste em uma pesquisa de cunho qualitativo, tendo como base histérias de vida de
interlocutores na faixa etaria de 50 anos ou mais diagnosticados com HIV e que estao
em tratamento. Na concepc¢ao de Nogueira et al (2017, p. 468), a pesquisa relacionada
a historia de vida é uma construgcéo de conhecimento por meio de um vinculo entre o

pesquisador e o sujeito da pesquisa que discorre a sua histéria de vida.

Segundo Becker (1994, p. 108), “as histérias de vida podem ser particularmente uteis
ao fornecer uma visao subjetiva de processos institucionais muito estudados”. Dessa
forma, um conceito importante a ser considerado na analise das historias de vida é a
ética vivida (Fassin, 2010). O conceito refere-se a forma como individuos tomam
decisbes morais e lidam com dilemas éticos em seu cotidiano. Diferente de uma ética
abstrata ou normativa, a ética vivida emerge das experiéncias concretas das pessoas,
mostrando como elas justificam, negociam e resistem as condi¢des sociais que

enfrentam.
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Na visao sociologica de Fassin (2010), a ética vivida reflete nas praticas de cuidado e
decisbes de condutas éticas, relacionadas as populagdes que se encontram em
vulnerabilidade e/ou sofrimento, principalmente quando ha controle social, ou seja, no
que concerne as pessoas que vivem com o HIV, as politicas publicas ao afirmarem
estar seguindo protocolos, aplicam julgamentos morais, em que certos grupos sao
considerados “vitimas”, em contrapartida de outros, tais como: homossexuais, trans,

profissionais do sexo e outros, como desviantes e indignos de cuidado.

Nesse sentido, retomo o conceito de ética vivida (Fassin, 2010) ao associa-lo ao
envelhecimento. Se o envelhecimento é atravessado por normas sociais que
determinam o que é considerado uma "boa velhice" (ativa, produtiva, saudavel)
(Bispo, 2016) e o que é visto como uma velhice "indesejada" (dependente, doente,
solitaria), a ética vivida aparece na forma como as pessoas idosas negociam essas
expectativas e constroem sentidos para sua experiéncia. Suas escolhas morais sao
feitas em meio a estruturas de poder que afetam seu acesso a tratamento,

reconhecimento e respeito.

Assim, o conceito de ética vivida pode ser aplicado a analise das trajetorias de
pessoas com mais de 50 anos vivendo com HIV, para compreender como elas
enfrentam moralmente sua condicdo diante das normas sociais, das politicas de
saude e das experiéncias pessoais de estigma e resisténcia (Fassin, 2010; Bispo,
2016; Goffman, 1980).

Em continuidade, para realizacdo deste estudo, iniciou-se a selecdo de artigos
extraidos de sites como Bireme, Pubmed, Scielo, Lilacs e Capes, assim como,
documentos, livros e manuais condizentes na tematica da pesquisa, tendo como

palavras-chave: HIV/AIDS, maturidade, envelhecimento, sexualidade, enfrentamento.

O estudo teve como sujeitos de pesquisa pessoas com 50 anos ou mais, de ambos
0os sexos, diagnosticadas com HIV e que estdo em tratamento, residentes nos
municipios da Grande Vitéria (Vitéria, Vila Velha, Serra, Cariacica e Viana). Foram
excluidos individuos que n&do atendem as especificidades do perfil e que se recusaram
a participar da pesquisa em algum momento. Por se tratar de uma pesquisa referente

a um grupo de dificil acesso, os dados coletados resultaram da adogao metodolédgica
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da estratégia bola de neve' (Vinuto, 2014), onde “[...] € necessério que haja um
intermediario inicial, também denominado de semente, que localiza ou aponta
algumas pessoas com o perfil necessario para a pesquisa a ser realizada” (Bockorni,
Gomes, 2021, p. 108).

O primeiro interlocutor foi indicado por um profissional de saude que atua na
assisténcia a esse perfil populacional no municipio de Serra — ES, tendo sido feito
através de uso telefénico, onde foi explicitado todo o teor da pesquisa, o que permitiu
posteriormente a realizagdo de uma entrevista presencial em sua residéncia. Apessoa
da pesquisa indicou outro interlocutor com o mesmo perfil geracional e, assim, novos
interlocutores foram surgindo, até que o quadro de amostragem ficasse saturado.
Participaram da pesquisa dois homens e duas mulheres, com idades variando entre
53 e 68 anos, com escolaridades diferentes, rendas distintas e tempo de diagndstico

variando entre 12 e 26 anos.

A coleta de dados ocorreu com a utilizacdo de um roteiro de entrevista em

profundidade semiestruturado, em que para Minayo et al (2001, p. 57):

A entrevista € um procedimento mais usual no trabalho de campo. Através
dela, o pesquisador busca obter informagbes contidas na fala dos atores
sociais. Ela n&o significa uma conversa despretensiosa e neutra, uma vez
que se insere como meio de coleta dos fatos relatados pelos atores, enquanto
sujeitos-objeto da pesquisa que vivenciam uma determinada realidade que
esta sendo focalizada. Suas formas de realizagdo podem ser de natureza
individual e/ou coletiva.

Ao partir de uma abordagem metodoldgica conduzida pela histéria de vida, é
necessario mencionar que as entrevistas aconteceram na residéncia dos sujeitos da
pesquisa e foram realizadas com o uso de gravador de dudio em um aparelho celular
e depois foram transcritas na integra, para que pudessem ser submetidas a analise
de conteudo. As entrevistas foram realizadas apds o estudo ter sido aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Vila Velha
(UVV), por meio da Plataforma Brasil, com a aplicacédo do Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido (TCLE), garantindo o anonimato da identidade dos interlocutores.

'Entendendo que tal procedimento metodoldégico apresenta limites a saber a rede de contatos, pode
levar os interlocutores acionados a compartilharem experiéncias semelhantes. Entretanto, em que pese
tais ponderagdes, compreendemos a bola de neve como procedimento metodoldgico eficaz ao trabalho
proposto.
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Utilizou-se de forma aleatdria nomes ficticios como Felisberto, Josivaldo, Carmelita e
Joaquina para identificagdo dos interlocutores. Além disso, a pesquisa foi realizada a
partir da adesdo da analitica foucaultiana, propondo uma genealogia sobre a
percepcgao daquelas pessoas com mais de 50 anos, que vivem com o diagnostico de
HIV, em relagdo as suas condi¢des de vida, problematizando questdes, envolvendo

tanto a biopolitica quanto o racismo de Estado.

Visando explanar sobre os conceitos de maturidade, envelhecimento, sexualidade e
desafios cotidianos de pessoas que vivem com HIV na faixa etaria de 50 anos ou mais,
o capitulo | intitulado “Envelhecimento populacional no ES” retrata o perfil do
envelhecimento no Estado do Espirito Santo (Instituto Jones Santos Neves, 2024). O
estudo realizado pelo Instituto Jones Santos Neves (2024), conforme demonstra a
figura 1, equivale a piramide do envelhecimento populacional do Estado do Espirito

Santo, ocupando a 62 colocagao do ranking nacional entre os estados brasileiros.

Figura 1: Piramide Etaria do Estado do Espirito Santo entre os anos de 2000, 2010 e
2022, segundo dados do IBGE, com elaboragao do ISJN (outubro, 2024).
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Constata-se na figura 1 um crescimento expressivo quanto ao processo de
envelhecimento, ou seja, pessoas na faixa etaria entre 50 anos com o diagndstico de

HIV no Estado do Espirito Santo. (Espirito Santo, 2023). Apesar de pessoas com faixa
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etaria entre 50 a 59 anos nao serem consideradas pessoas idosas, segundo a
legislagao brasileira, a Organizagdo Mundial da Saude reconhece como pessoa idosa,
o individuo que apresenta este perfil geracional, desde que este seja uma pessoa que
vive com o HIV (PVHIV) (Unaids, 2024; Peixoto, 2022; Wing, 2016).

Além disso, Wing (2017) afirma que o HIV acelera o processo de envelhecimento, em
decorréncia de alteragdes metabdlicas e bioldgicas associadas ndo somente a agéo
do virus HIV no organismo, mas também ao uso continuo da terapia antirretroviral,
que, em muitos casos, desencadeia efeitos colaterais, desenvolvendo novos desafios
para a populagao da faixa etaria de 50 anos ou mais que vive com HIV. Essa afirmagao
corrobora com o estudo realizado por Peixoto (2022), ao conceituar que as
medicagdes antirretrovirais contribuem para o envelhecimento acelerado das células
das PVHIV, processo desencadeado pelo encurtamento dos teldbmeros (séo
extremidades dos cromossomos que protegem o nosso DNA, ou seja, nosso material
genético). Entretanto, cada vez que temos uma divisdo celular, ocorre um
encurtamente dos telémeros. Pessoas que vivem com HIV tém esse encurtamento
acelerado, diminuindo suas defesas, mesmo estando em tratamento, podendo
desenvolver comorbidades mais precocemente em relagao as pessoas HIV negativas.
(Peixoto, 2022).

Figura 2: Casos de HIV/Aids segundo faixa etaria, por sexo Feminino e Masculino,

respectivamente, segundo faixa etaria e ano de diagndstico no Estado do Espirito
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A figura 2 corrobora com os estudos de Wing (2017), Peixoto (2022) ao descreverem
os indicadores da epidemiologia do HIV/AIDS no Estado do Espirito Santo, onde
podemos visualizar o indice crescente de pessoas na faixa etaria de 50 anos ou mais
com o diagndstico de infecgéo por HIV (Espirito Santo, 2023). Observa-se que no ano
de 2019 houve um total de 70 pessoas do sexo feminino (quadro 1) versus 111 do
sexo masculino, com 50 anos ou mais diagnosticadas com o HIV. Em 2020, em
decorréncia da pandemia pela COVID-19, o indice de diagndstico por este recorte
etario sofreu um declinio em ambos os sexos, que pode ser explicado por uma
subnotificagao por parte dos servigos de saude e/ou pelo fato de que a sociedade foi
orientada a um isolamento social, com isto, diminuindo o contato fisico entre as
pessoas e, consequentemente, diminuindo as relagdes érotico-afetivas, tendo como
consequéncia a diminuicado de infec¢ao por HIV neste perfil geracional (Espirito Santo,
2023).

Contudo, nos anos de 2022-2023 houve um aumento significativo de diagndsticos
nessa faixa etaria, sendo que “[...] Em relacdo ao sexo feminino a faixa etaria
predominante foi entre 35 a 60 anos ou mais em 2022 e entre 30 e 59 anos em 2023,

ou seja, mais tardiamente em relagao ao sexo masculino” (Espirito Santo, 2023, p. 4).

Esses indices demonstram que muitas pessoas com faixa etaria de 50 anos ou mais
ainda tém vida erdtico-afetiva ativa e que, portanto, as politicas publicas necessitam
viabilizar agdes e estratégias de promogao e prevengao contra a propagacao do HIV
direcionadas a esse publico, em virtude dos desafios cotidianos que essa populacao
enfrenta, como veremos através das historias de vida dos interlocutores dessa

pesquisa, pois viver com HIV é ir muito além dos sintomas (Gugliotti, 2024).

O capitulo Il apresenta as narrativas envolvendo as historias de vida dos interlocutores
com faixa etaria de 50 anos ou mais, antes e depois do diagndstico de infecgao pelo
virus HIV, e o impacto que o evento do diagndstico provocou em suas vidas, além de
mostrar como os individuos de 50 anos ou mais que vivem com HIV enfrentam os
desafios no seu cotidiano e a sua percepgao em relacdo ao enfrentamento quanto ao

HIV diante das politicas publicas relacionadas ao combate ao HIV/AIDS.
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O capitulo lll apresenta uma introducao analitica foucaultiana em articulagdo com o
conceito de biolegitimidade proposto por Fassin, visando identificar as formas de
manejo dos interlocutores em conviver com o diagndstico perante a sociedade, assim
como analisa como tais individuos lidam com as questdes envolvendo sexualidade e
relagbes erotico-afetivas. Nesse sentido, Didier Fassin (2023) desenvolve o conceito
de biolegitimidade para analisar como a vida biologica se torna um critério central na
definigdo do que é considerado digno de protecao e cuidado. Para Fassin (2023), a
biolegitimidade diz respeito de como as vidas sao hierarquizadas e a maneira como o
sofrimento e a morte sao reconhecidos (ou ndo) de acordo com critérios morais,

politicos e humanitarios.
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CAPITULO I: ENVELHECIMENTO POPULACIONAL NO BRASIL E NO ESPIRITO
SANTO

Neste capitulo apresentamos o processo de maturidade e de envelhecimento das
pessoas com cinquenta anos ou mais no Brasil e no Estado do Espirito Santo.
Observa-se que tais dimensdes abrangem questdes de ordem social, politica,
econdmica, fisioldgica e cultural, de forma independente, de individuo para individuo
(Peixoto, 2022; Bispo, 2016).

Segundo Wichmann et al (2013) e Ortmann (2020), nas ultimas décadas houve um
aumento da expectativa de vida dos individuos em consequéncia dos investimentos
da industria farmacéutica, através da producdo de medicamentos que melhoram
significativamente a qualidade de vida das pessoas, minimizando o surgimento de
doengas crbénicas provenientes do processo de envelhecimento, ampliando a

longevidade.

Ndo somente a industria farmacéutica contribuiu para esse novo perfil de
envelhecimento no Brasil e, consequentemente, no estado do Espirito Santo, como
também as condi¢des de trabalho e/ou aposentadoria; mudangas quanto ao estilo de
vida; a procura pelo lazer; a busca por atividades fisicas; a preocupag¢ao por uma
alimentacdo equilibrada, além da interagdo social envolvendo familiares, amigos,
grupos de convivéncia (Melo et al, 2009). Sabe-se que uma grande parcela da
populacao brasileira atingira a terceira idade nas proximas décadas, porém a forma
como cada um chegara a essa fase da vida dependera exclusivamente do estilo de
vida de cada individuo (Silva, 2012; Goldenberg, 2023; Melo et al, 2009).

Mudangas de comportamento, no que diz respeito ao processo de maturidade e
envelhecimento no Brasil e no mundo, vém sendo apresentadas de forma explicita na
ultima década, em que percebemos alteracbes quanto ao perfil dessa faixa etaria
(Bispo, 2016). O envelhecimento, antes considerado “a finitude da vida” repleto de
problemas fisicos, psiquicos e emocionais, altera algumas de suas caracteristicas,
evidenciadas no campo da medicina, da antropologia e da sociologia, ao perceberem

que as pessoas com 50 anos ou mais passaram a ter um novo comportamento e um
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novo olhar para a suas vidas, instigaram para um envelhecimento ativo. Contudo, sem

menosprezar o envelhecimento biolégico (Davis et al, 2021).

Esses s&o alguns dos desafios encontrados no cotidiano de pessoas 50 anos ou mais
com HIV que serdo discutidos nos capitulos a seguir, com o intuito de
compreendermos o dinamismo de vivenciar as interagdes sociais (familia, amigos,
emprego, amores), a sexualidade, o envelhecimento e o adoecimento mediante o
diagnostico de HIV, além da forma como veem o mundo sob a 6tica antes e depois do
diagndstico de infecgao por HIV (Peixoto, 2022; Gugliotti, 2024; Brigeiro, 2021).

1.1 PROCESSO DE MATURIDADE E ENVELHECIMENTO NO BRASIL E NO
ESPIRITO SANTO

O termo “terceira idade”, que tem sido utilizado socialmente por muitas pessoas de
forma pejorativa, incentiva o etarismo (Camarano; Pasinato, 2004) e o capacitismo, a
partir do momento em que o imaginario social passa a olhar as pessoas dessa faixa
etaria como incapazes, desprestigiando sua capacidade laboral. Isso reflete
negativamente no mercado de trabalho, tornando-se um ponto de barreira dentro do
processo de envelhecimento, pois limitam as oportunidades de empregabilidade
(Bueno, 2015; Benedito, 2009).

Atualmente, o que se observa € 0 aumento da expectativa de vida dos brasileiros, ou
seja, individuos com faixa etaria com cinquenta anos ou mais acompanhados por
histérias de vida, perspectivas, desafios, preconceitos, estigmas (Goffman, 1980),
soliddo e medo (Becker, 1994; Goffman, 1980). O Estado do Espirito Santo é um dos
estados brasileiros que vem acompanhando esse crescimento populacional. De
acordo com os dados do Instituto Jones dos Santos Neves (2013, p.14): “...] a
populagdo capixaba vem passando por uma fase na qual a populagdo deixa de ser

predominantemente jovem e passa a se tornar progressivamente envelhecida”.

Segundo Neri e Debert (1999), o envelhecimento € um processo mais relacionado a
fatores fisioldgicos do que a uma idade cronoldgica especifica. Encarar o envelhecer
nao é apenas aceitar as alteragdes do corpo, € também saber lidar com os aspectos

sociais e emocionais (isolamento social, angustia, receios), além dos aspectos
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econdmicos e de adoecimento que o processo do envelhecimento desencadeia, de
forma diferenciada, de individuo para individuo. Conviver com as limitagdes impostas
pela sociedade em relacdo a idade avangada torna-se um exercicio diario para essa

nova geragao de 50 anos ou mais (Bispo, 2016).

Logo, o problema nido é a velhice, mas a velhice feia, carcomida, sem
movimento, parada, encostada, que nado se expde ao mundo. A inatividade &
um fator de exclusao social, e ndo a velhice propriamente dita, algo inevitavel.
E preciso agir contra ela, ter disposigdo e, principalmente, trazer para si
mesma a responsabilidade maior com o controle de seus préprios corpos
(Bispo, 2016, p. 61).

Na concepc¢ao de Rebelatto et al (2006), a resiliéncia da pessoa em aceitar o processo
de envelhecimento vem do receio das criticas por parte dos familiares e das questoes
culturais impostas pela sociedade, de que velhice é significado de “fim da vida”, repleto
de limitagdes, considerando-o um ser desvalorizado, como aponta Schneider e
Irigaray (2008, p. 587): “Na época contemporanea, florescer do século XXI, ao mesmo
tempo em que a sociedade potencializa a longevidade, ela nega aos velhos o seu

valor e sua importancia social’.

O envelhecimento, segundo esses estudos, é visto, tanto pela prépria sociedade
quanto pelo idoso, como uma fase de desvalorizagao e sofrimento, na qual se
reforcam estigmas e preconceitos (Goffman, 1980; Schneider, Irigaray (2008). A
resiliéncia da pessoa quanto ao processo de envelhecimento é impactada, em grande
medida, por uma rede de pressdes e valores negativos que vem do meio familiar e
social (Rebelatto et al, 2006; Brigeiro, 2021). Contudo, apesar de vivermos no século
XXI, é possivel constatar que pessoas na fase da maturidade ainda sdo submetidas a
diversos tipos de opressdes, independentemente de género, religido, etnia, condi¢éo

socioeconémica e orientagao sexual (Goldenberg, 2023).

1.1.1 As barreiras do Envelhecimento e as Politicas Brasileiras

A Organizagao Mundial da Saude (OMS) reconhece que a longevidade se consolidou
como um fendmeno global, influenciado por dindmicas sociais, culturais, politicas e
econdmicas (Lebrao, 2009). No entanto, embora os direitos das pessoas em fase de

maturidade e envelhecimento sejam garantidos por legislagbes federais e estaduais
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no Brasil e no Estado do Espirito Santo, observa-se que esse grupo etario continua a
enfrentar multiplos desafios, especialmente no que tange as dimensdes emocionais e
psicossociais, evidenciando a persisténcia de barreiras estruturais e simbdlicas na
sociedade (Reis; Gir, 2010). Sob a perspectiva sociolégica, o processo de
envelhecimento constitui uma fase da vida permeada por desafios e construgdes de
significado, sendo atravessado por fatores culturais, econémicos, emocionais e
sociais que influenciam a experiéncia e a posi¢ao do individuo na estrutura social
(Brandao & Mercadante, 2009).

Ramos (2002, p. 7) entende que:

A longevidade foi uma conquista e uma vitéria do ser humano. Mas o
surpreendente é que, depois de alcangar a possibilidade de uma vida longa
(os homens viverdo 100,120 anos), a sociedade ndo sabe o que fazer com
os velhos. A velhice parece que pode ser considerada uma vitéria com sabor
de fracasso. Todos querem viver muito, ninguém quer ser velho. [...] Por que
rejeitamos essa etapa da vida? Uma das explicagdes, entre tantas outras que
podem ser dadas, € que a velhice é excludente, e, portanto, sem significado,
sem lugar. [...] Os velhos sdo sabios ou sdo um peso? Sao eles um peso ou
€ a sociedade que torna pesada a vida dos que envelhecem?

Assim, enquanto Rodrigues e Diogo (2002) argumentam que o envelhecimento seria
um fendmeno fisioldgico e cronoldgico, ou seja, aconteceriam mudangas em todas as
células do nosso corpo e no funcionamento de todos os nossos 6rgaos; Amancio e
Cavalcanti (1975), ao contrario, sugerem que o envelhecimento € apenas uma etapa
do desenvolvimento humano, caracterizada pela perda funcional e diminuigcdo da

expectativa de vida, desencadeando certa condigao de vulnerabilidade.

Carvalho Filho e Papaléo Netto (2005) observaram que, no Brasil, o envelhecimento
populacional ocorre de forma acelerada, com varias facetas no aspecto social,
psiquico, mental, emocional, econdmico e politico. De acordo com a Organizagao
Mundial da Saude, essas facetas nos mostram que a velhice ndo necessariamente
deve vir acompanhada de comorbidades e incapacidades, tendo em vista que ela

também pode ser um estado de bem-estar social.

Ao atingir a fase da maturidade, as pessoas tendem a questionar suas prioridades,
rever seu estilo de vida e suas escolhas, visto que algumas delas comegcam a

apresentar incapacidades fisicas e/ou cognitivas, favorecendo o estigma do etarismo
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(Silva, 2012; Silva, 2021; Goffman, 1980). Todavia, ha ainda aquele perfil de pessoas
maduras que se preocupam com O seu bem-estar mental, fisico, espiritual e
emocional. Neri (1999) argumenta que o envelhecimento deve ser entendido como
um processo mais relacionado a fatores fisiologicos do que a uma idade cronoldgica
especifica. Alguns individuos atualmente viabilizam o processo de envelhecer como
um “sinénimo de libertagdo” encarado como um momento de oportunidades e novas

descobertas, de novas perspectivas (Debert, 2010; Bispo, 2014).

Pela ética de Sousa, Galante e Figueiredo (2003), o envelhecimento esta diretamente
associado as varias modificagdes do corpo, como por exemplo: as rugas e os cabelos
brancos; o andar é mais lento; a visdo mais turva, a perda de capacidades fisicas,
risco de quedas, que interferem na sua qualidade de vida e autonomia. As mudancgas
biolégicas e o surgimento de limitacbes fisicas sao frequentes e impactam
profundamente o ser da pessoa gerando sensacgdo de invalido, incapacitado e
desacreditavel (Matsudo, 2009; Goffman, 1980; Silva (2012); Melo et al (2009).

Os estudos de Silva (2012) e Melo et al (2009) mostram que a idade avancgada traz
inUmeras sequelas para o ser humano, dentre elas, a incapacidade funcional, quando
o individuo realiza suas tarefas diarias com mais dificuldade, gerando sensacao de

invalidez, incapacidade e descrencga (Goffman, 1980).

Além disso, a populacédo de 50 anos ou mais vem crescendo a cada ano e a oferta de
trabalho vem sendo descartada em muitos setores. O etarismo é um conceito que
surgiu a partirdo momento em que o imaginario social passa a olhar as pessoas dessa
faixa etaria como incapaz e desprestigia sua capacidade laboral (Camarano e
Pasinato, 2004). Consequentemente, é fundamental contextualizar sociologicamente
essa expressao, a fim de desconstruir esses esteredtipos e desafiar as barreiras

impostas pelo estigma (Goffman, 1980).

Essas representacdes negativas relacionadas ao processo de envelhecimento versus
mercado de trabalho destoa de forma explicita no que se refere ao art. 27 da Lei
14.423 de julho de 2022 (Altera a Lei n° 10.741, de 1° de outubro de 2003, para
substituir, em toda a Lei, as expressoes “idoso” e “idosos” pelas expressdes “pessoa

idosa” e “pessoas idosas”, respectivamente) que diz: “[...] Na admissdo da pessoa
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idosa em qualquer trabalho ou emprego, sao vedadas a discriminacgao e a fixagdo de
limite maximo de idade, inclusive para concursos, ressalvados os casos em que a

natureza do cargo o exigir” (Brasil, 2022, p. 4).

Lembrando que muitas dessas pessoas sao provedores do sustento de suas familias
(Camarano, 2002), Camarano (2002, p. 12) aponta que: “Em muitos casos, constitui-
se na unica fonte de renda das familias. Isso se verifica mesmo quando se consideram
estruturas familiares por nivel de renda”. Entretanto, a auséncia de empregabilidade
também é um fator que reflete na vida da pessoa com 50 anos ou mais, visto que o
trabalho nessa fase da vida pode ser considerado uma forma de “pertencimento”, ou
seja, fazer parte de um meio, de um contexto social, além de inclusdo social (Goulart
Junior et al, 2008).

Em 2012, o governo do Estado do Espirito Santo, sob o mandato do Governador
Renato Casagrande, instituiu a Politica Estadual de Aten¢cdo a Saude da Pessoa
Idosa, com o objetivo de atender esse perfil populacional em todos os niveis de
atencao com qualidade e eficacia, a fim de que os direitos sejam executados de forma

concreta, respeitando as particularidades de cada individuo (Espirito Santo, 2012).

As particularidades da pessoa em processo de envelhecimento sdo inumeras e, para
enfrenta-las, faz-se necessaria a adesao de praticas de resiliéncia por parte dos
envolvidos, pois sao diversos os desafios de (con) viver com o envelhecimento, dentre
eles se encontram as questdes emocionais, como a angustia, o medo da velhice, o
luto, o medo da solidao, o isolamento social, a caréncia afetiva e sexual (Bispo, 2014).
As representacbes emocionais associadas ao envelhecimento contribuem para a
reprodugdo do etarismo, impactando a construgdo identitaria do individuo com 50
anos ou mais, influenciando seus desejos, sonhos e relagdes sociais. O estigma
associado a idade reforga processos de exclusao simbdlica e social, restringindo as
possibilidades de participagdo ativa desse grupo (Goffman, 1980; Corréa, 2023;

Camarano e Pasinato, 2004).

No entanto, na ultima década, é possivel constatar certa ressignificacdo do
envelhecimento, especialmente com a ascensao do conceito de envelhecimento ativo,

através de uma mudancga quanto ao estilo de vida por meio de atividades fisicas,
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alimentagdo equilibrada, assim como certa busca por mais interagdes sociais
envolvendo familiares, amigos e grupos de convivéncia, de acordo com Melo et al
(2009), o que tem promovido maior visibilidade da populagcdo com 50 anos ou mais,
impulsionando sua valorizagdo como um segmento de mercado estratégico para
empresas de entretenimento, abrangendo viagens, festas, passeios e atividades

culturais voltadas especificamente para esse publico (Bispo, 2014; Corréa, 2023).

Nesse interim, observa-se que pessoas com 50 ou mais que participam desses
eventos possuem autonomia, assim como sentimento de liberdade para vivenciar algo
novo; fazem novas amizades, eventualmente um novo amor e até mesmo exploram a

sua sexualidade (Corréa, 2023).

Atualmente, na era contemporanea, muitas pessoas com faixa etaria de 50 anos ou
mais estd em busca por um novo amor e nos remete a categoria do afeto e da
sexualidade, mas também as suas implicacdes, visto que estudiosos do ramo da
antropologia e da sociologia concomitante aos estudiosos das ciéncias da saude
concordam que o tema sexualidade na fase dita como “madura” recebe um olhar
estereotipado de “inadequado”, aumentando o estigma com relagdo ao publico de 50

anos ou mais (Goldenberg, 2023, Bispo, 2014).

1.1.2 Aspectos quanto a Sexualidade da Pessoa a partir dos 50 anos ou mais e

os Dispositivos de Poder

Quando o assunto é sexualidade na maturidade e velhice, faz-se necessario
considerar os conceitos histéricos sobre a velhice “assexuada” desde a era do
Cristianismo, em que se fomentou que o conceito de que o sexo tinha apenas a
finalidade de procriagao (Dantas, 2010), e que a pratica de sexo por pessoas que nao

tinham mais a capacidade de procriacao seria “inadequada” e/ou “imoral”.

Nesse sentido, Covey (1989) afirmou que o pensamento da Idade Média,
caracterizado pela ideia de que o desejo sexual desaparece com o
envelhecimento e que a pratica sexual na velhice constitui-se comportamento
pervertido, ainda perpassa as crengas ocidentais sobre a “assexualidade” do
idoso (Oliveira, 2009, p. 21).

Contudo, a ciéncia teve grande contribuigcdo nos discursos morais no que diz respeito
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a sexualidade na fase da maturidade e da velhice, considerando o desejo sexual como
uma patologia psiquica e, dessa forma exercendo dispositivos de poder sobre as
praticas sexuais, categorizando e hierarquizando os individuos (Oliveira, 2009;
Foucault, 2009).

Esta vertente entra em contradicao quanto ao conceito de Agamben (2007) sobre a
“‘vida nua”, em que o ser humano tem uma vida politizada, pois deve seguir os padrbes
determinados pelo Estado e pela sociedade. Desse modo, conforme os debates
propostos pelos autores acima citados, a pesquisa analisa de forma mais
particularizada sobre a trajetoria de vida das pessoas com mais de 50 anos

diagnosticadas com o HIV (Fassin, 2023).

O etarismo, enquanto forma de discriminacgao etaria, contribui para o isolamento social
de individuos com 50 anos ou mais (Corréa, 2023; Camarano, 2004; Wong, 2006),
impactando diretamente sua autoidentidade. Nesse sentido, conforme sugere Becker
(1994), o processo de construcao identitaria € moldado pela influéncia de estigmas
que, segundo a analise de Goffman (1980), aponta como esse processo envolvendo
a deterioracdo da identidade podendo prejudicar esse perfil de sujeito e suas
interagdes sociais. Assim, ao estabelecer as normas que delimitam o comportamento
considerado aceitavel, a sociedade restringe as possibilidades de existéncia e
sobrevivéncia desses individuos, reforcando desigualdades estruturais (Dardengo,
Mafra, 2018; Foucault, 2009; Goldenberg, 2023).

Contudo, observa-se que a geragéao de 50 anos ou mais esta desafiando esses tabus,
na medida em que reivindica novas formas de vivenciar experiéncias afetivas e
sexuais, o que sinaliza um movimento de reconfiguragao das narrativas tradicionais
sobre o envelhecimento e o desejo (Corréa, 2023). O aumento da expectativa de vida
tem impulsionado individuos com 50 anos ou mais a explorar novas experiéncias em
diversas vertentes no curso da vida, sejam elas no campo do trabalho, no lazer, no
aperfeicoamento profissional, nas relagdes afetivas e erdticas, contribuindo para a
desconstrucdo do esteredtipo de um envelhecimento assexuado e incapacitante
(Corréa, 2023).
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Essa reconfiguragéo inclui o uso de tecnologias médicas, como o Sildenafil (Viagra)
utilizado para casos de disfuncao erétil e o Tadalafila entre homens, para melhorar o
desempenho sexual, assim como produtos para lubrificagdo vaginal por mulheres na
menopausa, permitindo uma vivéncia sexual ativa (Azuaga, Sampaio, 2016). No
entanto, ao buscarem experiéncias afetivas e satisfacao sexual, independentemente
de se tratar de relacdes heterossexuais ou homossexuais, essa faixa etaria tornou-se
um grupo susceptivel ao contagio por infecgbes sexualmente transmissiveis (IST’s),

incluindo o HIV (Azuaga, Sampaio, 2016).

Nesse contexto, observa-se que a transicdo demografica existente na populagao
brasileira ndo remete apenas ao aumento de pessoas com 50 anos ou mais, mas
também as mudancas comportamentais, que eventualmente experiencia novas
descobertas afetivas e sexuais, entretanto, em certas situagdes, assumem condutas
de risco ao se relacionarem com seus (suas) parceiros (as) sem o uso do preservativo,
por entenderem que atrapalha o prazer sexual, além do sentimento de confianca pelo
(a) parceiro (a), desencadeando o aumento de notificagbes de transmisséo pelo virus
HIV (Peixoto, 2022).

Esses dados reforcam a necessidade de politicas publicas que abordem de forma
abrangente campanhas educativas e informativas sobre os meios de transmissao do
HIV e outras infecgdes sexualmente transmissiveis (IST’s) (Cazeiro, Leite e Junior da
Costa, 2023). E fundamental incluir acdes que promovam a testagem diagnostica,
formas de prevencéo e tratamento, além de oferecer grupos de aconselhamento. Tais
medidas s&o essenciais para combater a propagacao do HIV, ao mesmo tempo em
que enfrentam o estigma etario que ainda permeia as discussdes sobre sexualidade
na maturidade, conforme argumentam Cazeiro, Leite e Junior da Costa (2023),

independentemente de género e designagao sexual.

Essa nova realidade evidencia a superagéo do estigma que associava o contagio por
HIV/AIDS exclusivamente a homossexuais, homens que fazem sexo com homens
(HSH) com predominancia da raga branca, profissionais do sexo, hemofilicos,
haitianos, usuarios de drogas injetaveis, além do perfil de faixa etaria de pessoas mais
jovens (Gugliotti, 2024; Brigeiro, 2021, Peixoto, 2022).
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1.2 HIV E SUA DISSEMINAGCAO NO BRASIL E NO ESPIRITO SANTO

A Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), também conhecida
pejorativamente como “peste gay” ou “cancer gay”, surgiu no Brasil na década de
1980, desencadeando diversas implicagdes no que concerne as relagdes sociais,
assim, surgindo os “grupos de risco” e os “pré-conceitos” da sociedade em geral
(Celedbnio; Andrade, 2014).

A epidemia do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), o agente causador
da AIDS, surgiu com a ideia de que a doenca esta diretamente associada com
a morte e a promiscuidade. Durante muito tempo, construiu-se a ideia de que
para se adquirir o HIV era necessario fazer parte do “grupo de risco” que
incluiam homens que fazem sexo com homens (HSH); usuarios de drogas
injetaveis (UDI) ou profissionais do sexo e hemofilicos. Foi entdo que, a partir
dessa época, a infecgéo por HIV disseminou-se rapidamente pela populagao
brasileira, e em pouco tempo, acometeu também homens com praticas
heterossexuais, o que consequentemente, atingia mulheres e criangas (por
transmissdo materno-infantil) (Celedénio, Andrade, 2014, p. 48).

Essa predilecdo da epidemiologia em populagdes H (homossexuais, haitianos,
hemofilicos, heroinbmanos (pessoas que usam heroina) e hookers (profissionais do
sexo) tornou-se marca do panico sexual dentro de uma retorica cientifica poderosa
que enquadrava a epidemia fora de segmentos heterossexuais, aqueles mais velhos
e do sexo reprodutivo (e dos grandes simbolos culturais heterossexuais: o amor

romantico e a seguranga do matriménio) (Gugliotti, 2023).

Os estudos realizados em 2006 apontaram para uma presencga significativa de
homens e mulheres com mais de cinquenta anos divulgadas com HIV ou AIDS no
Brasil. Contudo, o diagndstico muitas vezes ocorre de forma tardia, em decorréncia
de fatores culturais que influenciam tanto o sistema de saude quanto a percepcéao
social (Gugliotti, 2024). A transmissdo do HIV ocorre por via predominantemente
sexual, pelo contato com sangue contaminado através de transfusdo sanguinea
(hemoderivado liberado sem os devidos testes realizados), por compartilhamento de
drogas injetaveis, pela via placentaria ou pelo aleitamento materno (Wiechmann,
2023; Celedbnio; Andrade, 2014).

Os sintomas do HIV, como febre, confusdo mental, emagrecimento e edemas, muitas

vezes se sobrepdem a condi¢cdes associadas ao envelhecimento, como problemas
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gastrointestinais, deméncias ou infecgdes urinarias (Fiocruz?, 2022; Titon, 2020). Essa
sobreposicao, aliada ao estigma (Goffman, 1980) relacionado a sexualidade nas
pessoas com 50 anos ou mais, reforga a invisibilidade quanto a possibilidade de

infeccbes sexualmente transmissiveis (IST's) nesse perfil geracional.

Tal estigma molda os discursos e as praticas de alguns profissionais de saude, que,
influenciados por conceitos e preconceitos culturais, muitas vezes desconsideram a
vida sexual ativa em curso de individuos mais velhos, deixando de solicitar exames
como o teste de HIV (Goffman, 1980). Essa dindmica foi analisada por Titon (2020) ao
evidenciar como os fatores sociais e culturais afetam diretamente o acesso a saude e
a precisado diagndstica, perpetuando desigualdades e vulnerabilidades nessa faixa

etaria.

As pessoas com 50 ou mais que por algum momento acreditam poder estar com
alguma infecgéo sexualmente transmissivel, dentre elas o virus HIV, devem procurar
pelos servigos das unidades de saude e centros de testagem (Brasil, 2024). Os
Centros de Testagem e Aconselhamento (CTA) e as unidades de saude distribuidas
em todo o territério brasileiro desempenham um papel fundamental quanto a
promog¢ao da saude publica. Individuos que buscam esses servigos para a realizagao
do teste de HIV e recebem diagndstico positivo tém acesso imediato ao tratamento, o
que nos remete a reflexdo de que a informagao, o acesso ao tratamento e a terapia
antirretroviral sdo primordiais para o aumento da expectativa de vida das pessoas
vivendo com HIV (Brasil, 2024, Peixoto, 2022).

Nessa vertente, destaca-se a importancia do Sistema Unico de Saude (SUS) na
garantia gratuita tanto dos testes que detectam o diagndstico de HIV (teste rapido, em
que o resultado é liberado apds trinta minutos ou por testes de laboratério) quanto ao
acompanhamento, aconselhamento e entrega de medicamentos antirretrovirais aos
individuos soropositivos (Brasil, 2024), reforcando o direito de todos a saude de
acordo com os preceitos da Constituicdo Federal de 1988, independentemente da
faixa etaria, cor, raga, etnia, orientagao sexual (Brasil, 1988).

2Fundagdo Oswaldo Cruz. Instituicdo de ciéncia e tecnologia em salde vinculada ao Ministério da
Saude — Brasil.
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1.2.1 Epidemiologia do HIV/AIDS no Brasil e no Espirito Santo a partir de sujeitos

com 50 anos ou mais

No Brasil, o primeiro caso documentado ocorreu em 1983, na cidade de Sao Paulo,
marcando o inicio de uma crise que revelou desigualdades sociais e estigmas com as
pessoas soropositivas (Campos Filho, Souza, 2017). O HIV é um virus que acomete
o sistema imunoldgico através dos linfécitos T4 CD43+ (células de defesa), alterando
o0 DNA dessas células e realizando varias copias de si mesmo, infectando todo o

organismo humano (Peixoto, 2022).

Entre as décadas de 1980 e 1990, um elevado numero de obitos foi registrado
globalmente, uma vez que a etiologia da enfermidade ainda era desconhecida. Nesse
contexto, a doencga era inicialmente associada a grupos sociais especificos, o que
reforgcou estigmas e marginalizagcdes (Fernandes, Brunz, 2021). A percepgao de que
essa condicao representava um desfecho fatal gerou um pénico social generalizado,
alimentado pela incerteza em relacdo a sobrevida dos acometidos e pela construgéo

discursiva de uma sentenca de morte inescapavel (Fernandes, Brunz, 2021).

Em 1983 foi notificado o primeiro caso mundial de contagio em uma crianga, enquanto
no Brasil surgiram registros de casos de Aids entre mulheres, logo em seguida as
transmissdes em heterossexuais e contaminagado em profissionais de saude (Brasil,
2024). Em 1985, é descoberto o HIV como agente etioldgico (organismo responsavel
por causar uma doenca) e, em seguida, surge o primeiro teste laboratorial para
detectar a doencga. Com isso, iniciou-se uma busca incessante pela cura, fazendo com
que o Brasil, através do Ministério da Saude (MS), langasse em 1986 o Programa
Nacional de AIDS (Brasil, 2024).

Além de criangas e gestantes, pessoas heterossexuais e com faixa etaria a partir dos
50 anos ou mais também passaram a fazer parte dos individuos que podiam vir a ser
infectados pelo virus HIV, inclusive mulheres que estavam em relagdes monogamicas
(matrimbnio) e que se consideravam “fora do contexto”, por confiarem em seus

companheiros (Vieira, Alves, Sousa, 2014).

3Células que alertam o sistema imunolégico de que o organismo esta sendo invadido e necessita de
defesa, sendo um excelente marcador para o controle da AIDS.
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O numero de pessoas acima de 50 anos com HIV/Aids no Brasil vem
aumentando significativamente: no periodo de 1980 a 2006, foram notificados
38.267 casos. Desse total, 26.014 eram do sexo masculino e 12.253, do
feminino. Ja no ano de 2006, foram registrados 976 novos casos de aids
aumentando significativamente: no periodo de 1980 a 2006, foram notificados
38.267 casos. Desse total, 26.014 eram do sexo masculino e 12.253, do
feminino. Ja no ano de 2006, foram registrados 976 novos casos de aids entre
individuos do sexo masculino e 656 entre as mulheres (Boletim
Epidemioldgico HIV/AIDS, 2006 citado por Vieira, Alves e Sousa, 2014, p. 64).

Com a identificagdo do virus HIV como o agente causador da AIDS, iniciou-se uma
busca incessante para a cura. Em 1987, o primeiro medicamento disponibilizado era
composto por apenas uma droga e recebeu o nome de AZT* (Zidovudina), tendo como
finalidade o bloqueio da multiplicagdo do virus no corpo humano. Contudo, tal
medicamento causava inumeros efeitos colaterais a seus usuarios, tais como:

confusdo mental, vomitos, cefaleia, nauseas, diarreia, estomatite® (Brasil, 2024).

O desenvolvimento da terapia antirretroviral (TARV) marcou um avanco significativo
no enfrentamento da doencga, transformando a AIDS de uma condigao fatal em uma
enfermidade cronica, ampliando a expectativa de vida das pessoas soropositivas, que
foi progressivamente melhorada ao longo das décadas posteriores (Radio Francesa

Internacional, 2023; Fernandes, Brunz, 2021).

Contudo, mesmo apds o campo da medicina ter alcangado um avanco significativo ao
identificar o agente causador do HIV e disponibilizar o AZT (Zidovudina) para os
individuos soropositivos, houve uma transicdo demografica no perfil das pessoas
infectadas pelo HIV (Vieira, Alves, Sousa, 2014). O numero de notificacdes de casos
de HIV na populagdo com 50 anos ou mais vem crescendo no decorrer das ultimas
décadas no Brasil e no mundo (Vieira, Alves, Sousa, 2014). De acordo com os dados
do Boletim Epidemiolégico de HIV/AIDS, coordenado pelo Ministério da Saude, os
casos de HIV por pessoas com 50 anos ou mais, notificados no Sinan somente no ano
de 2023 no Brasil, sdo de 1.764 individuos do género masculino e 1.145 do género
feminino (Brasil, 2023).

“Primeiro medicamento usado para o tratamento da AIDS inibindo o aumento do virus. Este
medicamento era usado anteriormente para o tratamento de céncer.

5Trata-se de uma inflamacao da mucosa oral, que pode afetar a lingua, labios, gengiva, bochechas e
garganta.
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O estado do Espirito Santo também apresenta uma demanda crescente do publico de
50 anos ou mais vivendo com HIV. O Estado tem setenta e oito municipios, e os
ultimos dados do Boletim Epidemiologico Estadual do ES mostram que os municipios
com o maior numero de casos de HIV contemplando todas as faixas etarias e sexo
masculino e feminino entre o periodo de 2019-2023 sao: Vila Velha, Serra, Cariacica,

Linhares e Cachoeiro de Itapemirim (Espirito Santo, 2023).

O perfil epidemiolégico do estado do Espirito Santo acompanha a tendéncia nacional,
com um aumento gradual nos registros de HIV em pessoas com 50 anos ou mais. Os
dados epidemiologicos apontam que essa problematica exige uma abordagem
detalhada para identificar padrées epidemioldgicos, fatores de risco e barreiras no
acesso aos servicos de saude, mesmo com as agdes ja existentes nas politicas
publicas relacionadas ao HIV/AIDS (Espirito Santo, 2024; Silva, 2012).

1.2.2 Politicas Publicas relacionadas ao HIV/AIDS

O governo brasileiro, no decorrer das ultimas décadas, vem investindo em agdes de
prevencao e combate a propagacgao do virus HIV e, consequentemente, no indice de
mortalidade por complicacdes da Aids. Com isso, criou em 1988 o Programa Nacional
de Controle de Doencas Sexualmente Transmissiveis e Aids, com a finalidade de

realizar agées de combate a doenga (Brasil, 1988).

Esse programa teve o apoio de organizagdes nao governamentais, visto que o
panorama da saude do pais estava sendo redimensionado com reformas sanitarias,
pois a “saude deixou o seu carater assistencialista” e passou a ser “saude, um direito
de todos”, com a criagdo do Sistema Unico de Saude (SUS) no ano vigente (Brasil,
1988). Ainda no ano de 1988, a Lei n° 7.670/1988 foi promulgada, tendo por objetivo
fornecer as pessoas que vivem com HIV/AIDS beneficios previdenciarios, dentre eles
o auxilio-doenca ou aposentadoria, assim como a pensao por morte aos seus
dependentes (Brasil, 1988).

Em 1989, houve a criacdo da Declaragdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa
Portadora do Virus da Aids (Brasil, 1989) por membros da sociedade civil e

profissionais de saude, tendo como diretrizes a compreensao de que:
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| - Todas as pessoas tém direito a informacao clara, exata, sobre a aids.

Il — Os portadores do virus tém direito a informacbes especificas sobre sua
condicao.

lIl - Todo portador do virus da aids tem direito a assisténcia e ao tratamento,
dados sem qualquer restrigcdo, garantindo sua melhor qualidade de vida.

IV - Nenhum portador do virus sera submetido a isolamento, quarentena ou
qualquer tipo de discriminacao.

V - Ninguém tem o direito de restringir a liberdade ou os direitos das pessoas
pelo Unico motivo de serem portadoras do HIV/aids, qualquer que seja sua
raga, nacionalidade, religiao, sexo ou orientagao sexual.

VI - Todo portador do virus da aids tem direito a participacédo em todos os
aspectos da vida social. Toda agédo que visar a recusar aos portadores do
HIV/aids um emprego, um alojamento, uma assisténcia ou a priva-los disso,
ou que tenda a restringi-los a participacdo em atividades coletivas, escolares
e militares, deve ser considerada discriminatéria e ser punida por lei.

VIl - Todas as pessoas tém direito de receber sangue e hemoderivados,
orgaos ou tecidos que tenham sido rigorosamente testados para o HIV.

VIl - Ninguém podera fazer referéncia a doenca de alguém, passada ou
futura, ou ao resultado de seus testes para o HIV/aids, sem o consentimento
da pessoa envolvida. A privacidade do portador do virus devera ser
assegurada por todos os servigos médicos e assistenciais.

IX - Ninguém sera submetido aos testes de HIV/aids compulsoriamente, em
caso algum. Os testes de aids deverao ser usados exclusivamente para fins
diagnosticos, controle de transfusbes e transplantes, estudos
epidemiolégicos e nunca qualquer tipo de controle de pessoas ou
populagdes. Em todos os casos de testes, os interessados deverao ser
informados. Os resultados deverdo ser transmitidos por um profissional
competente.

X - Todo portador do virus tem direito a comunicar apenas as pessoas que
deseja seu estado de saude e o resultado dos seus testes.

Xl - Toda pessoa com HIV/aids tem direito a continuagdo de sua vida civil,
profissional, sexual e afetiva. Nenhuma acéo podera restringir seus direitos
completos a cidadania (Brasil, 1989, p. 1).

Mesmo com a implementacao de todas essas politicas publicas, a 6tica da sociedade
perante as pessoas que vivem com HIV era estigmatizante e preconceituosa. Essa
marginalizagao resultou na exclusdo desse perfil geracional no mercado de trabalho
ao ter a sua condig¢ao de saude revelada, seja em exames admissionais ou periodicos,
como define a Portaria do Ministério do Trabalho e Previdéncia N° 671, de 8 de

novembro de 2021:

Art. 199. Caracteriza-se como pratica discriminatéria exigir aos trabalhadores,
incluidos os migrantes, as pessoas que procuram emprego € aos candidatos
a trabalho, testes para HIV ou quaisquer outras formas de diagnéstico de HIV.
§ 1° N&o sera permitida, direta ou indiretamente, nos exames meédicos por
ocasido da admissdo, mudanca de fungdo, avaliagdo periddica, retorno,
demissao ou outros ligados a relacdo de emprego, a testagem do trabalhador
quanto ao HIV.

§ 2° O disposto no § 1° ndo obsta que campanhas ou programas de
prevencao da saude estimulem os trabalhadores a conhecerem seu estado
soroldgico quanto ao HIV por meio de orientagdes e exames voluntarios, sem
vinculo com a relagdo de trabalho e sempre resguardada a privacidade
quanto ao conhecimento dos resultados (Brasil, 2021, p 38).
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Em 1996, o Brasil se tornou o primeiro pais do mundo a distribuir gratuitamente os
medicamentos antirretrovirais (ARV’s) através do Sistema Unico de Saude (SUS).
Com a Lei N° 9.313/1996 (Brasil, 1996), as pessoas que vivem com HIV e doentes de
AIDS passaram a ter acesso gratuito a medicagdo que possuia anteriormente um
custo deveras elevado. Com isso, houve um aumento de sobrevida das pessoas que
vivem com HIV (Brasil, 1996).

Sob uma dtica socioldgica, as politicas publicas de saude no Brasil, assim como os
protocolos de combate a propagacéao do HIV, foram evoluindo com as recomendacdes
da OMS e UNAIDS (2024), que foram renovadas pelo Ministério da Saude ao
priorizarem o acesso as terapias antirretrovirais. Nesse sentido, o governo brasileiro
vem trabalhando concomitante com a UNAIDS e outros paises em busca da
erradicagao da pandemia da AIDS até 2030 (UNAIDS, 2024).

A fim de atingir esse objetivo, o Brasil e demais paises comprometidos com a
erradicagao do virus HIV e da AIDS devem alcangar a meta 95%; 95%; 95%, ou seja,
este percentual demonstra que, 95% das pessoas que vivem com HIV tém ciéncia da
sua sorologia positiva; 95% das pessoas que vivem com HIV estdo em uso de terapia
antirretroviral e; 95% das pessoas que vivem com HIV estdo com a carga viral

indetectavel, ou seja, ndo transmitem o virus HIV (UNAIDS, 2024).

Segundo o Relatério Global sobre a AIDS (UNAIDS, 2024), o Brasil no ano de 2023
atingiu 91% de pessoas que vivem com HIV cientes de sua condigdo; 81% das
pessoas que vivem com HIV estdo em uso da terapia antirretroviral e 95% das
pessoas que vivem com HIV, que fazem uso correto da terapia antirretroviral,

apresentam carga viral indetectavel.

Esses dados nos mostram que o pais teve um avanco significativo quanto ao controle
e combate a propagacao do virus HIV, porém, ainda tem um longo caminho a
percorrer, visto que existem problemas de financiamento para pesquisas, acesso a
informacgao para os grupos de individuos mais “fragilizados”, como criangas, mulheres

gestantes e pessoas com 50 anos ou mais (Matias, 2019).
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Uma das estratégias para alcangar a meta 95 95 95 foi a distribuicdo de medicamentos
antirretrovirais profilaticos, como o PrEP (Profilaxia Pré-exposi¢cao) e a PEP (Profilaxia
Pd6s-exposicdo), em conformidade com as recomendagdes da Organizagdo Mundial
da Saude (OMS) desde 2018 (Matias, 2019).

A PEP consiste no uso de medicamentos antirretrovirais apds exposi¢ao de risco ao
HIV, como em casos de violéncia sexual, acidentes ocupacionais ou relagdes sexuais
desprotegidas (Matias, 2019). O uso da PrEP € direcionado a individuos
soronegativos (ndo tem o virus HIV, mas que se relacionam com pessoas que vivem
com HIV), em contextos de relagbes sorodiscordantes ou em situagdes de maior
vulnerabilidade (Brasil, 2022).

Apesar de eficaz no controle do HIV, muitas pessoas desconhecem que a PrEP né&o
substitui o uso de preservativos, uma vez que nao oferece protecdo contra outras
Infecgdes Sexualmente Transmissiveis (IST’s) e requer ades&o continua do usuario
(Silva et al, 2021).

Matias (2019, p. 39) argumenta que:

Ha, em meu ponto de vista, um processo de ruptura ao status social dos
sujeitos partir do momento em que tornam-se usudrios, na garantia ao direito
a vida sem o virus, e a possibilidade de controle do perigo de morrer a partir
da infeccdo. A PrEP é uma tecnologia de poder (Foucault, 2005) e
instrumento, que garante o direito a vida sem o virus. No Brasil, pertence ao
Estado o direito sobre a dispensa e disponibilidade da PrEP, ou seja, ocorre
uma institucionaliza¢do do biopoder (Foucault, 2005) e do direito a viver sem
o0 virus, como dispositivo de governanga sobre os corpos (Acero, 2011).

Do ponto de vista relacional, o acesso a PrEP e a PEP reflete mudancas significativas
nas dinamicas afetivas e sexuais, reforcando a seguranca e a confianga mutua nos
relacionamentos, na medida em que geram desafios sociais e éticos, como o
desequilibrio nas expectativas de exclusividade, o aumento de comportamentos de
risco relacionados a outras IST's e os efeitos adversos do uso prolongado dos
medicamentos (Silva et al, 2021).

No entanto, a auséncia ou ineficiéncia quanto disseminacdo de informagdes sobre

essas medidas junto a populagdo ‘com 50 anos ou mais evidencia disparidades no
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acesso e compreensao dessas estratégias, contribuindo para a manutencgao de riscos

de infecgao e perpetuacgéo do virus (Cordeiro, 2017).

Cordeiro (2017) argumenta que outro ponto em destaque no contexto das politicas
publicas brasileiras, sdo as pec¢as publicitarias de conscientizag&o e de prevengao a
propagacao do HIV apresentadas pelo governo federal a partir de 1990, baseadas nos
boletins epidemioldgicos, enfatizando o publico de maior evidéncia, sendo que a faixa

etaria abaixo dos 30 anos possui 0 maior numero de soropositivos.

As campanhas sao realizadas por agéncias de propaganda apos serem aprovadas
por um processo de licitagdo (Costa, 2017). Em consequéncia do conceito de que
pessoas mais velhas ndo tinham e/ou ndo deveriam ter vida sexual ativa (Goldenberg,
2023), este perfil geracional vem sendo negligenciado. Entretanto, devido as
notificagdes de contagio por HIV de pessoas com 50 anos ou mais, o governo federal,
nos anos de 2008 e 2009, respectivamente, resolveu langar as campanhas “Clube dos
Enta". “Sexo ndo tem idade” (Silva; Pereira, 2024). “Protecdo também n&o” (figura 3)
(Brasil, 2008) e “Bloco da Mulher Segura". “Sexo nao tem idade para acabar’.

“Protecao também nao” (figura 4) (Brasil, 2009).

A CAMISINHA PROTEGE VOCE DA AIDS. o

= z - i )
Usando-a corretamente, vocé evita também a gravidez
@ outras doengas sexualmente transmissivels.

. _ Sevoce precisa de mais
informacoes sobre o sexo depois
dos 50, a gente complementa.

Fonte: Brasil. Ministério da Sal]de: 2008. Disponivel em:
https://antigo.aids.gov.br/sites/default/files/campanhas/2008/38269/clube_dos_enta_folder1_1.jpg.
Acesso em agosto 2024.

No entanto, as propagandas preventivas n&o detalham os modos de transmiss&o do
HIV, assim como ocorreu no ano de 2009, com as campanhas intituladas “Bloco da


https://antigo.aids.gov.br/sites/default/files/campanhas/2008/38269/clube_dos_enta_folder1_1.jpg.%20Acesso%20em%20agosto%202024
https://antigo.aids.gov.br/sites/default/files/campanhas/2008/38269/clube_dos_enta_folder1_1.jpg.%20Acesso%20em%20agosto%202024
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Mulher Segura", “Sexo nao tem idade para acabar” e “Protegao também nao”. (Brasil,
2009).

Figura 4: Campanha de Carnaval de Prevencao contra o HIV/Aids 2009

USE CAMISINHA. E COIS
DE MULHER SEGURA.

Sexo nao tem idade para acabar. Protecao também nao.

e e as) sus: [Tm rondaTradempagids o IR
Fonte: Ministério da Saude. 2009. Disponivel em:
https://antigo.aids.gov.br/sites/default/files/campanhas/2009/38268/bloco_mulher_madura_cartaz3.jpg

Acesso agosto 2024.

Ambas as figuras acima demonstram que as pecas publicitarias nao relatam quanto
as formas de contagio, sinais e sintomas do HIV (Brasil, 2009). Aqui € possivel
constatar que nas trés pecas publicitarias ndo ha nenhum conteudo explicativo quanto

as formas de contagio, sinais e sintomas do HIV (Brasil, 2009).

Além disso, apés a campanha de 2009, as pegas publicitarias voltaram a
enfocar o publico mais jovem invisibilizando os individuos com 50 anos ou
mais, aumentando a concepg¢ao de uma “velhice estereotipada como
assexuada”. (Luccas et al, 2021) citado por Silva (2024, p. 61).

Isto ndo quer dizer que no decorrer dos anos, o indice diminuiu, pelo contrario,
permanece presente, principalmente apdés a mudanga do perfil de
envelhecimento que ocorre em nosso pais, de um envelhecimento saudavel
para ativo, em que as pessoas hoje em dia ndo sé buscam por uma qualidade
de vida, mas também buscam novos amores (Goldenberg, 2021; Machiesqui,
2010) citado por Silva (2024, p. 61).

A partir da campanha de 2009, observou-se uma mudanga no foco das estratégias de
comunicagao para a prevengao do HIV, que passou a priorizar majoritariamente o
publico jovem, especificamente aqueles entre 18 e 29 anos. Esse redirecionamento
resultou na sistematica invisibilizacdo das pessoas com 50 anos ou mais, reforcando

esteredtipos que associam o envelhecimento a assexualidade. Ao negligenciar a


https://antigo.aids.gov.br/sites/default/files/campanhas/2009/38268/bloco_mulher_madura_cartaz3.jpg
https://antigo.aids.gov.br/sites/default/files/campanhas/2009/38268/bloco_mulher_madura_cartaz3.jpg
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sexualidade na maturidade, contribui-se para a perpetuagdo de um imaginario social
excludente e para o enfraquecimento das politicas de prevengao voltadas a essa faixa
etaria, aumentando, assim, sua vulnerabilidade a infeccao pelo HIV e outras infeccdes

sexualmente transmissiveis (Luccas et al., 2021).

Figura 5: Campanha de Carnaval de Prevencgéao contra o HIV/Aids 2024

Carnawval,
Respeito
e Protecao

Use camisinha e proteja-se
L t:

s utras

Fonte: Ministério da Saude. Disponivel em:
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/noticias/2024/fevereiro/ministerio-da-saude-lanca-campanha-
de-carnaval-com-foco-na-prevencao-as-infeccoes-sexualmente-transmissiveis. Acesso em julho 2024.

Essa desconsideracao da sexualidade na fase adulta contribui para a manutencgao de
um imaginario social excludente, ao mesmo tempo em que fragiliza as politicas de
prevencao entre individuos dessa faixa etaria, ampliando sua vulnerabilidade frente a

infeccdo pelo HIV (Luccas et al., 2021).

Esse discurso anacrdnico impossibilita uma o6tica social quanto a necessidade de
fornecer informacodes, assisténcia e tratamento adequado a populacdo com 50 anos
ou mais em relacao ao HIV, no que se refere tanto a prevencédo quanto ao individuo
soropositivo (Gugliotti, 2024; Brigeiro, 2021). Assim, as analises das campanhas, com
excecgao de 2008 e 2009, reforcam a invisibilidade das pessoas com 50 anos ou mais

como publico-alvo das agcdes de promogao a saude.

Dessa forma, argumentamos que o estigma do envelhecimento, que concebe as
pessoas mais velhas como sujeitos inaptos para a vida sexual, se reflete nas pecas

publicitarias analisadas. Campanhas publicitarias capazes de influenciar positiva ou


https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/noticias/2024/fevereiro/ministerio-da-saude-lanca-campanha-de-carnaval-com-foco-na-prevencao-as-infeccoes-sexualmente-transmissiveis
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/noticias/2024/fevereiro/ministerio-da-saude-lanca-campanha-de-carnaval-com-foco-na-prevencao-as-infeccoes-sexualmente-transmissiveis
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negativamente os conceitos e comportamentos das pessoas (Machado, 2005).
Contudo, embora ausentes nas campanhas do Ministério da Saude, observa-se que
pessoas soropositivas com 50 anos ou mais continuam a experienciar sua
sexualidade e a busca por relacdes erético-afetivas, como mencionadas em suas

histérias de vida, que analisaremos a seguir (Machiesqui, 2010).

As historias de vida de sujeitos com 50 anos ou mais que vivem com HIV em
tratamento apresentadas neste capitulo, evidenciam o enfrentamento aos desafios
que envolvem viver com o virus HIV, com suas implicagdes sociais, econémicas e
politicas, porém permanecem em busca de novas experiéncias erético-afetivas, assim
como ainda visam realizar seus sonhos e anseios (Machiesqui, 2010). Tais questdes
revelam a necessidade de integrar abordagens educacionais, culturais e
comunicativas as politicas de saude, promovendo uma compreensdo ampla e
inclusiva quanto as especificidades das pessoas com 50 anos ou mais (Machiesqui,
2010).
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CAPITULO II: O ANTES E O DEPOIS DO HIV

Segundo Reis e Gir (2010), a experiéncia de viver com o HIV muitas vezes coloca o
individuo em uma posigao estigmatizada, reforgada por normas culturais e narrativas
histéricas que associam a doenga a comportamentos moralmente condenaveis ou

grupos marginalizados.

Essa estigmatizagdo n&o apenas perpetua a exclusdo social, como ainda contribui
para um conjunto de sentimentos subjetivos, como culpa, reclamacgéao, indignacgao,
revolta e a percepcao de terminalidade, que refletem tanto na internalizacdo das
normas sociais quanto nos impactos da desigualdade no acesso a informagao e no
cuidado em saude (Goffman, 1980). A vivéncia de sofrimento que emerge nesse
contexto €, portanto, uma preocupacéo social que vai além da dimensao individual,
sendo moldada pelas relagdes de poder, preconceitos estruturais e desigualdades que

atravessam o tempo (Gugliotti, 2024).

Assim, a pesquisa em questao analisa as narrativas encontradas nas historias de vida
de pessoas com 50 anos ou mais que vivem com HIV e que estdo em tratamento,
visando compreender as formas com as quais enfrentam os desafios diariamente ao
viverem com o virus HIV, com suas implicagdes sociais, econbémicas, politicas,

emocionais, além das expectativas, anseios e sonhos (Machiesqui, 2010).

As narrativas tém sido largamente utilizadas, em diferentes é&reas do
conhecimento (como a Psicologia, a Sociologia, a Antropologia, e até na area
da Saude) para compreender as formas pelas quais as pessoas interpretam
0s eventos que vivem e a si mesmas. Elas sdo um meio essencial de dar
sentido a experiéncia: ao narrar, reorganiza-se essa experiéncia, ordenando
eventos de outra forma desconexos. As narrativas também constituem (como
vimos acima) uma interface entre o si (o self), e a sociedade, tornando-se um
recurso para a socializagdo de emocgdes, atitudes e identidades (Rodrigues,
2006, p. 18).

Primeiramente, serdo expostas as histérias de vida desses interlocutores que se
encontram na faixa etaria de 50 anos ou mais e que vivem com o HIV, analisando
como eles caracterizam as suas vidas antes e depois do diagndstico. O contato com
0s sujeitos da pesquisa ocorreu através de ligagao telefénica (celular), e, apos a

explicacado sobre a participacao deles, houve o consentimento dos interlocutores e,
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por isso, foram acertados a data, o local e o horario em que cada entrevista seria

realizada.

2.1 OANTES E O DEPOIS DO HIV PELA PERSPECTIVA DE FELISBERTO

A primeira pessoa entrevistada chama-se Felisberto (nome ficticio). Nasceu na cidade
de Vitoria — ES, tem 56 anos de idade, do sexo masculino, homossexual, com ensino
médio completo. Se reconhece como pardo, residente atualmente no municipio de
Serra, regido metropolitana da Grande Vitéria — ES. Atua como técnico em

enfermagem e relata ser evangélico.

Diagnosticado com o virus HIV ha 22 anos, através de relagdo sexual, ou seja, desde
2003. Entretanto, em decorréncia do uso continuo da terapia antirretroviral, apresenta
carga viral indetectavel, ou seja, ndo transmite o virus HIV. Vive uma unido
homoafetiva estavel ha 13 anos, que também é soropositivo e que faz uso de

medicagdes antirretrovirais (Felisberto, abril, 2024).

A entrevista com Felisberto foi realizada em sua residéncia numa tarde ensolarada.
Ele me recebeu com muita alegria e disponibilidade para responder as minhas
perguntas, apds ter lido e assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A
principio me informou como é sua relagao com seus familiares, relatando sobre a sua

infancia, adolescéncia até a fase adulta.

Filho mais velho de uma familia de trés irmé&os, viveu por dez anos em um bairro
popular no municipio de Vila Velha — ES com seus pais, um irmao e uma irma. Ao falar

sobre sua infancia, adolescéncia e convivio familiar, ele diz que:

“Eu sou o primogénito de trés irmaos. Meus pais sempre foram presentes na
minha vida, nunca foram afastados da familia ndo. Nasci na cidade de Vitéria
— ES. Nao tinhamos uma condigao financeira boa. Era uma familia que tinha
que trabalhar muito, ndo tinha tanta tecnologia como hoje, né?” (Felisberto,
abril, 2024).

“Minha mae era lavadoura de roupa para fora e nés tinhamos que ajudar.
Minha irma ainda n&o era nascida. Ela nasceu seis anos depois, meu irméo
ja havia nascido. Um dos problemas maiores, era o alcoolismo da minha mae.
Era uma alcdéolatra incompulsiva. O problema maior era esse. Bebia muito,
as vezes, a gente apanhava muito dela, tanto eu quanto meu irméao”
(Felisberto, abril, 2024).
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“Meu pai, até entédo, trabalhava na area de vendas, comércio. N6s moramos
dez anos em Vila Velha (ES), na Gléria (bairro). Dez anos depois, viemos
para ca, para Laranjeiras (municipio de Serra/ES). Foi em maio de 1978”
(Felisberto, abril, 2024).

Através deste relato € possivel constatar que Felisberto pertencia a uma familia com
poucos recursos financeiros e que tanto ele quanto os irmaos tiveram que trabalhar
desde muito cedo com as tarefas da casa. Além disso, o entrevistado também
destacou que conviveram por muitos anos com o alcoolismo da mae e com abusos
fisicos (espancamentos) perpetrados por parte dela, durante os momentos em que se

encontrava alcoolizada (Felisberto, abril, 2024).

Apds dez anos morando no municipio de Vila Velha — ES, a familia se mudou para o
bairro de Laranjeiras, pertencente ao municipio de Serra — ES. Felisberto e seus
irmaos foram criados nos principios da igreja catolica e estudaram em escola publica
no municipio de Serra — ES. Foi justamente neste momento que sua
homossexualidade se manifestou:
“Eu descobri minha sexualidade desde o inicio. Nao tinha tanta diferenga. Ah,
quando é que eu descobri? Sempre soube qual € a minha sexualidade. Mas,

quando eu entrei no ensino médio, eu sofri mais bullyng, né. Mais nessa
época” (Felisberto, abril, 2024).

Foi assim que ele cresceu, enfrentando o preconceito por conta de sua
homossexualidade. Anos mais tarde, Felisberto se converteu a uma igreja evangélica,
na qual permanece até hoje. Quando questionado sobre sua vida profissional, ele

afirma:

“Minha vida profissional? Desde os 7 anos que eu trabalho, ja tinha a minha
vida profissional na familia. Eu ajudava a fazer tudo, essas coisas. Nao tinha
essa coisa de ficar parado. Agora, a vida profissional com a carteira assinada,
foi aos 18 anos de idade. Mas antes, eu era cuidador de idosos. Naquela
época, nao existia essa profissdo. A carteira era assinada como empregado
doméstico. Como técnico de enfermagem, isso foi em dezembro de 1997, no
Hospital Universitario Cassiano Antonio Morais (HUCAM). Trabalhei na area
de saude, na parte de registros, de carteira, essa coisa assim” (Felisberto,
abril, 2024).

No ano de 2003, Felisberto estava vivenciando um relacionamento homoafetivo e
naquela época, em que se encontrava afastado da igreja, ocorreu um evento

inesperado, que mudaria completamente o curso da sua vida: comegou a apresentar
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alguns sintomas do HIV. “Se eu néo tivesse me afastado da Igreja, talvez nao teria
sido infectado pelo HIV” (Felisberto, abril 2024). De acordo com o interlocutor, a
infeccédo se apresentou em sua vida como uma forma de castigo, uma desobediéncia

aos preceitos da igreja da qual faz parte (Felisberto, abril, 2024).

ApoOs esse desabafo, perguntei: Como vocé descobriu que estava com HIV? Qual foi

a sua reacao diante o diagndéstico de HIV?

“Eu descobri que estava com HIV apos fazer exames em meu local de
trabalho. Com 35 anos. Tive sintomas sim. Perdi 10% da massa corporal em
primeiro lugar. E depois, foram dois dias com vomito e diarréia. Eu tive
vontade de matar meu parceiro” (Felisberto, abril, 2024).

De acordo com o interlocutor, a negagédo é muito comum no primeiro momento, ao
receber o diagnéstico. Contudo, Felisberto nos relata que teve apoio de seus colegas
de trabalho tanto no momento pos-diagnostico quanto no seu dia a dia, assim como

para iniciar imediatamente o tratamento.

“Por eu trabalhar na DIP no préprio Hucam, meu local de trabalho, todos me
deram o maior apoio, com efeito até hoje. O meu parceiro atual, a mesma
coisa. Estou com ele ha 13 anos. Ele também tem HIV. Ele também & um
paciente. Entdo, eu ndo tenho do que reclamar quanto a isso” (Felisberto,
abril, 2024).

Entretanto, até aquele momento, sua familia desconhecia sobre seu diagnéstico, e ao
ser questionado sobre como seus familiares reagiram apds terem conhecimento de
sua condicdo como portador do virus HIV, o interlocutor respondeu: “No inicio, a
familia tomou um susto, mas souberam compreender tranquilamente” (Felisberto,
abril, 2024).

Sabe-se que a medicagao antirretroviral causa ou pode causar alguns efeitos
colaterais e isso foi um divisor de aguas, sendo, muitas vezes, um dos motivos pelos
quais muitas pessoas justificam a ndo adesao ao tratamento. Nesse sentido, perguntei
ao Sr. Felisberto: Como foi a sua aceitagéo ao tratamento? Qual foi a parte mais dificil

do tratamento?

“E muito dificil. Meu problema maior foi a adesdo a medicacao e os efeitos colaterais,
foram a pior parte. Naquela época, era 2003, ndo tinha tanto remédio assim, era muito
dificil” (Felisberto, abril, 2024).
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O interlocutor, que convive com o HIV, faz uso diario de apenas um medicamento: “No
momento, estou tomando um comprimido somente, com composi¢gdo quimica de duas
medicagcbes ao mesmo tempo. Mantenho a medicacdo em ordem e tudo mais”.
(Felisberto, abril 2024). Nesse caso, Felisberto submete-se a exames regulares para

controle da carga viral, verificando frequentemente sua permanéncia indetectavel.

Durante os ultimos 22 anos, sua terapia passou por diversas mudangas em
decorréncia do avanco das medicacdes para o controle do HIV. E, pelo fato de ser
epilético, visto que isso pode causar reacdes adversas quanto as medicacdes para o
controle do HIV, passou a realizar acompanhamento médico a cada seis meses.
Observei, através desse relato, que apesar de ter enfrentado os efeitos colaterais das
medicagdes durante a adesdo ao tratamento, o Sr. Felisberto ndo desistiu de viver,
procurando o apoio de profissionais. Em sua concepcgao, o curso de sua vida, apos o
diagnodstico de infecgédo por HIV, ndo o impediu de viver, porém ele teve que fazer
algumas importantes adaptacgoes:
“Eu aprendi que a gente tem que lutar pela vida da gente, ter autoestima.
Lutar e mostrar para as pessoas também, que o HIV, se vocé souber tratar
corretamente, souber aderir ao tratamento corretamente, € um dia normal na
sua vida. Vai lutar normalmente no dia a dia, como se vocé estivesse com

uma outra doenga cronica, por exemplo, uma diabetes, uma hipertenséo,
coisa assim”. (Felisberto, abril, 2024).

Entretanto, nem tudo foi tranquilo, pois ainda enfrenta alguns desafios. Um deles, ja
mencionado, foi a adesao aos medicamentos de controle da carga viral do HIV, o outro
foi relatar sua condicdo a familia. Contudo, no seu entendimento, um outro desafio

que a pessoa com HIV ainda enfrenta € o mercado de trabalho (Felisberto, abril, 2024).

“No momento, o HIV causa problema na area de trabalho. Para conseguir
empregos. Para vocé chegar e falar que vocé é soropositivo, em uma firma
qualquer, fica muito mais dificil, entendeu? Logo que vocé acaba dizendo
isso, ja ndo querem a pessoa que vai trabalhar ali. Porque eu digo mesmo:
esta com HIV, ndo quer dizer que vocé seja uma pessoa é... invalida, que
vocé nao possa trabalhar nunca mais. O que o governo devia fazer talvez,
ndo é dar tanto beneficio, como fez anos atras. Esta aposentando muita
pessoa, dando certa quantia, dando bolsa disso, daquilo ou outro. E sim,
coloca-los de novo, colocar todo mundo na vida social normalmente,
trabalhando, fazendo tudo normal, como sempre foi. Eu vejo dessa forma”
(Felisberto, abril, 2024).

Isso nos remete as leis brasileiras. A Portaria1.246/2010 do Ministério do Trabalho e
Emprego que define como discriminatério o fato de rejeitar qualquer individuo que se

submete a uma vaga de emprego por ser portador do virus HIV e que nenhuma
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pessoa, independentemente de sua faixa etaria, género e raga, pode ser submetida a
testes para HIV durante a admissao (Brasil, 2010). O depoimento de Felisberto
demonstra que a categoria do segredo é fortemente inserida no curso da vida de quem
vive com HIV, por receio de represalia, preconceito, rejeicao pelos colegas de trabalho,

por medo de perder o emprego e/ou de n&o conseguir garantir sua sobrevivéncia.

O fato de o interlocutor levantar a questao do mercado de trabalho e da discriminagao
salienta a categoria do estigma. Durante a entrevista, perguntei se ele ja havia sofrido
ou se ainda sofre algum tipo de preconceito, seja ele na familia, no trabalho, entre
amigos etc. A sua resposta foi: “Mas, quanto as pessoas? Quanto a sofrer

preconceito? A sofrer bulliyng? Nada disso eu tive” (Felisberto, abril, 2024).

E assim seguiu-se a entrevista e em dado momento questionei sobre os seus planos
para o futuro, se ele tinha algum sonho a ser realizado. Ele me respondeu que o seu

maior desejo é:

“[...] Aposentar, minha querida. Nao vejo a hora de me aposentar. Queria
muito. Aos 56 anos. Se o governo ndo trocar nada com relagéo as leis, eu
quero aposentar. Meus sonhos? Eu quero ficar tranquilo. Eu quero paz
comigo, com minha familia. Eu quero tranquilidade para mim” (Felisberto,
abril, 2024).

Isso explicita a preocupagao que o interlocutor possui em perder o0 emprego e ter o
sonho de se aposentar para um futuro ndo muito proximo. Entretanto, ele continua
tendo esperangas e sonhos. Seguindo com a entrevista, pergunto: Felisberto, como é
viver com HIV na maturidade? E ele responde: “Olha, para mim, na maturidade, ja tem
vinte anos que estou contaminado com o HIV, aos 35 anos me contaminei, hoje eu
tenho 56. Os dias atuais para mim estdo como uma coisa comum. Uma doencga

comum, como uma outra qualquer” (Felisberto, abril, 2024).

Ao ser questionado sobre sua opinido em relagao as politicas publicas de prevengao
a propagacao do HIV no Brasil, o interlocutor se manifesta da seguinte forma:

“Para mim, o HIV ainda sofre preconceito quanto a isso. Por qué? Porque eu
acho assim... que nao é de uma certa forma, ele trabalha com um lado mais,
mais assim... com uma classe de pessoas, com nivel social bem mais alto,
né. Entao, isso causa certo impacto, causa um certo preconceito vindo desse
pessoal mais rico, essa coisa toda. Entdo, por isso mesmo, as vezes, eles
mantém o HIV, a AIDS em si, mantém ela bem assim... tranquila. Nao querem
expor nada sobre isso, essas coisas todas, entendeu? Eles fazem dessa
forma. Entéo, para mim, devia ser mais visto, de uma forma, de um tratamento
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melhor, de uma forma, principalmente psicolégico. Eles devem trabalhar bem
melhor com as pessoas com relagao a isso” (Felisberto, abril, 2024).

No seu entendimento, as politicas publicas ndo divulgam as informag¢des de forma
clara, devido ao fato de o HIV ser um virus que atinge pessoas de varios niveis sociais
e econdmicos. “[...] as politicas publicas de saude no Brasil ndo expdem as pessoas
com poder econdémico mais privilegiado” (Felisberto, abril, 2024). Além disso, o
interlocutor fomenta a opinido de que as politicas publicas deveriam investir mais no
aspecto psicolégico das pessoas que vivem com o HIV, em decorréncia do impacto
psicossocial que o evento do diagndstico acarreta o curso da vida desse individuo
(Felisberto, abril, 2024).

Por estarmos conversando sobre politicas publicas, perguntei ao Sr. Felisberto sobre
sua opinido em relagdo as campanhas publicitarias realizadas pelo governo sobre a
prevencgao contra a propagacgéao do HIV para as pessoas na faixa etaria de 50 anos ou

mais. O entrevistado me respondeu:

“Quanto as campanhas na maturidade, eu tenho visto que estd muito mais
dificil. Eles quase nao trabalham com esta parte, pessoas acima de 50 anos,
55. Nao tenho visto isso. Agora, quanto ao trabalho para o paciente hiv, é
muito bem-feito, eu acho. Trabalham muito bem, falando sobre a adeséo,
falando sobre as pessoas que, né, ja se contaminaram e precisam de aderir
a isso. Mas eu vejo isso muito ligado aos mais jovens, entendeu? Muito isso
aos mais jovens” (Felisberto, abril, 2024).

“E, também tem um ponto chave nisso, infelizmente, o hiv ainda vem como a
doenga da promiscuidade, entendeu? Se vocé fala em hiv, vocé pronto, vocé
é prostituta, vocé é travesti, € homossexual, tudo isso. Vem sempre como a
doencga do pecado” (Felisberto, abril, 2024).

Depois dessa resposta, ele citou o exemplo de um programa da Rede Globo (rede de
televisao brasileira) que falava sobre a sexualidade e os casos de infecgéo por HIV no
Brasil, onde ficou explicitamente identificado que o publico em questao era de pessoas
com faixa etaria abaixo dos 50 anos e casais homossexuais, como se o virus atingisse
apenas o publico homossexual e nao atingisse outras faixas etarias. Como ele mesmo
diz:

“Nao apareceu, ninguém de mais idade ndo apareceu, é... casais héteros,
conversamos como sO6 a vida deles e tudo mais. SO apareceram
homossexuais. Entao! Isso € um problema, entendeu? Eles n&o falam com
relacdo as pessoas mais velhas, com pessoas que sdo casais
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heterossexuais. Entdo, por isso, a doenca tem ficado sempre com uma
doenca do pecado” (Felisberto, abril, 2024).

Em sua concepcgéao, passaram quatro décadas desde o descobrimento da AIDS, sendo
o virus HIV responsavel por sua disseminacao, porém a doenca e a forma de contagio,
na perspectiva do interlocutor, ainda permanecem tratadas como doenca do pecado,

associada a promiscuidade (Felisberto, abril, 2024).

Atualmente, dentre os diversos desafios enfrentados pelo interlocutor, o mais
importante encontra-se no cuidado com a sua mae idosa, vitima de cancer de
pancreas, com metastase® no figado e no pulmio. Embora tenha mencionado estar

“passando por um momento muito dificil, muito delicado” (Felisberto, abril, 2024).

Para Felisberto o que o conforta € o apoio dos membros da Igreja da qual faz parte:
“... 0s irmaos vém e oram aqui por ela, os irmaos oram por nos la na igreja” (Felisberto,
abril, 2024), para enfrentar os desafios cotidianos e permanecer continuo no controle
do virus HIV.

Dessa forma, Felisberto convive com o virus HIV, tendo o apoio do seu companheiro
(unido estavel ha 13 anos) e de seus familiares. A entrevista foi dada por encerrada e,
logo apds, Felisberto me indicou o senhor Josivaldo como um préximo interlocutor que

se mostrou disponivel para participar da pesquisa.

2.2 O ANTES E O DEPOIS DO HIV PELA PERSPECTIVA DE JOSIVALDO

A entrevista com o segundo interlocutor aconteceu em uma noite de terga-feira no més
de maio de 2024, em sua residéncia, localizada na regido do centro da cidade de
Vitdria - ES. O primeiro contato foi telefénico, apds a indicagédo do primeiro interlocutor.
Atualmente, Josivaldo tem 54 anos, sexo masculino, ensino médio completo. Se
reconhece como branco e homossexual. Vive uma relagdo ha oito anos com um
parceiro bissexual. Este parceiro é casado com uma mulher, mantém uma relacéo

heteronormativa (matriménio), ao mesmo tempo em que possui um relacionamento

6Metastase é a disseminagdo de células cancerigenas para outros 6rgéaos do corpo.
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extraconjugal com Josivaldo, sem o conhecimento do cénjuge. (Informagao verbal

feita por Josivaldo, abril, 2024).

Declara no ter religido. E aposentado devido ao diagnéstico de infeccdo por HIV.
Diagnosticado com infecgao pelo virus HIV aos 27 anos, mas nao sabe com exatidao
quando ocorreu o contagio e com quem. O entrevistado me recebeu em sua residéncia
de livre e espontanea vontade, demonstrou-se disponivel para responder minhas
perguntas, seguindo uma certa ordem, até mesmo para conhecer mais profundamente
as historias de vida aqui relacionadas. A entrevista teve inicio quando perguntei sobre
sua familia, sua infancia, adolescéncia até o momento do diagndstico de infecgao por

HIV e como esse evento teve implicagao ao curso da sua vida.

“Nasci em Belo Horizonte (MG) e vim para Vitéria com 22 anos. Hoje estou
com 54 e completo 55 anos agora em abril. Sou de uma familia de 16 irméaos.
Nossa infancia em Belo Horizonte foi muito complicada, muito dificil, porque
minha mé&e com 16 filhos, né, ndo conseguia dar atengao pra todos, né. Cada
ano, era um bebé no colo, era um menino né. Entao, tipo assim..., a gente
viveu todo mundo junto ali, naquela correria da minha mae e do meu pai, né.
E, a gente ali vivendo, um ajudando o outro. Quem era mais velho, ficava
cuidando do outro” (Josivaldo, abril, 2024).

Observa-se que o entrevistado relata ter tido uma infancia com poucos recursos
financeiros e, por ser de uma familia numerosa, seus pais ndo conseguiam dar a
atencao devida a todos os dezesseis filhos, pois necessitavam trabalhar para o seu

sustento e manutencéo da casa.

“‘Minha mae lavando roupa, cuidando de casa, fazendo comida. E, a gente cuidando
um do outro. Por ser mais velho, a gente tinha as obrigacdes. Arrumar a casa, fazer

as coisas né, para ajudar” (Josivaldo, abril, 2024).

Josivaldo me explica que seus pais ndao nasceram em Belo Horizonte, vieram do
interior de Minas Gerais (Brumadinho): “E meu pai veio do interior, da roga pra capital
e teve a gente ali. Meu pai era mecénico de elevador. Ele e minha mae vieram de
Brumadinho. Alguns dos meus irmaos nasceram em Brumadinho”. E assim, a familia
foi se construindo. No decorrer dos anos, Josivaldo se descobriu homossexual e

explana que teve a rejeigao imediata por parte de seu pai.
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“A minha sexualidade foi antes de vir morar no ES. Foi complicado, porque
meu pai me rejeitou, né. Porque, na verdade, ele ndo tinha contato. Naquela
época, era muito dificil. Foi um cara que viveu a vida inteira trabalhando, nao
tinha tempo para sair e se divertir, entao, foi muito complicado, a rejei¢cao dele
veio, porque ele nao teve convivéncia, nao tinha vivenciado isso préximo dele,
n&do ouvia falar sobre isso. Quando descobriu que eu era gay ficou muito
doido” (Josivaldo, abril, 2024).

Com o passar dos anos, Josivaldo iniciou o curso de Técnico em Laboratério, em Belo

Horizonte, e nesse percurso vivenciou sua primeira relacdo homossexual.

“Quando decidi vir morar no ES, foi em 94. Eu vim porque, eu arrumei um
relacionamento, né e ele estava de mudanga para ca. E como o meu pai néo
me aceitava... e foi minha primeira paixao e, a gente acha que é Deus no céu
e a pessoa na terra... Ai, eu vim para ca (ES) ficar com ele. Eu comecei o
curso de técnico em laboratério, em Belo Horizonte e terminei aqui (Vitoria).
Jé trabalhava la em Belo Horizonte, porém, finalizei aqui. Eu entrei no Hucam
na pesquisa” (Josivaldo, abril, 2024).

Desde entéo, o entrevistado reside na cidade de Vitéria - ES e sua familia permanece
morando em Belo Horizonte (Minas Gerais). Apos o término desse relacionamento,
Josivaldo relata que teve outros (poucos) relacionamentos e continuou exercendo sua
profissdo de técnico de laboratério em um hospital publico no municipio de Vitéria -
ES.

Pelo fato de trabalhar em laboratdrio e ter tido algumas relagdes homoafetivas sem o
uso do preservativo, relata que despertou certa curiosidade. Diante disso, resolveu
submeter-se a exames laboratoriais, incluindo o teste Elisa, que era o que existia na
época. E foi naquele momento de sua vida que ele recebe o diagndstico de infecgao
por HIV. Ao ser perguntado se apresentou algum sintoma, ele respondeu: [...] Entao,
sintomas? Eu néo tive sintomas... na verdade, foi uma curiosidade. Eu fui fazer os
exames, né? E ai, quando eu fui buscar os exames, que eu fui fazer por curiosidade,

vem a novidade, o teste positivo” (Josivaldo, abril, 2024).

O interlocutor também nao se recorda com qual idade descobriu sobre o diagnédstico
por HIV: “Entdo, na verdade ndo tem a idade exata. Quando eu fiz meu exame,
estava com 27 anos, mas eu nao tenho certeza, se foi com 27, se foi antes,
entendeu?” (Josivaldo, abril, 2024). Assim como ndo se lembra com qual idade
contraiu o virus HIV, Josivaldo ndo soube informar de que forma aconteceu o contagio.

Apenas relata que:
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“Entdo... o contagio também n&o sei te informar, porque, naquela época a
gente... ndo se falava sobre as IST’s, a gente n&o falava sobre essas
questdes. A gente tinha consciéncia que a camisinha existia, mas a gente nao
usava e ai também, a gente ndo tinha aquela troca de parceiros, né? Apesar
de que, eu tive poucos parceiros. Mas, eu fiquei com duvida naquela pessoa
que eu desconfiei. Eu fui em busca dela e nao foi ela. Entdo, eu fiquei com
duvida, de algumas pessoas para tras. Eu n&o tive coragem de perguntar e
nem buscar, nem buscar a informagéo”. (Josivaldo, abril, 2024).

O interlocutor afirma que apds receber o diagndstico de infecgdo por HIV entrou em
estado de panico, medo e desespero, periodos de angustia e depresséo, justamente
por ndo o aceitar. “Entao fui usar droga (maconha), fui beber e eu achava que eu ia

morrer” (Josivaldo, abril, 2024).

No meio desse desenrolar, Josivaldo teve o apoio de uma colega de profisséo,
insistindo que ele iniciasse o tratamento, levando-o ainda para dentro de uma igreja
evangélica que, segundo ele, foi “um apoio e um carinho muito grande, e naquele

momento foi o suficiente para mim” (Josivaldo, abril, 2024 ).

Contudo, isso nao foi suficiente para que o entrevistado nao tivesse recaidas
emocionais, visto que essa situacdo mudou todas as suas expectativas de vida, pois,
para ele, a sua sentenca de morte estava decretada. “Ai, depois, eu ficava em casa
sozinho, na depresséo, naquela angustia, naquele medo, quando eu ndo usava droga,

nao €7 Ai, eu ficava meio perdido” (Josivaldo, abril, 2024 ).

De acordo com o interlocutor, ele continuou com o uso abusivo de maconha e de
bebida alcodlica, por ndo aceitar o seu diagndstico, em um processo diario de
autodestruicdo (segundo a fala de Josivaldo), se escondendo das pessoas em
decorréncia do sentimento de vergonha por ser profissional da saude e estar infectado
pelo HIV. Na sua mentalidade, no seu pensamento, essa situacido era inadmissivel.
Nesse interim, foi hospitalizado devido ao quadro de diarreia, emagrecimento rapido
e fraqueza decorrentes da agéo do virus HIV em seu organismo, da negagéo quanto
ao diagndstico e ao tratamento.

“‘Durante a minha internagdo, eu fiquei em isolamento respiratério e de
contato. Eu fiquei isolado, sozinho na enfermaria. Os profissionais de saude
usavam capote, mascara, luvas para cuidarem de mim. Igual foi para covid
19, que a gente via isso na televisdo” (Josivaldo, abril, 2024).
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A partir daquele momento, o interlocutor percebeu que sua vida poderia ter um novo

rumo, caso ele aceitasse o tratamento para o HIV.

“Entao, eu me escondi durante um periodo, né? E ai, quando eu nao tinha
como mais esconder, eu fui. Procurei o meu servico, a minha chefe de
trabalho. Foi quando eles me encaminharam para o hospital das clinicas,
conversar com o doutor Orlando. Eu tive muita dificuldade, eu nao aceitava o
meu diagndstico por ser técnico de laboratério, ser da saude” (Josivaldo, abril,
2024).

A aceitagao e a adesao ao tratamento para o controle da infec¢ao por HIV, segundo
relatou o entrevistado, foi bastante dificil em decorréncia dos efeitos colaterais das
medicagdes, que na época da descoberta do diagndstico causavam varias reagdes
desagradaveis.
“Ai, o doutor Orlando virou para mim e falou que nao tinha solugéo porque ele
tinha feito meus exames. Eu estava com CD4 |a embaixo, uma carga viral la
em cima. Entdo eu nao tinha outro caminho a ndo ser tomar medicacgéo,
entendeu? Entdo, nao tinha como resistir, ndo tinha como ndo comecgar a
tomar medicagdo, que me fez muito mal, me prejudicou muito. Muitas
reagdes. Muito... muito enjoo, muita diarréia, muita confusao mental. Entéo,

tipo assim, foi para mim o pior momento da minha vida” (Josivaldo, abril,
2024).

Mesmo enfrentando desafios emocionais e fisicos, Josivaldo seguiu com o tratamento,
porém sem o conhecimento de seus familiares. Relata que demorou um certo tempo
para que se sentisse preparado para abordar tal assunto.
“Entao, a minha familia vem saber bem depois, quando eu estava preparado
para falar, porque, eu sou de Belo Horizonte € moro aqui no Espirito Santo,
em Vitdria. Entao, depois, quando eu fui para Belo Horizonte, com um tempo

ja de diagnéstico, com mais confianga que eu, fui abrir o verbo” (Josivaldo,
abril, 2024).

De acordo com seu relato, como muitos de seus familiares ndo tinham nenhum
conhecimento sobre o HIV, houve um momento de panico e desespero, visto que
naquela época, tal assunto envolvendo a AIDS nao era discutido dentro dos lares.
Assim, segundo Josivaldo: “Foi um panico para alguns, né? Foi um desespero, mas
depois se normalizou” (Josivaldo, abril, 2024).

No decorrer da entrevista, perguntei-lhe se a sua concepgéo de vida e morte sofreu

alguma alteragao apos o diagnéstico de infecgao por HIV. A sua resposta foi:

“Sofri, né? Porque, quando eu tive o diagndstico, achava, que eu iria morrer,
achava, que eu ja tinha recebido um atestado de 6bito. Entendeu? Entéo, a
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qualquer momento, eu poderia morrer. Entéo, foi uma loucura. Por isso, que
eu passei a usar drogas, passei a beber com mais intensidade, porque eu
achava que eu ia morrer. Eu achava, que eu tinha que curtir tudo naqueles
momentos que eu tinha na vida” (Josivaldo, abril, 2024).

Além de ter passado pela mudanga de perspectiva de vida apds o diagnostico, o
entrevistado afirma que por muito tempo sofreu discriminagao ser portador do virus
HIV.

“Sofri muito, muito, porque, foi uma época que eu me diagnostiquei. As
pessoas ainda nao tinham certeza, néo tinha informagéo, ndo existia. A gente
nao sabia quem era positivo, a gente nao tinha ninguém, entdo a gente se
sentia sozinho. Entdo eu sofri muito” (Josivaldo, abril, 2024).

Entretanto, afirma com clareza que atualmente ndo tem sofrido com seu diagndstico,
reconhecendo ter aprendido a conviver com ele. “Hoje, eu ndo sofro mais. Hoje, eu
me dou muito bem com o meu diagnéstico”. Alias, durante a entrevista ficou evidente
que o interlocutor se encontra consciente de sua condi¢gao e que tem o apoio de varias
pessoas. Contudo, ao ser questionado sobre quem o apoia a viver com o HIV, ele
responde:

“Ah! Meus sobrinhos, minha familia. Hoje, sou supertranquilo e meus amigos,
né? Porque, eu procuro levar informagéo para quebrar esse tabu, quebrar
esse medo, para que eles tenham essa informacgao, para que eles possam
conviver comigo e conviver com a sociedade e até mesmo se proteger”
(Josivaldo, abril, 2024).

Essa afirmativa demonstra que apesar do impacto causado pela descoberta do
diagndstico por HIV, Josivaldo tem o apoio de sua familia e vem enfrentando diversos
desafios no decorrer do tempo. Hoje se encontra com 54 anos e expde como € viver

com o HIV na maturidade, mencionando os desafios que enfrenta ou ja enfrentou.

“Entéo, hoje, para mim, na maturidade, com a idade que eu tenho? Para mim
é tranquilo. Por qué? Hoje eu tenho as informacgdes, eu conheco a politica,
conhego o tratamento, conheco a evolugao do tratamento. Entdo, para mim &
super de boa, é supertranquilo, ndo vejo o problema. Eu acho que isso, me
trouxe beneficio, porque, eu ja sou mais tranquilo, sou mais claro com relagéo
a me cuidar, me tratar, a me policiar, com relagéo ao que eu posso comer, ao
que eu posso beber, com quem eu posso dormir. Se eu ndo posso, como que
eu tenho que agir? Como diz aquele ditado, ha males que vem para o bem.
Foi o que aconteceu” (Josivaldo, abril, 2024).

Josivaldo constatou que aprendeu a conviver com o HIV, com o uso continuo das

medicacbes e, além disso, construiu novos horizontes depois que adquiriu
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conhecimento sobre a AIDS, passando a buscar mais informagdes sobre o assunto.

Nesse processo, o interlocutor reconhece que:

“Eu aprendi a me valorizar, a me conhecer, né? Hoje, eu sou conselheiro e
defendo a politica de saude e defendo o SUS, porque o HIV me trouxe essa
curiosidade e me trouxe essa vitalidade, essa forgca para eu fazer isso”
(Josivaldo, abril, 2024).

Ao afirmar que atuava como conselheiro, perguntei a ele de qual conselho fazia parte,
que me informou integrar o Conselho Estadual de Saude do Estado do Espirito Santo,
pelo qual mencionou ter muito orgulho e respeito. Com essa declaracdo tao
entusiasmada sobre sua atuagdo como conselheiro, questionei sobre seus planos

para o futuro e sobre seus sonhos.

“Os meus planos, para ser sincero, planos que eu tenho, & viver tranquilo,
continuar vivendo bem. Estar com meus amigos, no meio das pessoas,
continuar fazendo o que eu estou fazendo, o que eu fago com muito amor,
que é estar dentro do controle social, né? E o meu maior sonho, é que o SUS
venha concretizar, naquilo que esta escrito, na realidade da vida dos seres
humanos” (Josivaldo, abril, 2024).

Por ser conhecedor das politicas publicas de saude e fazer parte de um conselho com
este fim, perguntei-lhe sobre sua opinido em relagdo as politicas publicas quanto ao
acesso a informacao sobre o HIV, em relacéo as formas de transmissao, prevencao e
tratamento atualmente destinadas ao publico com 50 anos ou mais. Josivaldo me

respondeu que:

” [...] a politica esta muito falha, a informagéo esta muito falha. O HIV néao
pode ser tratado como uma mitologia. Ele tem que ser tratado como uma
infecgdo, que tem tratamento e, que pode ser evitada. Eu acho que isso tem
que estar bem claro para a populagdo, e ndo esta. Porque, quem realmente
sabe da politica e todo esse ambito, sdo as pessoas que vivem com HIV, ou
as pessoas que rodeiam ou os profissionais da saude. Nem sempre, a propria
pessoa da saude tem a informagcdo sobre a evolugdo do tratamento”
(Josivaldo, abril, 2024).

Ao ser questionado sobre as campanhas de prevencéao realizadas pelo poder publico
nos ultimos anos através das politicas publicas de saude, Josivaldo expds seu ponto
de vista, afirmando:
“Acompanhamento péssimo, horrivel. Eu acho que, no mundo que a gente
esta vivendo, no século que a gente vive, eu acho que deviam ampliar mais

a informagéo, porque, eles esqueceram e colocaram o HIV de lado, como se
um fosse mais um problema da saude publica. E, € um problema para a saude
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publica. A gente esta vendo os dados ai, cada vez maiores, ao invés de
diminuir, esta cada vez maior” (Josivaldo, abril, 2024).

“Por falta da informacao, por falta de condi¢des de acesso a informagao e nao
clareza do Estado, que é o papel dele, que ele ndo assume, que é dar
informacado e dar transparéncia da politica de saude, da forma que ela
precisa, que eu acho que o Estado, ele tem medo de levar muita informacao,
né? E a mente das pessoas abrindo de forma contraria. Eu acho que nédo é
assim que funciona. Eu acho que o nao saber, ele aprisiona, né? O conhecer
transforma e da a vida as pessoas. E é o que esta faltando no estado”
(Josivaldo, abril, 2024).

O seu relato demonstra que as politicas publicas de saude em relagao a prevengéao e
controle de infecgéo por HIV, ndo somente para o publico da faixa etaria de 50 anos
ou mais, mas para todas as faixas etarias ttm um enorme caminho a percorrer € que
a sociedade civil assim como o poder publico devem buscar alternativas a fim de
alcangar a propagacgao de informagbdes, com mais clareza a toda a populagéo
brasileira. E assim encerrou-se a nossa entrevista, de forma amigavel. Depois dessa
data, ainda tive mais um encontro com Josivaldo, com o intuito de esclarecer alguns

pontos pertinentes a pesquisa.

Como a metodologia da pesquisa ocorre através de bola de neve, o préximo
interlocutor foi indicado por Josivaldo, tratando-se de uma interlocutora, com o nome
ficticio de Carmelita. A partir deste momento, conheceremos a historia de vida de

Carmelita antes e apés o evento do diagndstico de infecgao por HIV.

2.3 OANTES E O DEPOIS DO HIV PELA PERSPECTIVA DE DONA CARMELITA

Assim como aconteceu com os interlocutores ja mencionados nesta pesquisa, meu
primeiro contato com Dona Carmelita foi através de contato telefénico, quando me
identifiquei, falei sobre o senhor Josivaldo, expliquei sobre a minha pesquisa e qual o
seu objetivo, e se ela concordaria em fazer parte dela. Dona Carmelita foi muito solicita
e prontamente concordou em ser entrevistada pela minha pessoa. Apos o primeiro

contato, foi acordado o dia e o horario para a realizagao da entrevista.

Dona Carmelita, 68 anos, sexo feminino, se reconhece como parda, residente do
municipio de Serra - ES. Viuva, mae de trés filhos, pensionista e evangélica, possui a

42 série do ensino fundamental. Diagnosticada com o virus HIV aos 56 anos de idade.
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Em tratamento para o controle da infec¢ao por HIV ha doze anos. Contraiu através de
relagao sexual. Descobriu o diagndstico apos seu marido ser internado em um hospital
da rede publica, no municipio de Colatina - ES e constatado que ele estava infectado
com o virus HIV. Sendo assim, a equipe de profissionais da saude que atendeu o seu
esposo, a esclareceu sobre o diagnostico do mesmo e a orientou a realizar o teste,
tendo o resultado como positivo. Em tratamento desde entdo, com carga viral

indetectavel, ou seja, n&o transmite o virus HIV (Carmelita, maio 2024).

A interlocutora me recebeu em sua residéncia localizada em um bairro popular no
municipio de Serra — ES, em uma tarde. Ao me receber em sua casa, estava
acompanhada de duas de suas irmas, que me cumprimentaram e se desculparam por
estarem saindo para resolver alguns assuntos. Dona Carmelita me convidou para
entrar e fez questao de me mostrar sua casa, composta por sala, dois quartos, cozinha
e area de servigo. Logo apés, fui encaminhada para sua sala, a fim de que

pudéssemos iniciar a entrevista.

Inicialmente, perguntei a entrevistada sobre sua familia, memdrias sobre sua infancia
e adolescéncia. Relata ser a filha mais velha dos dez irmaos. Nascida na cidade de
Barra de Sao Francisco, interior do Espirito Santo. Sua infancia foi trabalhando na
roga junto com a mae e as irmas, pois o pai era muito doente e ndo conseguia

trabalhar.

“A minha infancia foi na roga, trabalhando roga. Na rogca mesmo, plantando
milho, plantando feijdo, plantando arroz. Foi uma infancia bem dificil. A minha
mae trabalhava na rogca também junto com a gente, né? Meu pai tinha
problema de saude e ndo trabalhava. Na verdade, meu pai n&o trabalhava na
roga, ndo aguentava, né? Quem na verdade trabalhava na roga era minha
mae, eu € minha irma, que era a terceira filha. A segunda ndo gostava de
trabalhar na roga, ai, logo, ela saiu de casa e foi trabalhar em casa de familia,
de doméstica. Nesse caso, quem trabalhou mais na roga fomos nés trés. E
depois vieram meus outros irm&os. Os outros ndo trabalharam tanto quanto
eu e minha irma” (Carmelita, maio 2024).

E pelo fato e necessidade de trabalhar na roga, Dona Carmelita frequentou a escola
somente até a 42 série do ensino fundamental, o que, segundo as novas diretrizes,
equivale ao quinto ano. “Eu so tive até a 42 série primaria. Sim, porque trabalhava na

roca e ndo tinha como estudar” (Carmelita, maio, 2024).
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Afirma que trabalhou na roga por muitos anos, mas naquele periodo conheceu alguns
rapazes, no entanto os namoros nao foram duradouros, até que conheceu o rapaz

que futuramente seria seu esposo, companheiro e pai dos seus filhos.

“Meu esposo nao foi meu primeiro namorado. Ele foi o terceiro. Eu tinha um
que morava la perto de casa, ja o conhecia desde a adolescéncia mesmo,
desde crianga e depois a gente acabou namorando, né? Eu conheci meu
esposo, perto da cidadezinha onde nés moravamos né? Em Barra de Sao
Francisco. A gente morava na roga e ele morava mais préximo da cidade do
que a gente, né. Eu tinha 17, 18 anos” (Carmelita, maio, 2024).

Apds um ano e pouco de namoro, resolveram se casar, quando ela estava com 19
anos. Apds o casamento, relata que foi trabalhar como empregada doméstica. Com o
passar do tempo, tiveram trés filhos: duas meninas e um menino. A filha mais velha
nasceu em Belo Horizonte (Minas Gerais), onde morou por um ano. Depois retornou
para Barra de Sao Francisco, onde teve o segundo filho. Logo depois, vieram morar
em Vitdéria (ES) e tiveram outra filha. Devido esse fato, comecgou a lavar roupa para
fora, visto que o marido trabalhava como motorista de caminhao e ficava muitos dias
fora de casa, e essa foi a Unica opgao que encontrou para ter seu proprio dinheiro

para cuidar da casa e dos filhos pequenos (Carmelita, maio, 2024).

Dona Carmelita fez um desabafo sobre sua vida conjugal:

“Minha infancia nao foi boa ndo, mas falo assim: “se eu for olhar a minha
infancia, com a vida que eu tive depois que eu me casei, a minha infancia foi
melhor, do que depois que eu me casei, né? Trabalhava muito, né, mas eu
era feliz e ndo sabia. Porque, tinha o alcoolismo do meu marido, ele
trabalhava e viajava muito. A maior parte do tempo, eu ficava sozinha em
casa com meus filhos” (Carmelita, maio, 2024).

A questao do alcoolismo vivenciado pelo marido, a auséncia da figura do marido e pai
dentro de casa, foi um divisor de aguas para que a interlocutora buscasse refugio na
religido e converter-se para uma Igreja Evangélica, e atualmente frequenta a Igreja
Quadrangular. Nessa época, relata que ja tinha muitos anos de casada e os trés filhos
(Carmelita, maio, 2024).

E o tempo foi passando, e seu esposo continuou viajando a servigo, até que um dia
ela recebe uma ligagao telefébnica de um de seus cunhados, avisando que seu esposo

havia se sentido mal em Barra de Sao Francisco e foi transferido para um hospital
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publico na cidade de Colatina, interior do Espirito Santo, onde estava internado, € ela

precisava estar acompanhando-o (Carmelita, maio, 2024).

Ao chegar em Colatina e ser encaminhada ao hospital onde o esposo estava
internado, seu cunhado e um profissional de saude deram a noticia de que seu esposo
estava com diagndstico de infecgao pelo virus HIV. Logo apds receber a noticia sobre
o diagnéstico do marido, Dona Carmelita foi orientada pelos profissionais de saude do
hospital a realizar exames laboratoriais para averiguar se ela mesma se encontrava
infectada pelo virus ou ndo. Perguntei a ela, com qual idade estava quando descobriu
o diagnéstico: “Com qual idade? Nao lembro bem a idade, ndo, mas ja tem 12 anos
mais ou menos. Meu esposo adoeceu. Muito doente, muito debilitado, fez os exames
e se constatou que ele estava com essa doencga. Depois, eu fiz os exames também,

ai constatou que eu estava infectada” (Carmelita, maio, 2024).

Ao descobrir o diagndstico, a interlocutora falou que sofreu um susto, um impacto
muito grande. “Foi muito dificil. Foi muito triste. No dia que eu descobri mesmo, eu
fiquei sem chdo, né?” “Quando eu tive o diagndstico (de HIV positivo), eu ja tinha mais
de 30 anos de casada” (Carmelita, maio, 2024). Entretanto, ela nao comegou o
tratamento imediatamente: “Eu descobri em Colatina, ai eles me deram o
encaminhamento para o Hospital das Clinicas, né? Para o Hucam. Mandaram que eu

procurasse a doutora Melissa e Doutora Luciana” (Carmelita, maio, 2024).

Contudo, a entrevistada nao compareceu ao hospital para onde foi encaminhada e

passou a cuidar do marido, acompanhando durante todo o periodo de convalescéncia.

“Ai, depois eu fui para Barra de Sao Francisco para cuidar dele, fiquei la por
um tempo com ele, quando meu cunhado, me explicou, o que tinha
acontecido com ele. Eu vim embora, deixei ele para la e vim embora, s6 que
logo depois, eu voltei porque n&o tinha quem cuidasse dela. A mae dele ndo
sabia da doenca dele. Eu que tinha que cuidar dele, né? Eu era esposa, né?
A obrigagéo era minha, né?” (Carmelita, maio, 2024).

Dona Carmelita até o momento de receber o diagndstico ndo tinha nenhum
conhecimento sobre HIV, sobre AIDS, formas de transmisséo, porém ficou bastante
preocupada ao ver a evolugao da doenga em seu esposo, as complicagdes a que ele

foi submetido, assim como sua resisténcia em aceitar o tratamento e a recusa em
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ingerir os medicamentos antirretrovirais. Além disso, relata que nunca perguntou ao
marido de que forma ele adquiriu a enfermidade, mas que ficou nitida a questao da
traicdo, pois, segundo ela prépria, ela nunca havia tido uma relagdo extraconjugal

durante todos os anos de unido matrimonial (Carmelita, maio, 2024).

E com isso, enfrentou varias batalhas com o esposo internado em varias instituicdes

hospitalares até o seu falecimento.

“Cuidei até o final. Ficou internado em Colatina (ES), ficou internado no Dério
Silva (Serra — ES), ficou internado la no hospital das clinicas (Vitéria — ES).
Teve tuberculose, teve varias complicagdes, porque ele bebia muito. Ele teve
cirrose, teve tudo de ruim. Porque, n&do se cuidava também. Ele ficou assim,
bem debilitado. Eu colocava o remédio na boca dele e, ele jogava o remédio
fora, cuspia o remédio para o HIV, ndo tomava. Ele fingia que engolia os
remédios, sO6 engolia agua. Ai, quando eu virava as costas, ele jogava
remédio fora. Varias vezes, eu achei o remédio dele em cima da cama. E o
que eu pude fazer por ele. E eu fiz, né? Até ao final, mas, ele ndo estava
ajudando nem a ele mesmo” (Carmelita, maio, 2024).

Ao ver o esposo naquela situacdo, Dona Carmelita ficou preocupada com a sua
propria situagcdo como portadora do virus, porém ainda demonstrou medo e receio em
iniciar o tratamento, em vista de receber informacbes errbneas sobre os
medicamentos de controle do virus HIV. Ela conta que teve muita resisténcia em
aceitar o tratamento (Carmelita, maio, 2024).
“Depois que ele faleceu, eu falei, eu ndo quero. Né? Mas s6 que também eu
nao queria tomar os remédios com medo por causa dos medicamentos, né?
Eu ficava com medo assim, todo mundo assim, as pessoas que eu conheci,
que usava esses remédios, falava que os remédios causavam muito, muitos
danos e efeitos. Isto ai eu fiquei com medo e ndo queria tomar os remédios

nao. Foi muita luta para a doutora Melissa e a doutora Luciana me
convencerem de tomar a medicagao” (Carmelita, maio, 2024).

Apos ter recebido todas as orientagbes quanto ao tratamento, realizado exames e
sendo avaliada pelas médicas responsaveis pelo Programa de DST/AIDS (titulo do
programa na data do evento do diagnéstico de infecgdo por HIV), em um hospital
universitario da cidade de Vitoria — ES, Dona Carmelita ainda demonstrou resisténcia
em iniciar o tratamento (Carmelita, maio, 2024).
“Entdo, como eu falei, eu ndo queria de jeito nenhum tomar esses remédios.
Tanto que eu peguei, os remédios, vim para casa com eles, e fiquei com eles

durantes trés meses dentro de casa. Quando eu voltei na doutora, eu devolvi,
falei que eu nao iria tomar. Ai, foi muita luta para mim. Fui bem rebelde no
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inicio, mas depois eu comecei a tomar também. Tomo direitinho. Hoje, nédo
tem nada contra” (Carmelita, maio, 2024).

Ao ser questionada se ela teve apoio de alguma pessoa proxima, a quem ela
confidenciou sobre o seu diagndstico, ela me respondeu: “Ninguém, porque eu nao
tive coragem de falar para ninguém. A ndo ser para uma das minhas irmas, depois de
um tempo” (Carmelita, maio, 2024). E afirma que até hoje, apenas duas de suas irmas
tém conhecimento de sua condigdo, os demais irmaos e familiares desconhecem o
fato.
“Essas minhas duas irmas, sabem. E elas me ddo maior apoio. Elas me
ajudam demais. Tanto que, quando eu comecei mesmo o tratamento, para
valer, eu ndo queria fazer o tratamento de jeito nenhum. De inicio. Ai minha
irma me incentivou muito, né? E foi comigo no médico, né? Entédo eles me

ajudaram muito nesse ponto. Me aconselhavam muito, que eu nao tinha que
esperar ficar doente, para comecar o tratamento” (Carmelita, maio, 2024).

Dessa forma, observa-se que a categoria do segredo, do medo de rejeicdo no primeiro
momento ao evento da descoberta do diagnostico € um dos desafios, aos quais muitos
individuos se submetem, pois ndo sabem qual sera a reagéo dos familiares, amigos,
colegas de trabalhos e grupos de convivéncia. Apos iniciar o tratamento, a
interlocutora afirma que nao sofreu nenhuma reacdo aos medicamentos. “Entao!

Gracas a Deus, eu nunca senti nada” (Carmelita, maio, 2024).

Contudo, Dona Carmelita relata que teve muito apoio de uma pastora de sua igreja,
mas hoje ela atua em outro estado brasileiro e que nunca sofreu preconceito com as
pessoas que tém conhecimento do seu diagnodstico. “Todos me tratam superbem,
inclusive a pastora, porque eu contei para ela. Toda vez que ela me vé, me pergunta:
E ai, minha béncao, como vocé esta?”. “Ai, eu respondo: pastora, estou muito, melhor
do que eu merego” (Carmelita, maio, 2024). Atualmente, apenas dois membros da

igreja sabem que ela vive com HIV.

Ao ser questionada sobre como € viver a maturidade dos seus 68 anos com o
diagnostico de HIV, Dona Carmelita é enfatica: “Normal. Para mim, esta sendo normal,
porque eu nao sinto nada desse problema. Entdo, para mim, eu ndo vejo problema
nenhum” (Carmelita, maio 2024). No decorrer dos anos, Dona Carmelita sofreu um
novo “golpe do destino”, quando sua filha mais nova cometeu autoexterminio, em

consequéncia de um quadro de depressdo, meses apos ter sido submetida a uma
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cirurgia bariatrica, desencadeado pela ndo aceitagdo da morte do pai e devido a seu

estado fisico apds a cirurgia (Carmelita, maio, 2024).

Apesar de ter enfrentado diversas situacdes dificeis, mesmo vivendo com HIV, a

entrevistada diz:

“Eu estou seguindo minha vida normal. Mas, sabendo que o bichinho esta 13,
guardadinho, mas esta controlado, estou tomando os remédios direitinho, né?
Gracas a Deus. Eu tenho muito que agradecer a Deus também, né? Porque
eu nunca fiquei doente por causa disso. Ja tive gripe, claro, mas é coisa
normal, né? (Carmelita, maio, 2024).

E mesmo assim fala que nunca sofreu nenhum tipo de preconceito, proveniente das
pessoas que sabem de sua condi¢do, e que tem muito apoio das suas irmas para
continuar com o tratamento. A sua concepg¢ao de vida e morte apds o evento do
diagndstico nos remonta ao significado de resiliéncia (Carmelita, maio, 2024).
“Morrer? A gente tem que morrer mesmo, né? Que seja disso, que nao seja.
Eu sei que a gente vai ter que morrer um dia, mas, eu tinha muito medo. No
inicio, eu tive muito medo de morrer igual ao meu marido. Na situagéo que

ele estava, né? Mas agora, gragas a Deus, ndo. Esse medo passou”
(Carmelita, maio, 2024).

A resiliéncia que ela incorporou nao foi somente por se adaptar a viver com o
diagnostico de infecgao por HIV, mas também por ter que ser obrigada a deixar o seu
emprego em Vitoria (ES) para ir cuidar do marido doente, em outra cidade, até o dia
em que ele faleceu. Ela vem sobrevivendo com sua penséo e a forma como encara a
questdao da morte apds o diagnostico demonstra sua vontade de viver (Carmelita,
maio, 2024).

Durante a entrevista, questionei o que ela aprendeu com o hiv, qual a ligdo que ela
aprendeu? Ela respondeu assim: “O que ele me ensinou? Que a gente deve lutar, né,
para sobreviver, né? Que a vida da gente é uma coisa importante. E triste saber que

tem esse virus, mas ele nunca me atrapalhou em nada” (Carmelita, maio, 2024).

Hoje, aos 68 anos, Dona Carmelita afirma que convive muito bem com o virus HIV,
porque nao sente nenhum sintoma, e que teu desafio atual é ter saude, para cuidar
da mae, que tem mal de Alzheimer, e do seu irmao, que € acamado, pois sao
dependentes de tudo. Esse comentario é muito explicito em sua fala, reforgado ao ser

guestionada sobre quais seriam os seus planos de vida (Carmelita, maio, 2024).
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“Meu plano de vida é ficar aqui cuidando da minha méae até o fim. Enquanto
eu aguentar, né? N&o sei se eu vou primeiro, ndo sei se € ela. A gente nao
sabe o dia da gente. Mas, eu pretendo cuidar dela enquanto eu aguentar.
Enquanto eu tiver folego de vida e ela também, a gente vai levando”
(Carmelita, maio 2024).

E quanto aos seus sonhos? O que vocé ainda deseja e pretender realizar na sua vida?

A interlocutora respondeu com muita énfase:

“Meu sonho é... é viajar, porque eu gosto muito de viajar. Eu amo viajar. Eu
s6 n&o estou viajando. Eu tenho muita vontade de conhecer Portugal. E meu
sonho, mas & meio dificil de realizar, né? Principalmente agora, enquanto eu
estou cuidando da minha méae. Mas, € um lugar que eu tenho muita vontade
de conhecer. Antes de eu cuidar da minha mée, eu viajava muito. Agora eu
estou parada. Eu parei no tempo, s6 para minha mae” (Carmelita, maio 2024).

E assim sigo esta entrevista e, em determinado momento, pergunto-lhe sua opinido
em relagao as politicas publicas brasileiras, no que concerne ao acesso a informagao
sobre HIV em relagdo as formas de Transmissao, prevengcao e tratamento para

pessoas da faixa etaria de 50 anos ou mais?

“Assim... eu ndo tenho que reclamar néo, porque, gragas a Deus, para mim,
nunca faltou medicamento, mas, eu vejo muita gente reclamando que falta.
Quanto a campanha? Eu penso que eles correm mais atras dos jovens, nao
das pessoas com mais idade. Eu acho que eles pensam: “esta na hora de
morrer mesmo, rsrsrs.... deixa para 18" (Carmelita, maio 2024).

Logo apds, a interlocutora explica que conhece alguns direitos das pessoas que vivem
com HIV, tais como: isencao de Imposto de Renda, isengao de IPTU (Imposto sobre
a Propriedade Predial e Territorial Urbana), que pode adquirir um carro com valor mais
baixo, mas afirma que nunca teve interesse de correr atras desses direitos (Carmelita,
maio, 2024).

“Eu sei que a gente tem muitos direitos, né? Eu sei que tenho direito, s6 que eu nao
vou atras porque eu acho que eu nao tenho expediente para isso. Eu mesmo nao

corro atras de direito nenhum” (Carmelita, maio, 2024).

A entrevista transcorreu de forma tranquila. Em nenhum momento, a interlocutora
ficou constrangida. O unico momento em que ficou emocionada foi quando mencionou
sobre a morte prematura da filha cagula, mas levantou a cabecga, enxugou o rosto e

sorriu. Finalizando a entrevista, perguntei se teve outros relacionamentos, e ela diz:

“Eu ja tive um namorado que também era soropositivo, mas nao deu certo.
Ele era diferente de mim. Depois conheci outra pessoa, ai tive que falar que
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tinha o virus, né? Porque, comecar um relacionamento na mentira, ndo da.
Mas também, ndo deu certo” (Carmelita, maio, 2024).

Em suas falas, Dona Carmelita deixa antever o manejo do segredo sobre sua condigao
como uma possibilidade de “manipulacéo do estigma” (Goffman, 1980). Assim, coloca-
se em evidéncia a dimensao do “segredo”, num jogo entre a exposi¢cédo publica e o

ocultamento do contagio na vida social.

Aos 68 anos, a interlocutora deixa em evidéncia que tem o desejo de ter um
companheiro e uma relagéo erético-afetiva, numa postura que contrapde os estigmas
relacionados tanto a velhice quanto aos portadores do virus HIV. Isso nos remete a
questao de que, embora as politicas publicas de saude ndo contemplem pessoas que
vivem com HIV da faixa etaria de 50 anos ou mais no combate e luta contra o HIV/AIDS
através de suas pecas publicitarias, tais individuos continuam vivendo, enfrentando

os obstaculos e buscando realizar seus planos e sonhos (Silva, Pereira, 2024).

Apos o término da entrevista, Dona Carmelita relata que Dona Joaquina, uma pessoa
com mais de 50 anos e que vive com o HIV, havia concordado em participar dessa
pesquisa. Sendo assim, ela me passou o contato telefénico para que eu pudesse

dialogar com a proxima interlocutora e agendar a préxima entrevista.

2.4 O ANTES E O DEPOIS DO HIV PELA PERSPECTIVA DE DONA JOAQUINA

A entrevista com dona Joaquina, uma mulher de 66 anos, divorciada, possui 42 série
do ensino fundamental, que se reconhece como preta, evangélica, membro da Igreja
dos Santos dos Ultimos Dias (Mormos), residente do municipio de Serra — ES, foi
realizada em sua casa em uma manha, apos contato telefénico, onde eu me
identifiquei e falei sobre o que era a pesquisa, assim como perguntei se ela
concordava em participar. Ao confirmar sua participagdo, combinamos a data e o

horario.

A casa fica em um bairro popular no municipio de Serra - ES, composta por dois
quartos, sala, uma cozinha pequena. Ela mora com o filho mais novo. O filho mais

velho mora fora do Brasil. A filha reside na rua atras do enderego de Dona Joaquina.
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Aposentada, trabalhou muitos anos como faxineira. Mae de trés filhos: dois homens e
uma mulher. Diagnosticada com o HIV ha 26 anos, porém sé aceitou o tratamento
cinco apos o diagnostico. Aléem do diagnéstico de infeccdo por HIV, ainda foi
diagnosticada com cancer de colon, o que Ihe rendeu a aposentadoria por invalidez

(Joaquina, maio, 2024).

Ao chegar em sua residéncia por volta das 8h 30min da manha, fui recebida por ela e
pelo seu filho mais novo, que até aquele dia se encontrava desempregado. A
interlocutora, inicialmente, me pediu desculpas pelo estado geral de sua casa, pois
ela nao tinha dormido bem a noite anterior, em decorréncia das complicagdes do

cancer de célon e ndo conseguiu arrumar a casa como gostaria para me receber.

Nesse intervalo, seu filho resolve abrir uma garrafa de cachaga, deixando a
interlocutora muito desconfortavel com a situagdo e, novamente, ela me pediu
desculpas pela atitude do filho. Ela pediu que ele fizesse uso da bebida alcéolica no

lado de fora da casa, a fim de que ela pudesse ficar a vontade para ser entrevistada.

No primeiro momento, fiz questdo de saber sobre sua familia, assim como foi feito
com os interlocutores ja mencionados. Dona Joaquina me relatou que nasceu na
cidade de Resplendor (Minas Gerais) e ndo demonstrou vontade em falar sobre os
pais. Apenas disse: “E, ndo tenho mae, ndo tenho um pai, meus tios morreram todos.
E eu tenho, sim, uma tia por parte de mae. Parente de pai ndo conhe¢o nenhum”

(Joaquina, maio, 2024).

Ao perceber seu desconforto em falar sobre seus familiares, resolvi nao perpetuar
essa questao e perguntei sobre o que ela fazia, como era a sua vida antes do evento
do diagnéstico de infecgao por HIV. Dona Joaquina informou que durante muitos anos
trabalhou como faxineira, e que foi etilista e tabagista. Naquela época tinha um
companheiro. Disse que descobriu que era portadora do virus no ano de 1998, aos 41

anos de idade.

Ao ser questionada como aconteceu o contagio, respondeu: “E. Como aconteceu? Foi
sexo normal. Esse companheiro ja até morreu”. Logo em seguida, perguntei de que

forma ela descobriu que estava com HIV?
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“Comecgou sair muitos carogos, né? Os carogos saiam e iam pocando e,
ficando maiores. Eu tenho marca até hoje. Saiu no pé, nas pernas. Ai, eu
achei esquisito, porque era feio. Eu ndo me lembro muito bem, mas, eu fui ao
hospital das clinicas, foi la que foi diagnosticado. Eu fui fazer exames la. Eu
fiquei mal, ndo fiquei mal para poder ficar internada, mas fiquei. Eu deixei
esse exame para la quando eu fui buscar” (Joaquina, maio, 2024).

De acordo com a descrigdo da interlocutora torna-se evidente que ela apresentou
alguns sintomas pertinentes a um portador de infecgcado por HIV e que nao teve uma
aceitagdo quanto ao diagnéstico dado pelo médico e, por isso, ndo foi buscar os
exames, deixando-os no hospital por muitos anos. No seu entendimento, a sua vida

continuaria a mesma coisa (Joaquina, maio, 2024).

“Para mim, nao tinha acontecido nada, normal. Nao usava camisinha. Eu
nunca gostei de camisinha. Ai, que ndo usava mesmo. Também, ndo sabia
nada sobre HIV. Eu achei que eu ia morrer, entdo, queria aproveitar, iria
morrer mesmo. Nao estava nem ai com os outros, também, eu ndo me
preocupava. Se eu nao me preocupava comigo, eu ndo me preocupava com
o proximo, né? E a vida continuava” (Joaquina, maio, 2024).

Somente apds cinco anos que recebeu o diagndstico, ou seja, no ano de 2003, que

iniciou o tratamento. No seu conceito:

“Para mim, o médico estava doido. Parece que estava doido. Eu bebia e
fumava, né? E continuei fazendo as mesmas coisas. Ai, em 2003, eu fui levar
a sério, que fui comecar o tratamento. Eu fui a doutora, que passou o remédio
para mim e que eu comecei a tomar os medicamentos” (Joaquina, maio,
2024).

Ao iniciar o tratamento, relatou que seu organismo teve boa aceitacdo com a
medicacdo. Comecou tomando dois comprimidos e que no decorrer dos anos, de
acordo com a evolugao dos medicamentos, a terapia antirretroviral foi modificando e
que nunca teve nenhuma reagao adversa com os medicamentos (Joaquina, maio,
2024).

Desde que iniciou o tratamento, sempre teve o apoio dos filhos, mas também tem o
apoio de alguns irmaos de fé. Segundo ela, os filhos aceitaram a sua condi¢ao com
normalidade. “Aqui em casa nao tem esse negdcio de trocar nada. A gente dorme tudo

junto, come tudo junto. Na minha familia € normal” (Joaquina, maio, 2024).
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Na visdo de Dona Joaquina, a parte mais dificil e delicada do tratamento € como
manter em segredo a sua condi¢ao, pois, como tem problemas com alcoolismo, o filho
mais novo costumava falar pelo bairro sobre a vida dela. Ou seja, ela acredita que

muitas pessoas que residem no bairro sabem que ela é portadora do virus HIV.

“Deve ser bobeira minha, nao sei por que, eu as vezes, eu acho que a metade
do bairro todo sabe. Que meu filho, como eu te falei, que é boca de sacola.
Ele bebe, ai ele sai falando, entdo, mas a maioria das pessoas ja sabem, ndo
€?” (Joaquina, maio, 2024).

Mesmo acreditando que as pessoas tém conhecimento do seu diagndstico, Dona
Joaquina afirma que nao se expde, com receio de sofrer rejeicdo das pessoas,
principalmente na igreja. A necessidade em manter-se em segredo € tdo profunda que
quando participa de alguns encontros da Igreja fora do templo e que sabe que ficara
ausente de sua casa por algumas horas, a interlocutora leva seus medicamentos em
frascos separados e nao identificados. “Ai eu levo separado. Nao levo o frasco com o
nome dos remeédios, porque, as vezes, alguma pessoa pode perguntar...” (Joaquina,
maio, 2024). Essa medida é para que nenhum membro da igreja possa descobrir

sobre sua condicéo.

Segundo ela, os unicos membros da igreja que sabem € um ex-bispo da igreja e o0 ex-
marido dela. Ao ser questionada sobre sua visao da vida e da morte apds o evento do

diagndstico de infecgao por HIV, ela diz:

“Sobre achar que eu iria morrer? E, porque eu ndo tinha conhecimento, né?
Eu achava que eu era a unica, sendo que o Brasil estd cheio, mas, a gente
nao pensa nisso. Hoje, sei que se a gente fizer o tratamento correto, teremos
vida normal. Somente em 2003, que eu fui descobrir isso, descobri varias
coisas, né? Se tomarmos a medicagido certa, vocé vive muitos anos. Eu
mesmo sou a prova disso, né”? (Joaquina, maio, 2024).

Em determinado momento questionei Dona Joaquina, como que € viver com HIV na

maturidade, no dia a dia?

“Agora tenho mais responsabilidade. Responsabilidade sobre meu corpo, na
minha cabega, né? Nao posso passar para ninguém, né? Ter relagdo sem
camisinha, ndo da e com camisinha é horrivel. Entdo nao vou ter relagéo”
(Joaquina, maio, 2024).
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Diante da resposta, conclui-se que a interlocutora sempre foi relutante quanto ao uso
de preservativo (camisinha), mesmo apds o diagnostico de infeccdo por HIV, e
somente com o passar dos anos teve consciéncia da importancia do uso da medida
protetiva, a fim de ndo propagar o virus. Mas, a entrevistada afirmou que enfrenta
muitos desafios no seu cotidiano desde o diagnéstico.
“Um desafio que eu encontro? Eu acho, que é de arrumar um companheiro
que nao tenha HIV. Porque, vocé vai arrumar um companheiro que nao tem
HIV, vocé tem que contar para ele. Vocé tem que jogar a limpo, né? Relagéo
ja tem que comegar assim. Nao € para toda pessoa que vocé vai contar sobre
o HIV. As vezes, vocé fica muito exposta, vocé conta para pessoa, lanca para
todo mundo e acaba com vocé. No nosso grupo de apoio, na nossa reuniao,
tém muitos relatos de pessoas, mulheres e homens que contaram, e ndo se

deram bem. Entao eu prefiro ficar s6. Desde quando eu me divorciei, que eu
nao arrumei outro companheiro” (Joaquina, maio, 2024).

Dona Joaquina deixou muito claro que o fato de nao ter nenhum companheiro € por
escolha propria. “Nao € porque nao apareceu, apareceu. Dois que nao sao
soropositivos, ai complica. E... um ultimo agora, ele é soro (soropositivo). Eu falei para
ele que eu ndo estou aberta para relacionamento, entdo vou levando a vida”

(Joaquina, maio, 2024).

Além disso, a entrevistada enfrenta um cancer concomitante com diabetes,
hipertensao e insuficiéncia renal aguda, o que prejudica sua qualidade de vida e afeta
o seu tratamento contra a infecgao por HIV. O fato de estar viva e poder levantar todos
os dias também é um desafio que enfrenta, pela medicacdo que faz uso contra o
cancer. Ela se expressa na frase: “Tem dia que eu estou uma maravilha. Tem dia que
eu levanto tdo cedo, tao cedo. Hoje mesmo que eu tinha que me levantar cedo para

poder ajeitar tudo e te esperar, ndo consegui’ (Joaquina, maio, 2024).

Em certo momento da entrevista, perguntei a interlocutora o que ela aprendeu ao viver
com o HIV? A resposta dela é a seguinte: “Aprendi a ter mais responsabilidades,
principalmente comigo, com meu corpo, me cuidar. Em relagéo a consultas, exames,

antes nao ligava, ndo estava nem ai” (Joaquina, maio, 2024).

E quais sédo os planos de vida Dona Joaquina? Quais os seus sonhos? E na sua

simplicidade, ela me responde: “Ah, o plano que eu tenho é de um dia, como diz o
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outro, a ndo ser s6 na outra vida” (Joaquina, maio, 2024). Quantos aos seus sonhos,

ela diz:
“Meu sonho ficou guardado na caixinha”. Mas... Um dia chegar a cura para
AIDS, para o cancer. Porque s6 quem passou, s6 quem passa pelo
tratamento do cancer, é que sabe que nao é facil e, cada tipo de cancer é
diferente, mas todos s&o agressivos (Joaquina, maio, 2024).
Na sua opinido existe acesso a informacédo sobre HIV, em relacédo as formas de
transmissao, prevengao e tratamento para a pessoa com 50 anos ou mais? Qual a
sua opinido sobre as campanhas de prevencéo? “E, vocé me fez uma pergunta que
eu ndo entendo muito bem esse negdcio de politica. Eu ndo vejo propaganda néo.

Essa pergunta ndo sei nem como te responder direito” (Joaquina, maio, 2024).

Naquele momento, eu refiz a pergunta, para que ela obtivesse um entendimento
quanto a questdo: Vocé acha que as campanhas de combate ao HIV e a AIDS, elas
sdo para qual publico? Mais para o publico jovem ou aparece também para as pessoas

mais velhas? A entrevistada compreendeu a questao dessa forma e respondeu:

“Eu acho que nao”. Esté faltando muito nossa! Até nesse ultimo encontro que
tivemos foi comentado sobre isso. Esta faltando mais divulgacao sobre o
publico e sobre o assunto. Porque, tem muitas pessoas que nao sabem como
€ que é e nao sabe nem que tem. E esta faltando mais campanha, né, para
isso. Nesse posto daqui onde moro, eu ndo vejo. E na televisdo? Eles...
abafam, né? E nao podia ser assim. Esta faltando muita coisa. Muita coisa a
desejar” (Joaquina, maio, 2024).

Constata-se que a interlocutora apresenta uma opinidao semelhante aos demais no
que diz respeito as campanhas publicitarias realizadas pelo governo federal, através
das politicas publicas, que ainda provocam invisibilidade do publico da faixa etaria de
50 anos ou mais em suas pecgas publicitarias, desse modo, estimulando a

desinformacao e contribuindo com a propagacgao do virus HIV.

Entretanto, ao afirmar que prefere estar sozinha, a entrevistada diverge da opinido
dos interlocutores anteriores que disseram ter um companheiro e/ou que ainda
pensam em ter uma relagdo eroético-afetiva visando a busca pelo afeto,

companheirismo, apoio para continuar vivendo com o HIV de maneira plena.

No decorrer dos meses, ap0s a realizacado desta entrevista, o quadro clinico de saude
de Dona Joaquina se agravou. Dona Joaquina foi submetida a uma cirurgia de
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nefrectomia (retirada parcial ou total de um rim) no més de setembro de 2024. No caso
dela, retiraram um dos rins, e ficou hospitalizada por muitos dias e recebeu alta
hospitalar, porém, no més de dezembro, sua situagdo de saude piorou devido ao
cancer concomitante com as outras patologias e novamente foi hospitalizada
(Informacgao passada pelo filho mais novo, dezembro 2024). Dona Joaquina veio a
falecer no dia 10 de janeiro de 2025, por complicagdes em decorréncia do cancer de

colon, da insuficiéncia renal e da sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS).
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CAPITULO lil: APESAR DE TUDO, AINDA EXISTO

A analitica foucaultiana € uma abordagem desenvolvida por Michel Foucault, com o
intuito de compreender as formas pelas quais o poder se exerce na sociedade.
Foucault propde pensar o poder como algo que atravessa instituicbes, saberes,

praticas e corpos (Rosa, 2014).

Uma das contribuicbes mais importantes de Foucault foi apresentada na segunda
metade da década de 1970, com o conceito de biopolitica, que consiste em um
desdobramento de seus estudos sobre a genealogia do poder, evidenciando as
transformagdes ocorridas ao longo da histéria do Ocidente, quanto as formas de

governar a vida dos individuos na sociedade contemporanea (Rosa, 2014).

Foucault (2014) propde que, a partir do século XVIIl, a biopolitica passe a se configurar
como um processo de normatizacéo da vida, onde o poder soberano materializado no
Estado passa a exercer controle de forma cada vez mais minuciosa sobre a
natalidade, a mortalidade, as doengas e os modos de existéncia, por meio da
instauracao de critérios que definem o que é considerado saudavel, produtivo e normal
dentro de uma légica de governamentalidade, caracterizada pelo direito de "fazer

morrer ou deixar viver".

O conceito de governamentalidade foi desenvolvido por Michel Foucault através de
seu curso ministrado no College de France no dia 01 de fevereiro de 1978. Todavia, é
necessario mencionar que a partir da elaboragao desse conceito torna-se possivel
constatar uma nova maneira de pensar o governo, para além de sua relagdo com o
Estado, mas como forma de conduzir a conduta de diferentes segmentos
populacionais em um determinado territério. Foucault (2011) apresenta sua
concepgao de governamentalidade em sua obra intitulada Microfisica do Poder,
explorando ndo apenas a sua evolug&o historica, mas também evidenciando suas
caracteristicas.
Segundo o autor, governamentalidade consiste em ser:

“O conjunto constituido pelas instituigbes, os procedimentos, analises e

reflexdes, os calculos e as taticas que permitem exercer essa forma bastante
especifica, embora complexa, de poder, que tem por alvo principal a
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populagao, por forma principal de saber a economia politica e por instrumento
técnico essencial os dispositivos de seguranga” (Foucault, 2011, p. 171).

A governamentalidade age nao somente sobre o governo politico do Estado, mas
atinge outras esferas como a familia, a escola e o préprio individuo e dialoga com
outros conceitos como biopolitica e biopoder, em que os corpos eram comandados e
supervisionados pelo Estado e instituicbes (Foucault, 2008; 2011). Segundo o autor,
a governamentalidade tem suas raizes no poder pastoral cristdo que nasce entre os
séculos IV e V d. C., representando certo tipo de poder que se utilizava da fé para
conduzir as vidas de seus discipulos, centrado na figura do pastor que guia e salva o
rebanho (os fiéis). A sua importancia se deve pelo fato de ter introduzido técnicas de
governo individualizadas, como a confissao e a dire¢ao espiritual, que visavam moldar
a conduta das pessoas em nome da salvacao. No entanto, Foucault (2008) também
destacou que entre os séculos XVI-XVII, o Estado passou a conduzir a vida dos

individuos, seus territérios e riquezas.

Foucault (2011) ainda nos mostrou que a partir do século XVIII a governamentalidade
foi se apresentando de forma cada vez mais liberal, tendo em vista que o Estado
passou a se preocupar com 0s processos bioldgicos e sociais, determinando o tipo de
comportamento aceitavel, através de um poder disciplinar que visava socializar os
corpos, objetivando torna-los produtivos por meio de uma anatomo-politica do corpo
(Foucault, 1987). Nesse caso, a governamentalidade teria passado por diversas
modificagdes, no decorrer dos séculos, até algar a sua versao caracterizada pelo

biopoder e sua biopolitica da populagao (Foucault, 1999).

A biopolitica, enquanto certo tipo de governamentalidade, sofreu altera¢cdes ao se
articular com a ascensao do Estado moderno e do capitalismo, a partir do século XIX.
O biopoder se materializa em politicas publicas de saude, instituicbes médicas e
escolares, além de praticas disciplinares que moldam comportamentos individuais.
Inverte a forma de governar, ou seja, “fazer viver e deixar morrer”. Ou seja, a vida da

populagao torna-se objeto direto de gestdo (Rosa, 2014; Foucault, 2011).

A norma é o que pode tanto se aplicar a um corpo que se quer disciplinar
quanto a uma populacdo que se quer regulamentar. A sociedade de
normalizacdo nao &, pois, nessas condigdes, uma espécie de sociedade
disciplinar generalizada cujas instituigdes disciplinares teriam se alastrado e
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finalmente recoberto todo o espago — essa ndo €, acho eu, sendo uma
primeira interpretagao, e insuficiente, da ideia de sociedade de normalizagao
(Foucault, 2000, p. 302).

O conceito de biopolitica dentro da analitica foucaultiana compreende um modo de
governamentalidade, onde a conduta dos individuos € orientada tanto por instituicoes
quanto por si mesmas (Rosa, 2014). Inspirado por essa tradigdo foucaultiana, o
antropologo francés Didier Fassin (2023) propde o conceito de biolegitimidade, para

descrever uma inflexdo contemporanea nas formas de governo da vida (Rosa, 2014).

Para Fassin (2023), o que esta em jogo nas politicas, nas praticas humanitarias,
juridicas e médicas ndo € apenas a administragao biopolitica da vida, mas também a
legitimagcdo moral de determinadas vidas em detrimento de outras. A biolegitimidade,
nao se refere apenas ao poder de fazer viver, mas a atribuicao de valor moral a vida
bioldgica, hierarquizando-a segundo critérios politicos, afetivos ou humanitarios, em
contrapartida dos regimes de verdade, que normatizam condutas, estigmatizando,

patologizando individuos (Foucault, 2014).

Ao articular biopolitica e biolegitimidade, abre-se um campo fértil para pensar como a
vida é n&o apenas governada, mas também valorizada e justificada nos contextos
contemporaneos, conforme ocorre com a epidemia do HIV/AIDS. Enquanto Foucault
(1999) descrevia como o poder moderno se apoiava no saber médico, para governar
populagdes, Fassin (2023) analisava as politicas de saude publica, assim como as
decisbes sobre quem merece proteg¢ao, cuidado e acolhimento. Estas, passam a
serem embasadas em critérios técnicos ou legais, mas também por um julgamento
moral sobre o valor das vidas envolvidas. Nesse sentido, a biolegitimidade se
apresenta como uma dimensao complementar, mas critica, da biopolitica: o que esta
em jogo, ndo € apenas o controle da vida, mas a disputa pelo seu reconhecimento e

validagao (Fassin, 2023).

A sexualidade, nesse contexto, aparece como um vetor central: ao mesmo tempo em
que é objeto de controle e intervengédo, ela também é atravessada por julgamentos
morais, que historicamente associaram o HIV a determinadas populacdes "de risco",
como homens que fazem sexo com homens, profissionais do sexo e usuarios de

drogas injetaveis, desencadeando uma nova versao do racismo de Estado (Foucault,
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2005), sendo que na era contemporanea se apresenta sobre os individuos que vivem
com HIV.

E notdrio que o racismo de Estado atual no atinge as populacdes afetadas pela
infeccao por HIV de forma unanime, visto que pessoas da comunidade LGBTQIAPN+,
assim como pessoas negras e pessoas com 50 anos ou mais, muitas vezes sao

invisibilizadas pelas politicas publicas de saude (UNAIDS, 2017; Foucault, 1996).

Isso nos remete a certa reflexdo conduzida pela ideia de que o publico-alvo, no que
concerne a infecgao por HIV, ainda perpetua sob os homossexuais, profissionais do
sexo e usuarios de drogas injetaveis, levando-nos a crer na existéncia de uma
biopolitica sobre esses individuos, enquanto que pessoas heterossexuais, assim
como, pessoas com faixa etaria de 50 anos ou mais, permanecem invisibilizadas pelo
poder publico, por acharem que tais pessoas tém uma probabilidade menor de se
infectarem pelo virus HIV e/ou por serem menosprezadas quanto a necessidade de

atencao, cuidado, tratamento e acompanhamento (Goffman, 1980; Fassin, 2010).

No campo da saude publica, o HIV/AIDS representa um terreno privilegiado para
observar a operacionalizagao da biopolitica e a emergéncia da biolegitimidade. Desde
o surgimento da epidemia nos anos 1980, as respostas governamentais, tanto
nacionais quanto internacionais, mobilizaram estratégias de vigilancia epidemioldgica,
campanhas educativas, regulacdo comportamental e produgdo de saberes

biomédicos (Fassin, 2023).

Fassin (2023) analisa como determinadas vidas passam a ser percebidas como mais
vulneraveis e, portanto, mais dignas de prote¢ao, revelando as camadas morais que
sustentam a racionalidade biopolitica contemporanea. O combate ao HIV, por
exemplo, ndo é apenas uma questdo de saude publica, mas também de

biolegitimacao de certos corpos e sexualidades.

A distribuicdo de medicamentos antirretrovirais, a promogéao do sexo seguro (com a
oferta gratuita de preservativos) e a ampliagdo do acesso ao diagndstico sdo agdes
que, embora primordiais, muitas vezes operam segundo légicas seletivas: enquanto

alguns segmentos populacionais sao alvo de campanhas massivas e politicas de
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cuidado, outros permanecem invisibilizados, estigmatizados ou culpabilizados por sua
exposi¢cao ao virus, como ocorre com pessoas com 50 anos ou mais, que ainda

enfrentam desafios relacionados ao etarismo (Fassin, 2023; Matias, 2019).

Nesse sentido, a biolegitimidade nos permite pensar criticamente as politicas de
saude sexual ndo apenas como tecnologias de gestado da vida, mas também como
mecanismos de valorizagao diferencial de existéncias. Quais vidas importam? Quais
sexualidades sdo consideradas legitimas? Quais corpos merecem viver? (Fassin,
2023; Foucault, 2010).

Entendendo o duplo desafio social e cultural enfrentado por pessoas na faixa etaria
de 50 anos ou mais vivendo com HIV (PVHIV), € necessario abordar a categoria da
sexualidade (Foucault, 2009) na maturidade. Nesse sentido, € necessario destacar
que a sexualidade vigora como discurso, assim como primeiro dispositivo biopolitico
que atua no que é considerado normal ou ndo. Sendo assim, a sexualidade recebe

uma dimenséao de segredo:

“A sexualidade é, entao, cuidadosamente encerrada. Muda-se para dentro de
casa. A familia conjugal a confisca. E absorve-a, inteiramente, na seriedade
da funcdo de reproduzir. Em torno do sexo, se cala. O casal, legitimo e
procriador, dita a lei. Impde-se como modelo, faz reinar a norma, detém a
verdade, guarda o direito de falar, reservando-se o principio do segredo. No
espago social, como no coragdo de cada moradia, um Unico lugar de
sexualidade reconhecida, mas utilitario e fecundo: o quarto dos pais”
(Foucault, 1999, p. 9).

No Brasil, as politicas publicas de enfrentamento ao HIV/AIDS foram, durante muitos
anos, referéncia para outros paises. A partir da década de 1990, com a consolidacao
do Sistema Unico de Saude — SUS, assim como a pressdo de movimentos sociais e
organizagdes da sociedade civil, o pais adotou uma abordagem que articulava acesso
universal e gratuito aos antirretrovirais, campanhas educativas baseadas nos direitos

humanos e estratégias voltadas a redugao de danos (Brasil, 1996).

As politicas de Reducdo de Danos foram pioneiras ao adotarem uma abordagem
preventiva na incidéncia do HIV/Aids no Brasil, através da experiéncia conduzida por
um conjunto de epidemiologistas no municipio de Santos/SP a partir da segunda

metade da década de 1980 (Rosa, 2014). Diante da alta incidéncia do HIV/aids nessa
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cidade portuaria, decorrente nao apenas de relagdes sexuais, mas também do uso de
substancias psicoativas de forma intravenosa, em especial, da cocaina injetada, esses
epidemiologistas passaram a adotar estratégias voltadas a redugédo dos prejuizos
causados por esse tipo de conduta, ofertando kits que continham seringas, garruchas,
alcool, preservativos, dentre outros produtos que reduzem significativamente as

chances de contagio, mitigando, portanto, a sua disseminagao (Rosa, 2014).

Embora tenha surgido através das politicas de prevencéo conduzidas pelo Ministério
da Saude e, posteriormente, por meio das Secretarias de Saude dos mais distintos
Estados brasileiros, a Redugao de Danos paulatinamente foi sendo deslocada para a
area da saude mental, ensejando o surgimento dos chamados Centros de Atencao
Psicossocial para Alcool e outras Drogas — CAPS/AD, criados em 2002, como parte

da Reforma Psiquiatrica ocorrida no Brasil (Rosa, 2014).

Nao obstante, € necessario mencionar, que a Redug¢ao de Danos nasce no Reino
Unido em 1926, através do Relatdério Rolleston que estabelece o uso da metadona na
incidéncia do consumo compulsivo de heroina, que se apresentava como um
problema publico a época. Todavia, essa politica publica sé chega no Brasil a partir
da década de 1989 (Rosa, 2014).

A epidemia da Aids foi responsavel por inumeras estratégias elaboradas por diversos
paises, com o intuito de conter o avango da doenga em todo o mundo. Nesse contexto,
houve a criagao da Politica de Redugao de Danos - PRD, de acordo com Nardi, Rigoni
(2009), inicialmente desenvolvida em alguns paises da Europa (Reino Unido,
Holanda, Suiga), na década de 1980, assim como os Estados Unidos, Australia e
Canada (Domanico, 2006).

A reducao de danos teve por objetivo minimizar o avango da epidemia do HIV e Aids,
nas populagdes consideradas vulneraveis, como os usuarios de drogas injetaveis
(UDI), através das trocas de seringas usadas por seringas novas e descartaveis. Essa
medida ndo apenas serviria para conter o indice de transmissao do virus HIV, mas
também o de hepatite B (Nardi, Rigoni, 2009).
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Nardi e Rigoni (2009) relatam que, no Brasil, a cidade de Santos, no Estado de Sao
Paulo, foi pioneira em 1989 quanto a questao da implantagédo da Politica de Redugao
de Danos, seguida por Salvador (BA) em 1995. Em Porto Alegre, a PRD oi iniciada
em 1996. Apesar da proposta de a Politica de Reducédo de Danos minimizar o avango
da epidemia da Aids, ofertando trocas de seringas descartaveis, assim como
oferecendo insumos como preservativos e “cachimbos”, utilizando-se até mesmo de
dois dos principios do SUS, a universalidade (direito de acesso aos servigos de saude,
sem distingdo de raga, género, idade) e a equidade (acesso aos servigos de saude
respeitando as vulnerabilidades, sejam elas de carater econdmico, social e/ou fisico)
(Brasil, 1988). O Estado de Sao Paulo teve a sua Politica de Redugao de Danos

suspensa, em 1994, por uma ordem da equipe ministerial (Domanico, 2006).

Essa politica foi celebrada como exemplo de uma biopolitica progressista, voltada ao
lema "fazer viver" em sua dimensdao ampliada, comprometida com o cuidado da
populacdo, especialmente de grupos historicamente marginalizados. Contudo, é
possivel identificar o funcionamento da biolegitimidade em determinadas populagdes,
tais como: mulheres, criangas e casais sorodiscordantes, que passaram a ser
mobilizadas como imagens legitimas de vitimas, enquanto outras, como homens que
fazem sexo com homens, pessoas trans, travestis, trabalhadores do sexo e usuarios
de drogas injetaveis, continuaram a ser alvo de estigmas, controle e responsabilizagéo
moral, assim como pessoas na faixa etaria de 50 anos ou mais (Fassin, 2023;
Gugliotti, 2024; Goffman, 1980).

A aplicabilidade da Politica de Reducédo de Danos as pessoas com mais de 50 anos
que vivem com HIV é sistematicamente negligenciada, revelando os mecanismos
biopoliticos, que determinam quais corpos merecem visibilidade, cuidado e
investimento, e quais permanecem fora do horizonte das politicas de vida, em
decorréncia do etarismo e o estigma por ser uma pessoa que vive com HIV (Nardi,
Rigoni, 2009; Goldenberg, 2021; Foucault, 2009).

O reconhecimento do direito a vida e ao tratamento nao foi igualmente distribuido,
sendo mediado por discursos morais, que hierarquizam sexualidades, estilos de vida

e performances de género. Nos ultimos anos, esse quadro se complexificou ainda
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mais com o crescimento de uma moralidade conservadora nas politicas publicas
(Gugliotti, 2024; Matias, 2022).

Os desafios para o enfrentamento ao HIV/AIDS no Brasil ndo se restringem
exclusivamente a dimensao econdmica. Ha um aspecto importante do ponto
de vista da “agenda de valores”: além da instrumentalizag&o da crise politica,
fomentaram-se anseios difusos e construiram-se “antiagendas” que
passaram a questionar categorias como o “género”, a “diversidade sexual’ e
a “reducéo de danos”, historicamente centrais a prevengao do HIV no Brasil
(Agostini et al, 2019, p. 4601).

As campanhas voltadas para a prevengao do HIV passaram a sofrer censura ou
esvaziamento, especialmente aquelas que abordavam de forma direta o sexo entre
homens, a vivéncia trans ou o trabalho sexual. Com isso, parte das a¢des educativas
foi substituida por estratégias genéricas e descontextualizadas, enfraquecendo a
eficacia das politicas de prevencgao justamente entre os grupos mais vulnerabilizados
(Machado, 2005; Machiesqui, 2010). Aqui, a biolegitimidade opera negativamente:
certas vidas deixam de ser percebidas como dignas de cuidado e passam a ser
geridas por meio da negacéao, do silenciamento ou da culpabilizagcao (Fassin, 2023;
Gugliotti, 2024; Matias, 2022).

Dessa forma, ao se aplicar a analitica foucaultiana amparada na nogao de biopolitica
em dialogo com a critica moral proposta por Fassin (2023), torna-se possivel desvelar
como o cuidado com a vida nas politicas publicas brasileiras ndo € somente uma
questao técnica, mas também um campo de disputa simbdlica e politica sobre o valor
das existéncias a partir de seus diferentes modos de vida. As politicas de HIV/AIDS,
nesse sentido, nos permitem ver com clareza como a sexualidade se inscreve nos
jogos de poder e nas hierarquias de legitimidade que estruturam o campo da saude
publica (Foucault, 2010).

3.1 O VIVER COM O HIV NA MATURIDADE

Ao retratarmos as historias de vida de interlocutores na faixa etaria de 50 aos ou mais
que vivem com HIV, observa-se similaridades entre si, assim como, existem varias
discrepancias. Dentre elas, constata-se uma discrepancia entre a historia de vida de
Felisberto, que vive uma unido homoafetiva ha 13 anos, mesmo diagnosticado com o

HIV, em relacdo ao discurso de Grabois (2011), pois, segundo o autor, a
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homossexualidade em si esta fadada a um envelhecimento solitario, como uma forma
de punicdo, em decorréncia a um comportamento desviante, a uma dissidéncia

sexual.

Os conceitos convencionais do que devemos ser na légica temporal biografica diz
muito sobre a sexualidade dos dias atuais, visto que ainda lidamos com pré-conceitos,
de que a felicidade é restrita as relagdes heterossexuais. Além disso, a pressao
familiar em nao aceitar a orientacdo sexual e incentivar a heterossexualidade, assim
como a formacédo da familia tradicional interfere para que o estigma perpetue
(Goffman, 1980).

Grabois (2011), em seu estudo, nos remete a reflexdo quanto a concepgao errénea
de um de seus interlocutores (diga-se de passagem, homossexual), de que o fato de
ter mantido um casamento heterossexual por muitos anos evitou que ele fosse
infectado com o virus HIV, em comparagédo aos seus amigos homossexuais. Em sua
concepgao, muitas pessoas ainda associam e estigmatizam o HIV e a AIDS a

homossexualidade.

Grabois (2011) nos convida a reflexdo critica sobre essa percepcdo, que é
compartilhada por muitos individuos, que ainda perpetua quanto a ideia de que o HIV
e a AIDS é "coisa de homossexual", como se somente esse publico fosse susceptivel

a ser infectado pelo virus e responsavel pela propagacao da AIDS.

Essa visao equivocada de um interlocutor homossexual do estudo de Grabois (2011),
que acreditava que seu casamento heterossexual o protegia da infecgao, revela uma
internalizagdo do estigma, como se a homossexualidade, por si s6, implicasse maior
risco de infeccéo por virus HIV. Contudo, tal concepc¢ao revela-se equivocada quando
confrontada com as trajetérias de vida de Dona Carmelita e Dona Joaquina,
interlocutoras desta pesquisa, cujas experiéncias evidenciam a vulnerabilidade

estrutural de mulheres em relagdes heteronormativas (Gugliotti, 2024).

Ambas foram infectadas pelo HIV por meio de seus parceiros estaveis, sendo que
Dona Carmelita descobriu sua soropositividade apds mais de trés décadas de
casamento, e Dona Joaquina também atribui a infeccdo ao seu companheiro, o que

nos remete a uma légica de confianga e monogamia presumida, desmontando a l6gica
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biomoral que associa a soropositividade a promiscuidade ou a irresponsabilidade
individual (Matias, 2019; Gugliotti, 2024).

Essas narrativas desestabilizam discursos que individualizam a responsabilidade pela
prevencgao, ignorando os marcadores sociais de género e a assimetria nas relagoes
afetivo-sexuais, expondo ainda de forma contundente os limites de uma racionalidade
biomédica que, sob o discurso da prevencao, opera dispositivos de biopoder
(Foucault, 2005), deslocando para o corpo feminino a responsabilidade pela gestao

da prépria saude.

A experiéncia dessas mulheres revela como o HIV e a Aids se inserem no corpo como
marcador de falha moral, principalmente quando esse corpo € feminino. Isso nos
remete a reflexdo de que a politica da vida ndo somente regula, mas também maneja

o siléncio e produz subjetividades (Foucault, 2005).

Durante as entrevistas, constatou-se que todos os interlocutores foram diagnosticados
por infeccao por HIV apds os 26 anos de idade, sendo que apenas uma interlocutora
teve o diagndstico aos 56 anos (Dona Carmelita), e todos enfrentam ou enfrentaram
o processo de envelhecer vivendo com o HIV. Uso o termo “enfrentaram” em respeito
a interlocutora Dona Joaquina, que veio a falecer meses apds ter concordado em
participar desta pesquisa. Esses dados, em relacdo a idade de diagnostico dos
interlocutores, demonstra uma contradicdo quanto a faixa etaria mencionada em
inimeras estatisticas do Ministério da Saude, que ainda afirma a prevaléncia da
infeccdo por HIV em pessoas da faixa etaria de 15 a 25 anos, ou seja, um publico

mais jovem (Brasil, 2024).

Dentre as similaridades entre os interlocutores esta a forma como contrairam o HIV,
visto que todos afirmam ter sido por via sexual, com parceiros fixos, ou seja, relagdes
afetivo-conjugais estaveis, destoando qualquer indicio de compartilhamento de
seringas e agulhas, por uso de drogas injetaveis, além de nao terem tido nenhum
envolvimento sexual com profissionais do sexo. Essa narrativa reconfigura o
imaginario social historicamente vinculado a epidemia, ao se afastar de categorias
estigmatizadas como os usuarios de drogas injetaveis e profissionais do sexo,

deslocando a atencdo para o ambito das relacdes heteronormativas, na medida em



86

que é demonstrada a complexidade dos regimes de verdade em torno da transmissao
do HIV (Foucault, 2010).

Outra similaridade entre os entrevistados foi a ndo aceitagdo quanto ao diagndstico
de infecgdo por HIV e a ndo adesdo imediata ao tratamento. Essa negagédo ao
diagndstico é presumivel, visto que o HIV, em si, carrega um estigma concomitante a
sexualidade, moral, condutas e comportamentos. A n&o aceitagdo quanto ao
diagnostico reflete os significados sociais negativos associados ao HIV, mas também
nos remete a reflexdo quanto aos aspectos socioecondémicos, emocionais e/ou
educacionais do individuo, que dificultam a compreensao do diagndstico ou o acesso

ao tratamento.

Com isso, constata-se que a recusa em aceitar o fato de ter que iniciar o tratamento
para controle da infeccdo por HIV ndo deve ser vista como ignorancia ou
irresponsabilidade por parte dos individuos, e, sim, como o resultado de um processo
complexo que envolve o medo, o estigma, a biopolitica e, ao mesmo tempo, a
biolegitimidade (Foucault, 2010; Fassin, 2023).

Sob a perspectiva da biopolitica, a ndo adesao ao tratamento representa um ato de
resisténcia, no que tange ao controle do Estado sobre a gestdo da vida do individuo
(Foucault, 2010). De acordo com suas falas, todos eles sofreram um impacto ao
receberem o diagndstico e sé conseguiram iniciar o tratamento apds terem recebido
0 apoio de familiares, colegas de trabalho e/ou de um integrante de alguma igreja,
diga-se de passagem, evangélica (Informagéo verbal por parte dos interlocutores,
2024).

Percebe-se que o papel da religido para parte das pessoas que vivem com HIV é o de
ressignificar suas vidas, sendo um espag¢o de acolhimento. Sociologicamente, a
religido se apresenta como uma das formas de pertencimento desde os estudos de
Durkheim (1996). Além disso, ha ainda a construgdo de uma identidade do sujeito
soropositivo. Em dialogo com Pierre Bourdieu (1996), podemos pensar a religido,
como um campo que prové reconhecimento social. Em consideragéo as pessoas que
vivem com HIV, marcadas por varios estigmas (género, raga e orientagao sexual), a
insercdo desses individuos em uma comunidade religiosa se apresenta como uma

resisténcia simbdlica frente a patologizagao.
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Em continuidade a analise das histérias de vida dos interlocutores, € possivel
constatar que todos os entrevistados relataram que suas vidas sofreram diversas
mudancgas, e seus pensamentos de como veem a vida e a morte também mudaram.
Felisberto aprendeu a cuidar mais dele; Josivaldo relata que o HIV deu um novo
significado em sua vida, um novo “norte” e que o transformou em um grande defensor
na luta pela vida entre os portadores do HIV; Dona Carmelita e Dona Joaquina
aprenderam que “vale a pena lutar”. Eles ndo tém mais a concepgao de que viver com
o HIV seja uma sentenga de morte, pois passaram a cuidar mais de sua saude, tanto
do corpo quanto da saude mental; passaram a valorizar mais a vida (Gugliotti, 2024;
Matias, 2019).

Essa percepcdo e valorizacdo a vida por parte dos interlocutores nos remete aos
pensamentos de Foucault (2009) e Bauman (2021). Foucault (2009) enfatiza os
regimes de controle, estigma e exclusdo, quem € merecedor de receber saude ou néo;
enquanto Bauman (2021), através de sua obra Modernidade Liquida, discute o medo

da exclusdo como um dos afetos centrais da vida contemporanea.

Em dialogo com esses dois autores, o relato dos interlocutores desta pesquisa
evidencia que as experiéncias das pessoas com 50 anos ou mais portadores do HIV
mostram que a vivéncia com o virus vai muito além da dimensao biomédica. Trata-se
de uma reconstrucdo de sentidos, valorizando a vida das PVHIV e combatendo
discursos que foram historicamente construidos de quem merece viver e de quem

deve ser silenciado (Foucault, 2009; Goffman, 1980; Bauman, 2021).

Ao serem questionados com a pergunta: “Sofre ou ja sofreu algum tipo de
discriminagao por serem portadores do HIV e qual?”, Felisberto afirmou nao ter sofrido
discriminagao por ser portador e, sim, quanto a sua homossexualidade. Josivaldo,
assim como Felibserto, também sofreu discriminagdo devido a sua
homossexualidade, mas ele se autodiscriminou por ser um profissional de saude e ter
sido infectado pelo HIV e, na sua concepgao, essa situagao seria algo inadmissivel.
As interlocutoras Dona Carmelita e Dona Joaquina afirmam nao terem sofrido nenhum
tipo de preconceito por parte dos filhos, que sabiam da sua condicdo. Contudo, ambas
sempre usaram o “manejo do segredo”, como um meio de defesa. Dona Carmelita
nunca expds o diagndstico para seus irmaos, amigos e membros da igreja do qual faz

parte. Dona Joaquina mudava as embalagens dos medicamentos antirretrovirais
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quando participava de encontros da igreja, conforme relatou em um contexto fora da

entrevista por mim realizada.

Nesse caso, a pergunta “Sofre ou ja sofreu algum tipo de discriminagéo por ser
portador do HIV?” nos evoca as experiéncias individuais de preconceito, mecanismos
de controle e de exclusdo que operam sobre os corpos e as suas vidas dos

interlocutores (Foucault, 2009).

Segundo a perspectiva biopolitica de Foucault (2009), pessoas da faixa etaria de 50
anos ou mais que vivem com HIV tém seus corpos regulados e monitorados através
da medicalizag¢ao e na normatizagao dos corpos, transformando-as em indicadores de
desvio social e discriminagao. A governamentalidade sobre os corpos dos individuos
revela que a medicalizag&o seleciona, regulando a quem se permite viver e sob quais
condic¢des (Foucault, 2009; Goffman, 1980).

Em contrapartida da biopolitica, Fassin (2023), através de sua concepcado de
biolegitimidade, afirma que ao mesmo tempo em que as pessoas que vivem com HIV
tém acesso a tratamento e politicas de saude garantindo-lhes a vida, elas continuam
tendo suas vidas sociais, assim como sua participacdo na sociedade e seus direitos
quanto ao respeito e a visibilidade comprometidos, muitas vezes negados,

perpetuando julgamentos morais.

Mesmo com o enfrentamento de estigmas, discriminacao e etarismo, os interlocutores
desta pesquisa afirmaram que, apds o diagnéstico de infec¢ao por HIV, aprenderam
a importancia de cuidar de sua saude, de cuidar de si mesmos, de ter responsabilidade
sobre si mesmos, valorizar cada conquista e se sentirem uteis, bem como capazes de
realizar feitos. Esses sujeitos passaram a ocupar um lugar de legitimidade moral e
dignas de atengao (Fassin, 2023; Matias, 2019; Gugliotti, 2024).

Quanto aos planos de vida e os sonhos, os interlocutores demonstraram opinides
diversas. Felisberto tem o desejo e sonho de se aposentar para cuidar melhor de sua
saude. Josivaldo sonha em continuar viver bem, com saude e disposicdo para
continuar trabalhando como Conselheiro Estadual de Saude no estado do Espirito
Santo. Dona Carmelita ainda deseja viajar e conhecer o mundo, almejando encontrar
um companheiro, ao mesmo tempo que, deseja ter saude para cuidar da mée com

Alzheimer e do irm&o, que se encontra acamado. Dona Joaquina expde seu desejo
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quanto a cura da Aids e do cancer. Entretanto, como foi dito anteriormente, a

interlocutora veio a falecer meses apds ser entrevistada.

Os relatos dos interlocutores nos remetem a reflexdo sob a perspectiva da
biolegitimidade de Fassin (2023) que, apesar de expressarem seus planos e sonhos
para o futuro, suas aspiragdes Ihes exigem resiliéncia, resisténcia e compromisso com
a propria vulnerabilidade marcada pelo diagnéstico de infecgdo por HIV. E uma forma
diferente de viver a vida, que esta condicionada ndo somente a um diagndstico, como

a capacidade de tornar sua situag¢ao algo produtivo e social (Fassin, 2023).

Felisberto relatou que viver com HIV na maturidade é uma “coisa normal”. Em sua
concepgao, € uma doenca encarada com naturalidade, como se fosse uma outra
qualquer (Felisberto, abril, 2024). Josivaldo afirmou que, atualmente, ele vive tranquilo
com o seu diagnostico e que ndo sofre mais com o medo da morte. A maturidade e os
anos de tratamento Ihe trouxeram mais clareza e conhecimento sobre o assunto,
entendendo hoje mais profundamente sobre as politicas de controle da propagagao
do HIV e Aids no Brasil.

Dona Carmelita relatou que lida com a questdo da maturidade e do envelhecimento
com normalidade e naturalidade, ja que vive com o HIV ha 12 anos, sabendo que o
virus esta indetectavel, assim como os demais interlocutores, porém continua
acreditando em dias melhores. Dona Joaquina relatou que a maturidade lhe deu uma
consciéncia e senso de responsabilidade para com ela mesma e com as outras
pessoas, neste caso, um possivel companheiro. Como a interlocutora nunca aceitou

0 uso do preservativo durante as relagdes sexuais, ela resolveu abster-se do sexo.

Os relatos de Felisberto, Josivaldo, Dona Carmelita e Dona Joaquina demonstram que
esses sujeitos vivem o HIV na maturidade com responsabilidade, naturalidade,
controle sobre si, o que nos remete a perspectiva foucaultiana de
governamentalidade, onde os individuos internalizam dispositivos de poder e geram
suas proprias vidas. Quando Felisberto e Dona Carmelita afirmaram que encaram o
HIV com normalidade, eles estdo desestigmatizando a doenga. Nao obstante, ao
demonstrar familiaridade com as politicas de controle do HIV, Josivaldo mostrou que

o saber biomédico pode ser convertido em um saber de si, onde a informacéao
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transforma o sujeito em um ser responsavel que cuida de si na medida em que cuida
dos outros (Foucault, 2009).

Ao decidir pela abstinéncia sexual como forma de proteger o outro, Dona Joaquina
revelou um cuidado de si e dos outros, pois, ela renuncia a sexualidade com o objetivo
de evitar um dano ao seu possivel parceiro sexual (Foucault, 2009). Esses relatos se
apresentam como experiéncias individuais com o virus HIV, assim como demonstram
que o processo de envelhecer vivendo com o virus torna os interlocutores sujeitos
vigilantes de si e dos outros, ao mesmo instante que procuram por formas de viver
com o virus (Foucault, 2009; Butler, 2016).

Durante as entrevistas, ao abordar sobre os desafios enfrentados apds o diagnéstico
de HIV, as respostas foram dispares, visto que na concepcao de Felisberto e Dona
Joaquina, os desafios consistem na aceitagao do tratamento, na ades&o ao tratamento
e descrevem as dificuldades do adoecimento (Informacéo verbal por parte dos

interlocutores, abril-maio, 2024).

Felisberto também enfatizou o medo de ndo se aposentar, sendo este um dos seus
maiores sonhos, pois a aposentadoria seria vivida para o cuidado com a sua saude,
com mais dedicacdo. Todavia, além de enfrentar diariamente com o HIV, Dona
Joaquina ainda enfrentou um cancer, a retirada de um dos rins, diversas sessodes de

hemodialise, conforme ela me relatou em um momento fora da entrevista.

Entretanto, Dona Carmelita e Josivaldo afirmaram que o diagndstico foi um impacto
em suas vidas, mas apesar dos problemas enfrentados, foram resilientes, superando
as dificuldades. Inclusive, Josivaldo afirmou que o diagnéstico de infec¢ao por HIV Ihe
trouxe “beneficios” (Silva; Pereira, 2024). Essa afirmagdo em relagdo aos eventuais
beneficios trazidos pelo HIV remonta o texto escrito por Beto Volpe (2016), que vive
com HIV ha 36 anos, na contracapa de seu livro intitulado Morte e Vida Posithiva:

“A infecgdo pelo HIV me proporcionou a oportunidade de reescrever minha
histéria, de mudar meus caminhos, de ser melhor. Se hoje consigo dormir
tranquilo é porque o fago com orgulho do dia que tive e das atitudes que
tomei. Pode parecer estranho, mas se houver um porteiro no céu e ele
perguntar qual a melhor coisa que me aconteceu em vida, ndo hesitarei em
responder que foi ter me infectado com o HIV. Apesar de todas as dificuldades
e de todas as perdas, foi o virus que me tirou da mediocridade em que vivia
e deu sentido a minha vida”.
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Esse ato de ressignificar, descrito tanto por Volpe (2016) quanto pelos interlocutores
desta pesquisa, demonstra que o HIV deu um novo sentido as suas vidas, deu-lhes
deu um novo propdsito, fazendo com que olhassem para as coisas ao seu redor com
outra dimensao de valores, mesmo que tenham enfrentado e ainda enfrentem varios
percal¢os durante todos esses anos vividos com o diagndstico de infecgao por HIV
(Gugliotti, 2024).

Durante as entrevistas, foi possivel constatar que apesar de terem o diagndstico de
infeccdo por HIV, os interlocutores com faixa etaria de 50 anos ou mais ainda
experienciam uma vida erético-afetiva ou tém a pretensdo em ter alguma (Guliotti,
2024; Matias, 2019). Ao serem indagados sobre 0 que pensam das politicas publicas
brasileiras relacionadas ao acesso a informacao sobre HIV e AIDS, assim como a
opinido sobre as campanhas de prevencgao contra o HIV/AIDS, constatou-se que as
respostas das interlocutoras Dona Carmelita e Dona Joaquina apresentaram
dificuldades de entendimento acerca do que seria uma politica publica, em virtude do
grau de instrugao, visto que ambas possuem a 42 série do ensino fundamental. Essa
realidade somente enfatiza a ¢6tica de Rissardo, Furlan e Aguiar (2009) de que a
auséncia e/ou ineficiéncia de informacao clara e objetiva sobre infecgbes sexualmente
transmissiveis, incluindo o HIV, seria um marcador que influencia na propagacgao do

virus e no estigma com relagao as pessoas que vivem com HIV (Gofman, 1980).

As trajetorias de vida de Felisberto, Josivaldo, Dona Carmelita e Dona Joaquina
revelam que viver com o HIV aos 50 anos ou mais nao os exclui da possibilidade de
experiéncias erotico-afetivas e/ou vinculos afetivos. No entanto, a presenca do
estigma associado a soropositividade e a maturidade exige dos interlocutores,

constantes operacgdes de gerenciamento identitario (Goffman, 1980).

Felisberto (56 anos) e Josivaldo (54 anos) optaram por relagdes estaveis, a fim de
reafirmar uma performance normativa da afetividade, ressignificando sua condig¢ao
sorolégica. Dona Carmelita (68 anos) enfatiza o "segredo" (Foucault, 2009) quanto a
sua soropositividade como uma técnica de manejo do estigma, evitando a rotulagcao

estigmatizante que poderia comprometer suas interagdes (Goffman, 1980).
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Enquanto Dona Joaquina (66 anos), ao escolher pelo celibato como uma forma de
evitar a exposi¢ao sobre si mesma, nos remete a reflexao quanto a obra A velhice de
Simone de Beauvoir (1970), em que a autora enfatiza a marginalizagdo da mulher
madura ou “envelhecida”, excluida pelo fato ser do género feminino, pela sua idade e
pela sua sexualidade, visto que ainda vivemos a cultura de que a sexualidade feminina
se encontra atrelada apenas para fins reprodutivos e, quando associada ao prazer,
torna-se estigmatiza (Goldenberg, 2021; Gugliotti, 2024; Goffman, 1980; Foucault,
2010).

‘[...] embora as entrevistas e as estatisticas, para além dos estigmas,
demonstrem que pessoas acima de 50 experienciam a vida sexual e afetiva,
observamos a invisibilidade de politicas publicas demonstrada nas pegas
publicitarias, que ndo contemplam as pessoas com 50 anos ou mais, numa
demonstragdo de que a biolegitimidade, “que é a legitimidade da vida, ou
seja, o reconhecimento da vida biolégica como um bem supremo” (Fassin
2023, p.23), também é uma questao ao se observar as trajetorias de pessoas
acima de 50 anos portadoras do virus HIV” (Silva, Pereira, 2024, p. 14).

Em sintese, apesar de enfrentarem cotidianamente os efeitos da estigmatizagéo
social, pessoas com 50 anos ou mais que vivem com HIV mantém vidas afetivas,
sexuais e eroticas ativas. Ainda que esse perfil geracional seja negligenciado em
algumas campanhas nacionais de prevencao e informacéo sobre IST’s, incluindo
HIV/AIDS realizadas pelo Ministério da Saude, tais pessoas que vivem com HIV
reivindicam o seu direito pela busca de novos vinculos amorosos e/ou erotico-afetivos,
reinventando praticas de afeto, erotismo, assim como, resistindo quanto a exclusao
simbdlica, enfrentando estigmas tais como aqueles como analisado por Goffman
(1980).

Nesse contexto, o viver amoroso das PVHIV com 50 anos ou mais desafia os
discursos normativos que vinculam juventude, saude e sexualidade como requisitos

exclusivos da vida afetiva legitima (Foucault, 2010).
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CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo compreender os principais desafios
enfrentados, no cotidiano, por pessoas com mais de 50 anos de idade diagnosticadas
com HIV/AIDS. Entre os quatro participantes da pesquisa, trés receberam o
diagndstico antes dos 50 anos e convivem com o virus ha mais de duas décadas,
enquanto uma interlocutora foi diagnosticada apds os 50 anos e vive com o HIV ha 12

anos.

Conforme os dados levantados, observou-se que o recebimento do diagnéstico teve
um impacto emocional significativo sobre os participantes, manifestado por
sentimentos de negag¢ao, medo e apreensao, sendo que, em um dos casos, houve
tentativa de autoexterminio. De modo geral, nenhum dos interlocutores iniciou o
tratamento de forma imediata, uma vez que interpretaram o diagndstico como uma
"sentenca de morte". Tal percepcéo se deve, em grande medida, ao conhecimento
limitado que possuiam a época, o qual associava a infeccdo pelo HIV a uma
expectativa de vida reduzida e a utilizagcdo de medicamentos antirretrovirais com

efeitos adversos intensos, o que dificultava a adesao ao tratamento.

Entre os participantes, uma interlocutora foi categérica ao afirmar que se posicionava
completamente contraria ao uso de preservativos nas relacdes sexuais com seu
parceiro, a época do diagnostico. Outra interlocutora, além de enfrentar o desafio de
conviver com o HIV, teve de lidar simultaneamente com a doencga do esposo e com a
incerteza quanto a uma possivel "traicdo" por parte dele, considerando que

mantinham uma unido conjugal por mais de trinta anos.

Apesar das adversidades iniciais, todos os participantes relataram, de forma enfatica,
que, apdés o inicio do tratamento, foram capazes de realizar normalmente suas
atividades cotidianas, como exercer ocupacodes laborais, cuidar da propria saude e
frequentar espacos de pratica religiosa — com exceg¢ao de um interlocutor, que se
identifica como deista, ou seja, alguém que acredita em Deus, mas nao segue
nenhuma doutrina religiosa institucionalizada. Os relatos também evidenciam a
presenca de suporte familiar continuo até o momento atual e, em alguns casos, 0

apoio de seus companheiros.
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De acordo com os relatos obtidos nas entrevistas, observou-se que os interlocutores
mantém projetos de vida e aspiram a concretizagdo de sonhos pessoais. Ainda que
estejam cientes de sua condi¢do soroldgica e apresentem carga viral indetectavel, o
que implica na ndo transmissibilidade do virus, muitos ainda adotam estratégias para
manter seu diagndstico em sigilo, com o objetivo de evitar ou atenuar possiveis

experiéncias de estigmatizacao e discriminagao social.

No que se refere a dimensao sexual e/ou eroético-afetiva, uma das participantes optou
pela abstinéncia sexual, justificando sua escolha pela aversao ao uso do preservativo.
Ja outra entrevistada manifesta o desejo de estabelecer uma relagao afetiva, embora
reconhega as dificuldades envolvidas na revelagéo de sua condigdo soroldgica a um

possivel parceiro, sobretudo diante do medo da rejeicdo e da exposigéo publica.

Quanto a percepgao que os interlocutores tém a respeito das campanhas publicitarias
voltadas para a prevengéao das infecgbes sexualmente transmissiveis, dentre elas, o
HIV, acreditam que tais campanhas revelam uma fragilidade no recorte etario e uma
certa invisibilidade no que concerne as pessoas com 50 anos ou mais enquanto
sujeitos susceptiveis a infecgao, reforcando estigmas ao perpetuar o conceito de que
a juventude ainda se manifesta como o principal grupo de risco, negligenciando outras
faixas etéarias, conforme os conceitos de desvio e estigma, discutidos respectivamente

por socidlogos como Howard Becker (2008) e Erving Goffman (1980).

Desse modo, a presente pesquisa alcangou seus objetivos ao evidenciar que a
experiéncia de viver com o diagnéstico de HIV ndo se restringe a populagao jovem. A
faixa etaria, outrora concebida como marcador de risco ou de imunidade simbdlica,
revela-se insuficiente para delimitar a vulnerabilidade frente ao virus. Concluimos que,
com o advento e a eficacia da terapia antirretroviral, o HIV deixou de representar uma
sentenca de morte para tornar-se parte de um novo regime de vida. Assim, o
diagndstico passou a demandar ressignificagdes sociais e existenciais, sobretudo
entre pessoas com 50 anos ou mais, cuja vivéncia com o virus desafia normas etarias
e estigmas, reposicionando a maturidade e o envelhecimento como campos legitimos

de exercicios da sexualidade, dos afetos, de um novo amor e do cuidado de si.
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A auséncia de representatividade nas campanhas publicitarias de politicas publicas
voltadas para a populagao de 50 anos ou mais demonstra que esse perfil geracional
permanece existindo e reivindicando seu lugar tanto nos discursos, quanto nas
praticas de saude no enfrentamento ao HIV no Brasil e, em especial, no Estado do

Espirito Santo.
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ANEXO A: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa “HIV na
maturidade: enfrentamento da infec¢cao pés-diagnostico por pessoas com 50
anos ou mais”, com o intuito compreender os principais desafios enfrentados
cotidianamente por pessoas diagnosticadas com HIV/AIDS que possuam mais de 50
anos de idade. Sua participacado podera ajudar a compreender a trajetoria de vida da
pessoa com 50 anos ou mais que vive com o HIV no dia a dia.

RISCOS E BENEFICIOS: A pesquisa pode ocasionar riscos de desconforto e
constrangimento, pois vocé sera solicitado a falar de situagdes de sua vivéncia em
uma entrevista presencial gravada. Para minimizar os riscos de desconforto e
constrangimento, a entrevista sera realizada em local reservado (residéncia do sujeito
de pesquisa). Os seus dados nao serao identificados para fins de publicagdo. Durante
a pesquisa tera toda liberdade de fazer qualquer pergunta ou questionamento sobre
o0 assunto pesquisado. Suas respostas serao tratadas de forma confidencial, isto
significa que, em nenhum momento do estudo, o seu nome sera divulgado, ou
qualquer forma que permita sua identificacdo. Os dados serdao armazenados em
nuvem no computador do pesquisador, de forma codificada, sem nome do
participante, ou de informagdes que permitam identifica-lo. Caso, em algum momento
vocé se sinta pouco a vontade ou constrangido podera interromper sua resposta e/ou
participacdo, sem a necessidade de explicar o motivo. O participante recebera como
beneficio direto o esclarecimento sobre os locais de atendimento e apoio psicossocial
gratuito nos municipios da Grande Vitéria — ES para os portadores de HIV/AIDS, além
de que sua participagcao podera auxiliar as gestdes de politicas publicas a investirem
nas acoes de prevengao e enfrentamento do HIV/AIDS ao publico dos 50 anos ou
mais.

Rubrica do Participante da Pesquisa Rubrica do Pesquisador

CUSTOS DA PARTICIPAGAO, RESSARCIMENTO E INDENIZAGAO POR
EVENTUAIS DANOS: Sua participacdo nao |he trara nenhum custo adicional. Os
custos sao de responsabilidade do pesquisador. Caso o participante da pesquisa
venha a sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participacao previsto ou néo
neste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tera direito a indenizagao, por
parte do pesquisador e da instituicdo envolvida na pesquisa em qualquer fase da
pesquisa. Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou
interromper a participagdo a qualquer momento. A sua participagéo é voluntaria e a
recusa em participar nao ira acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios.

CONTATO: Em caso de duvidas referentes a pesquisa, o Sr. (a) podera realizar
contato com o responsavel pela pesquisa: Fabiola Ferreira da Silva — (27) 99267-1584
— E-mail: fafahucam@gmail.com. Av. Santa Leopoldina, 2200 — 62 etapa — Coqueiral
de Itaparica — Vila Velha — ES. O (A) Sr. (a) podera também entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Vila Velha (CEP/UVYV) situado no
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Prédio INOTEC, na Avenida Comissario José Dantas de Melo, n® 21, Boa Vista, Vila
Velha - ES através do E-mail: cep@uvv.br ou pelo telefone: Telefone: (27) 3421-
2063. O CEP/UVV tem a funcao de analisar projetos de pesquisa visando a protegao
dos participantes através de padrdes éticos nacionais e internacionais, com horario
de funcionamento de segunda a quinta-feira, das 08:00 as 11:00 h. Declaro que fui
verbalmente informado e esclarecido sobre o presente documento, entendendo todos
os termos acima exposto, e que voluntariamente aceito participar deste estudo.
Também declaro ter recebido uma cépia deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, de igual teor, assinada pelo (a) pesquisador (a) principal ou seu
representante, rubricada em todas as paginas.

LOCAL, DATA

Participante da pesquisa/Responsavel legal

Na qualidade de pesquisador responsavel pela pesquisa “HIV na maturidade: o
enfrentamento da infecgao pds-diagndstico por pessoas com 50 anos ou mais”, eu,
Fabiola Ferreira da Silva, declaro ter cumprido as exigéncias do (s) item (s) IV.3 e IV.4
(se pertinente), da Resolugao CNS 466/12, a qual estabelece diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

Pesquisadora
DECLARAGAO DO PARTICIPANTE

Eu, fui informada (0) dos obijetivos
da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que
em qualquer momento poderei solicitar novas informagdes e motivar minha decisao
se assim o desejar. Os pesquisadores certificaram-me de que todos os dados desta
pesquisa sao confidenciais.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as
minhas duvidas.

Assinatura do Participante Data

Pesquisadora


mailto:cep@uvv.br
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ANEXO B: PARECER COMITE DE ETICA DA UNIVERSIDADE VILA VELHA

cxivinsivane UNIVERSIDADE VILA VELHA - Plataforma
VILA VELHA ES/UVV %Oﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: HIV NA MATURIDADE: BIOPOLITICA E O ENFRENTAMENTO DA |NFECQAO POS-
DIAGNOSTICO POR PESSOAS COM 50 ANOS OU MAIS.
Pesquisador: FABIOLA FERREIRA DA SILVA
Area Tematica:
Versao: 1
CAAE: 78126724.7.0000.5064

Instituicao Proponente: SOCIEDADE EDUCACAO E GESTAO DE EXCELENCIA / VILA VELHA LTDA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.715.136

Apresentacao do Projeto:

A epidemia do HIV/AIDS iniciou na década de 1980, onde os primeiros casos foram identificados nos
Estados Unidos acometendo, principalmente, homossexuais masculinos, assim como usuarios de drogas e
profissionais do sexo. Entretanto houve a disseminacido do HIV em todo mundo. Atualmente, as estatisticas
indicam a susceptibilidade de infecgdo pelo HIV para qualquer pessoa de ambos os sexos e qualquer faixa
etaria. Neste contexto constata-se um nuimero significativo de pessoas com mais de 50 anos diagnosticadas
com HIV e/ou apresentando os sintomas da AIDS. Este estudo tem por objetivo compreender os principais
desafios enfrentados cotidianamente por pessoas diagnosticadas com HIV/AIDS que possuam mais de 50
anos de idade. Como metodologia, o estudo consiste em uma pesquisa de cunho qualitativo tendo como
base histérias de vida de interlocutores com 50 anos ou mais

diagnosticados com HIV em tratamento. Serdo realizadas entrevistas em profundidade utilizando um roteiro
de entrevista semiestruturado. Por se tratar de uma pesquisa referente a um grupo de dificil acesso, os

dados serdo coletados com a utilizacdo da estratégia bola de neve.

Objetivo da Pesquisa:
Compreender os principais desafios enfrentados cotidianamente por pessoas diagnosticadas com HIV/AIDS
que possuam mais de 50 anos de idade

Endereco: Avenida Comissario José Dantas de Melo, 21

Bairro: BOA VISTA Il CEP: 29.102-920
UF: ES Municipio: VILAVELHA
Telefone: (27)3421-2063 Fax: (27)3421-2063 E-mail: cep@uvv.br
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Continuacéo do Parecer: 6.715.136

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Trata-se de uma pesquisa realizada por bola de neve com entrevista presencial gravada. Os riscos
existentes sdo de desconforto, eventual constrangimento, em falar de situagdes de sua vivéncia. A
entrevista, entretanto, sera realizada em local reservado (residéncia do

sujeito de pesquisa). As respostas serdo tratadas de forma confidencial e ndo serdo divulgadas de forma
que permita identificagdo do respondente. Os dados serdo armazenados em nuvem, mas serdo salvos no
HD e apagados da nuvem logo em seguida. O respondente, por sua vez, podera interromper sua resposta
e/ou participagéo, a qualquer momento, sem

necessidade de explicar o motivo. Quanto aos beneficios, receberdo de esclarecimento sobre os locais de
atendimento e apoio psicossocial gratuito nos municipios da Grande Vitéria - ES para os portadores de
HIV/AIDS, além de que sua participacdo podera auxiliar as gestées de politicas publicas a investir nas agdes
de prevengéo e enfrentamento do HIV/AIDS ao publico dos 50 anos ou mais.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
A pesquisa encontra-se bem estruturada e organizada. As questdes éticas foram devidamente abordadas e
tratadas.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Os termos estao completos, assinados e de acordo com as normas.

Recomendagoes:

Aprovacdo.Entretanto, na redacdo do TCLE, relata que ndo ha beneficios diretos, apesar dele ter sido
apontado no texto. Veja: Quanto aos beneficios, receberdo de esclarecimento sobre os locais de
atendimento e apoio psicossocial gratuito nos municipios da Grande Vitéria - ES para os portadores de
HIV/AIDS.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

O projeto encontra-se correto em relagdo a ética. Mas sugiro a corregdo do TCLE. Ele informa que ndo
havera beneficio direto, mas ele foi apontado no texto e deve ser declarado como tal: "esclarecimento sobre
os locais de atendimento e apoio psicossocial gratuito nos municipios da Grande Vitéria - ES para os
portadores de HIV/AIDS".

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Sugiro a corregdo do TCLE. Ele informa que ndo havera beneficio direto, mas ele foi apontado no texto e
deve ser declarado como tal: "esclarecimento sobre os locais de atendimento e apoio psicossocial gratuito
nos municipios da Grande Vitéria - ES para os portadores de

Endereco: Avenida Comissario José Dantas de Melo, 21

Bairro: BOA VISTA Il CEP: 29.102-920
UF: ES Municipio: VILAVELHA
Telefone: (27)3421-2063 Fax: (27)3421-2063 E-mail: cep@uwv.br
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Continuacdo do Parecer: 6.715.136

HIV/AIDS".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacgdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 08/03/2024 Aceito
do Projeto ROJETO 2295476 .pdf 15:22:14
Folha de Rosto Folha_de_Rosto.pdf 08/03/2024 | FABIOLA FERREIRA| Aceito
15:16:13 DA SILVA

Projeto Detalhado / |PROJETO_DETALHADO_.pdf 08/03/2024 | FABIOLA FERREIRA| Aceito

Brochura 00:55:13 DA SILVA

Investigador

TCLE / Termos de |TCLE_.pdf 06/03/2024 | FABIOLA FERREIRA| Aceito

Assentimento / 15:20:08 DA SILVA

Justificativa de

Auséncia

Cronograma CRONOGRAMA_.pdf 06/03/2024 | FABIOLA FERREIRA| Aceito
12:17:41 DA SILVA

Orgcamento ORCAMENTO_pdf.pdf 05/03/2024 | FABIOLA FERREIRA| Aceito
20:43:24 DA SILVA

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:
Nao

VILA VELHA, 20 de Marco de 2024

Assinado por:

Racire Sampaio Silva
(Coordenador(a))

Endereco: Avenida Comissario José Dantas de Melo, 21

Bairro: BOA VISTA Il CEP: 29.102-920
UF: ES Municipio: VILAVELHA
Telefone: (27)3421-2063 Fax: (27)3421-2063 E-mail: cep@uvv.br
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APENDICE A: ROTEIRO DE ENTREVISTA EM PROFUNDIDADE

1.ldentificacdo: Codinome:

2.Sexo: () Masculino ( ) Feminino ( ) Nao binario ( ) Transgénero

() Prefiro ndo responder Como voceé se define?

() Prefiro ndo responder

3.ldade: Ocupacéo atual:

4.Raca: 5. Religi&o: 6. Estado Civil:

7.Grau de Instrucgao:

8.Possui filhos? () Sim ( ) Nao Se sim, quantos?

QUESTOES ABERTAS:

1.0nde vocé nasceu?

2.Com qual idade vocé descobriu que estava com HIV?

3.Como aconteceu o contagio? E como vocé descobriu que estava com HIV?

4.Qual foi a sua reagao diante o diagndstico de HIV?

5.Como vocé seguiu a sua vida apés o diagnéstico?

6.Quem o apoiou apds a descoberta do HIV?

7.Como foi a reagdo da sua familia ao saber sobre seu diagnostico?

8.A sua ideia de vida e morte sofreu alteracdo apos a descoberta do HIV?

9.Como foi a sua aceitagao ao tratamento? Qual foi a parte mais dificil do tratamento?

10.Sofre ou ja sofreu algum tipo de discriminagéo por ser portador do HIV? Qual?

11.Vocé tem alguém que te apoia a viver com o HIV?

12.Como é viver com HIV na maturidade no seu cotidiano? Quais os desafios

enfrentados?

13.0 que vocé aprendeu ao viver com HIV? Quais s&o seus planos de vida? Quais os

seus sonhos?

14. Qual sua opinido em relacao as politicas publicas quanto ao acesso a informagao
sobre o HIV/AIDS em relacao a formas de transmissao, prevencao e tratamento nos

dias atuais? Qual sua opinido sobre as campanhas de prevencéao contra o HIV/AIDS?




