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DESAFIO

Tragar um panorama da trajetoria
das pessoas vivendo com HIV e
AIDS desde o diagndstico até o
tratamento, sob a perspectiva dos
usuarios e profissionais da salde.
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METODOLOGIA |mEToDO 1
ENTREVISTAS EM PROFUNDIDADE

15 Entrevistas pOr praga com os
sequintes publicos:

v" 10 usuarios

v 5 profissionais da salde (médicos
e equipes multiprofissionais)

Totalizando 60 entrevistas



METODOLOGIA | METODO 2

PEER GROUPS

Entrevistas com grupos

v' 3 grupos por praga

(cada grupo com 3 usuarios) Totalizando 12 grupos



CONTEUDO

@ 1 nrrODUCAO

@ > o1eNGsTICO

@ 5 sisTEMA DE SAUDE
@ 4 QUALIDADE DE VIDA E TRATAMENTO
@ 5 MULHERES

. 6. CONSIDERACOES FINAIS






Conversamos com uma amostra de usuarios heterogénea,
contemplando algumas diferencas, tais como:
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Salientado por usuarios e médicos, a heterogeneidade
reforca a busca por jogar o conceito “grupo de risco”
em desuso. Ao mesmo tempo em que REFORCA o
preconceito sobre determinados grupos, INVIZIBILIZA o
risco entre outros. Apesar de ser apresentado a partir de
outra perspectiva, existe a percep¢ao que as politicas
publicas de HIV e Aids ainda estdo ancoradas neste
conceito. Atualmente, apresentado como populacdes
com maior risco e/ou chaves.

O que percebemos sao pessoas que vivem em

vulnerabilidade social e este sim pode ser um marcador
de risco que transversaliza idade, género, orientacao

sexual, faixa etaria e estilo de vida.




Dentro da heterogeinedade dos
usuarios, percebemos alguns
agrupamentos que compartilham
particularidades em suas

trajetorias.



USUARIOS COM
DIAGNOSTICO ANOS 80/90

Sentenca de morte, morte civil e
preconceito, inicio do ativismo. Jornada
marcada pelo impacto de uma doenca
desconhecida.

USUARIOS COM
DIAGNOSTICO RECENTE

Politicas publicas e os tratamentos ja
consolidados. Morte simbdlica. Medo
do estigma ainda existente.



MULHERES CIS

Tabu, demora
no diagndstico e na busca

pelo tratamento. Enclausuramento.

TRANS E TRAVESTIS

Exclusdo/solidao, diagndstico
é algo secundario.



Importante destacar esses agrupamentos para
que se possa contemplar as particularidades
de cada grupo. Entendendo que as pessoas
partilham sofrimentos, mas também vivem
situacdes especificas a partir da sua historia
individual e das marcas de género, idade,
orientacdo sexual e classe social. E a partir
disso, que se possa avaliar os gargalos e
acolher as diferencas.

fﬁ



D|GNST|0




Demanda Espontanea

s Servigo
Especializado
Gﬂvidas, Desconfianca | | \ RSN @
e Percepcao de risco
DIAGNOSTICO
Quadro sintomatico, 1\ o Emergéncia /
doenca oportunista Internagéo

N

Culpabilizagdo/Luto/
Preconceito

UBS

NN

Pré-natal Servico Privado

NN




— @ ACOLHIMENTO
© ATENDIMENTO MAIS ASSERTIVO

© ENCAMINHAMENTO CURTO/MEDIO
PRAZO PARA INFECTO

/ ® DIAGNOSTICO SEM ACOLHIMENTO
INFORMACOES DESENCONTRADAS
DUVIDAS E SOBRESSALTOS
DEMORA/DIFICULDADE

PRECONCEITO PS

Servico
Especializado

> UBS

> Emergéncia / ~—® QUADRO DE DOENGAS OPORTUNISTAS

Internacao

DIAGNOSTICO

® 5TUACBES COMPLEXAS E TRAUMATICAS
DO PONTO DE VISTA CLINICO E PSICO-
SOCIAL

~——® MAIS TARDIO
RELUTANCIA SOLICITACAO DIAGNOSTICO

ULTIMA HIPOTESE INVESTIGACAO
® \AIOR PRECONCEITO PS

> Servigco Privado

NI AN AN AN,




-ﬂj _.

IMPACTO DO DIAGNOSTICO
¢ compartilhado por todos os
usuarios, associado ao temor
do preconceito, da marca, do

carimbo e do estigma de viver
com HIV e AIDS.




A grande maioria dos entrevistados
relatou que o diagnéstico é um
momento de CHOQUE.

A descoberta da sorologia positiva
Impacta e estd associada a uma
serie de sentimentos negativos:
medo, vergonha, desespero, culpa,
incerteza em relacdo ao futuro.



“Em 97, as pessoas muito frequentemente me
perguntavam: quando é que eu vou morrer? Hoje nao e
esse o drama da pessoa. O drama da pessoa hoje é
muito mais relacionado ao estigma e discriminacao. O
medo do estigma e do preconceito, ele é muito forte.
Muito forte! Ainda existe o0 medo de ficar que nem o
Cazuza, por exemplo, mas nao é porque eu vou morrer €
porque dai vai dar visibilidade da doen¢ca no meio
externo. Entdo isso incomoda muito as pessoas! O dar
visibilidade a sociedade da sua condicao de saude, isso e
coisa que ainda me chama muita atencgo.”
Meédica, Porto Alegre



A jornada do usuario comeca
a ganhar seus contornos e
especificidades a partir de
COMO cada sujeito lida com
este diagnostico.




O processo de elaboracdo do
diagnodstico é um processo de LUTO
DE UM IDEAL DE VIDA que, aos
poucos, pode ser reconfigurado,
dentro do universo cultural, social e
afetivo de cada sujeito e por isso &
tdo singular.



O tempo de assimilacdo da sorologia
também passa por questionamentos sobre
abrir ou nao o diagnostico e para quem. O
medo da rejeicdo, do julgamento e do
preconceito sao empecilhos reais nessa
construcao.

Contradi¢ao dos profissionais de saude:
sigilo é direito x incentivo em contar
para alguém proximo.




A questao do sigilo também pode

causar situacdes constrangedoras
nos locais de tratamento e retirada

de medicamentos, sorologia
i

exposta.




Minha primeira consulta ja foi cheia de traumas. Fui atendida por um médico
de uma forma muito distante, era minha primeira consulta e nio foi nada
humanizada. Eu fui convocada a descrever o meu processo de infeccdo, foi
extremamente invasivo. Fiquei pensando nas outras mulheres que tinham que
passar por essa situa¢do, ndo fazia nenhum sentido ter que falar sobre isso. O
que me chamou atencédo foi que quando voltei foi outro médico que me
atendeu, que me perguntou tudo de novo, sobre o meu processo, sobre
minha infec¢do, minha relacdo com parceiros, etc, toda essa histéria de novo.
Usuaria, Porto Alegre




Diante destas guestdes, é inegavel
gue o diagnéstico acaba sendo
o primeiro grande gargalo de
se viver com HIV/AIDS.
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De forma quase unanime, 0s usuarios consultados
realizam o seu tratamento integralmente no SUS.
Poucos procuram outros servicos — normalmente,
especialistas e exames que demandariam um maior

tempo de agendamento via estrutura publica.



Como pontos de partida via SUS (procura
por testes ou insercdo no protocolo de
tratamento) sdo mencionados Postos de
Saade/UBS, CTAs (Centros de Testagem
e Aconselhamento) e SAEs (Servicos de
Atendimento Especializado). Quadros
sintomaticos e doencgas oportunistas
também podem chegar aos servicos
especializados via emergéncia/internacao.

O encaminhamento ao sistema de salde
para acompanhamento com infectologista
depende de como e por onde este usuario
chegou.




As dificuldades em relacao a
utilizacdo do sistema de sadde é

S encontrado no encaminhamento
a outras especialidades. O usuario
normalmente ndo é atendido em
sua demanda por uma equipe

multiprofissional.




Satisfagado com o SUS, porém ainda ocorrem
relatos de preconceito e desinformacéo por
parte dos profissionais da saude.

Relatos de equivocos e desinformacdo ao
receber o diagnodstico em UBS.




“O sistema de saude é bom, mas o sistema humano
precisa melhorar muito. O sistema humano ainda me
chama de aidética pelas costas, eu sei disso. Esse sistema
preconceituoso nos mata em massa”.

Usuario, Manaus




De todo o meu processo o diagndstico foi a coisa mais traumatizante. No meu caso, o
sistema de saude errou substantivamente comigo, entdo fez tudo ser mais
traumatizante. Em 2012 eu comecei a ter um monte de coisas que ndo acabavam, gripe,
sinusite, dor no dente, nada passava. Fui no posto, fiz varios exames e fiz o tratamento que
o médico me deu e ndo melhorava. Depois veio uma infec¢do na boca e ai o médico da
UBS, na terceira consulta, resolveu pedir exames, incluindo o HIV. Fiz os exames e depois
de uma semana fui chamada pra fazer o exame de novo, achei estranho, mas ok. Certo dia
eu recebo uma ligacdo do posto e era o médico dizendo que tinha recebido o resultado do
meu exame, dai eu disse: ta, entdo me diz! e ele disse: vem aqui conversar no posto! Eu
insisti e ele me deu o resultado por telefone, sem saber se eu estava acompanhada ou qual
a situacao. Numa linguagem ainda muito técnica, falou que meu exame deu positivo para
contagio recente, tudo por telefone. E ai comegou o caos.
Usuaria Porto Alegre N



Ainda existe uma dificuldade por parte dos
profissionais da salde de compreender o
paciente em suas demandas:

v’ Dificuldades de adesao

v’ Rejeicdo a determinado antirretroviral

v Ansiedade em busca de respostas/informagdes
v Condicdo social

v' Suas fragilidades

v Oscilacdes nessa trajetoria




O discurso do CUIDADO normalmente
gira em torno de aderir ao tratamento
medicamentoso.

A ma adesdo ao tratamento pode ser
um fator de exclusdo do servico, como
se nao fosse uma obrigacdo do servico

auxiliar também o paciente nas suas
dificuldades.
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FALTA DE CUIDADO
OU DE RESPEITO

Em relacdo a decisdo de
sigilo sobre a sorologia,




PUDOR NA REALIZACAO
AOS TESTES

Sobretudo na rede privada.
Diversas outras patologias sao
investigadas previamente.




PRECONCEITO

Dos profissionais da salde ou
culpabilizacdo do paciente em
relacdo ao seu diagnostico.




DIFICULDADE EM
ACESSAR UMA EQUIPE

Equipe multidisciplinar ou
outras especialidades.




FALTA DE OLHAR
INDIVIDUALIZADO

Detectando as demandas de cada
caso, inclusive de adequacdo do

tratamento.




POLITICA DO
"CUIDADO

Mais centrada nas
tecnologias biomédicas.







Usuérios diagnosticados nas
décadas de 80/90 ou em
contextos periféricos e com
menor acesso a informacao
falam sobre o adiamento ou
cancelamento dos sonhos.

A aproximagao simbodlica com
a morte que o HIV ainda
possui faz com que deixem de
investir em si, nos estudos, na
carreira.



Transformacoes na vida de
pessoas vivendo com HIV:

Profissionais:

Alguns usuarios ainda tém receio

que sua sorologia seja descoberta
no ambiente de trabalho.




Transformacgoes na vida de
pessoas vivendo com HIV:

Familiares e amigos:

O HIV funciona como um filtro. As perdas
aqui, reforcam o medo de rejeicdes maiores,
no campo afetivo/familiar.




Transformacgodes na vida de
pessoas vivendo com HIV:

Afetivas:

Para muitos, é preciso confianca no
parceiro e no relacionamento para que
a sorologia seja aberta, principalmente
entre as mulheres. Medo da rejeic3o.




Transformacdes na vida de
pessoas vivendo com HIV:

Sexuais:

A frase I=I (indetectavel = intransmissivel)
é abordado com recorréncia.




“Eu nao procuro um amor, eu procuro
um soropositivo.”
Usuaria, SP



TRATAMENTO




A adesdo ao tratamento é atravessada por

muitas questdes: dos aspectos psiquicos até
questoes sociais e estruturantes.

A dificuldade em garantir uma alimentacéo
adequada, a falta de recursos financeiros, a
vergonha em familias conservadoras, a falta de
apoio, a precarizacdo do trabalho que impede
O usuario a dedicar-se adeguadamente as
consultas e exames.



- possivel ter qualidade de vida e
ongevidade ao viver com o HIV,

horém nao é um caminho facil.

Existe a ressignificacdo da propria
vida, a abertura de novas portas —
atividades, pessoas, Novos grupos.




A saude mental € uma preocupacao.
Nesse sentido, o acompanhamento
com psicologos e psiquiatras no SUS
e importante, embora nem sempre
esteja disponivel.




“Eu tenho medo de voltar a estaca zero, de voltar a me sentir como
eu me sentia no comeco: ter medo, me fechar, deixar meu
tratamento de lado porque minha saide mental piorou, desistir da
minha vida. Eu tenho medo de perder o que eu consegui que € a
vontade de me tratar. (...) Estd tudo tdo bem: eu consegui deixar o
HIV numa parte da minha cabeca que ndo fica gritando. Eu tenho

medo de isso virar um monstro de novo”.
Usuario, Fortaleza - W







A invisibilidade das mulheres como
um grupo social afetado pelo HIV se
reflete no atraso do diagndstico. E
muito comum a mulher cis descobrir 0
HIV durante o pré-natal. Além disto, é
marcada pelo sofrimento ancorados em
valores morais que impactam de forma
severa todas as suas relagdes.




"Eu descobri o HIV no pre -natal e essa é a importéncia do pré-natal na
vida de ma' ulher. O in IO fo: mu:to dlflctl eu achel que ia morrer, que




Os grupos de apoio ganha uma
importancia especial entre as mulheres.
A partir do estabelecimento de uma
rede de sororidade, conseguem lidar
melhor com o diagndstico.



As mulheres trans e travestis enfrentam
inumeras dificuldades no acesso aos
servicos de saude. Passados mais de
30 anos da epidemia de HIV e Aids
ainda sao indmeras as barreiras, ©
respeito ao nome social e a identidade
- de @género segue sendo um desafio.
‘“rincipalmente, quando O acesso ocorre

nas UBS.




Ainda, o contexto de exclusao e
violagcdo de direitos vivenciado
cotidianamente pelas mulheres trans e
travestis coloca tanto o diagndstico
gquanto o tratamento como algo
secundario frente a questdoes que
impactam de forma mais urgente a
sua sobrevivéncia.



As casas de apoio tém um papel
fundamental neste processo sendo local de
acolhimento e possibilitando a reorganizacdo
dos projetos de vida. Vale lembrar que, para
muitas mulheres trans e travestis, 0 ambiente
familiar é arido, marcado por violéncia e
preconceito e o diagnostico de HIV tende a
recrudescer este cenario.







Existem informaces que podem ser um divisor de
aguas na vida de muitas pessoas.

| = | e 0 quanto essa informacdo impacta na
qualidade de vida e no desejo de seguir tendo
cuidados. Contudo, percebem que esta informacéo
ainda fica restrita e, muitas vezes, o preconceito e a
negacao das evidéncias cientificas descredibilizam
esta afirmacdo. Inclusive, com  colaboracido de
narrativas de profissionais de salde

PREP e PEP aparecem como possibilidades de
mudar o curso da histdria diante de um risco real
de infeccdo, porem pouco divulgadas.



CAMPANHAS

Existe descontentamento com a diminui¢ao
das campanhas de conscientizagao. Isso
passa também pela atual gestdo tederal.

Porém, antes dela ja era notado um
arrefecimento na discussdo, como se a
AIDS fosse uma doenca do passado. A
INVISIBILIDADE SOCIAL DA AIDS & um
gargalo importante na construcdo de
politicas publicas.




O fato de ter a informacdo a disposicio é diferente
de ter campanhas, séo coisas distintas. A busca pelo
assunto se da por algum GATILHO.
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DIFERENCA DE PRACAS

A descentralizagao do cuidado é um marcador fundamental quando
observamos as diferencas entre as pracas pesquisadas. SAO PAULO se
destaca neste cenario possuindo uma politica robusta e consolidada,
proporcionando trajetdrias de diagndstico e tratamento mais lineares.
Contudo, as questBes relacionadas a garantia de acesso de popula¢des
em vulnerabilidade social, especialmente periféricas ou em situa¢do de
rua & um desafio.

Nas cidades que apresentam a atencdo descentralizada percebemos
uma serie de gargalos na rede que impactam na adesdo ao tratamento
(despreparo, falta de compreensao da rede de referéncia e contra-
referéncia, resisténcias devido ao estigma e preconceito) estes situagdes

foram apontadas de forma reiterada em POA, FORTALEZA e
MANAUS.




DIFERENCA DE PRACAS

Na cidade de FORTALEZA a forte atuacao dos movimentos sociais
na garantia dos direitos das PVHA foi um ponto de destaque.
Paradoxalmente, o desrespeito a identidade de género das
mulheres trans e travestis foi apontada como algo recorrente no
cotidiano dos servicos e no hospital de referéncia da cidade.

Em PORTO ALEGRE a transferéncia de pacientes de servigos de
referéncia - SAE - para acompanhamento em unidades basicas de
salde é um marcador importante da desestruturacdo da resposta local.
O acesso acaba ficando desuniforme.




£

O acesso é muito desuniforme, isso espelha uma desigualdade muito grande

entre os nossos usuarios. Porque se tu é uma pessoa articulada, que mora em

determinada regido, enfim e sabe te virar, tu vai logo conseguir. Agora qualquer

coisa que dé errado, perdeu um dia de consulta, perdeu um papel, telefonaram

para avisar e ndo te acharam... deu, esta ferrado. Entdo eu acho que o acesso

nao tem a linearidade que ele tinha em tempos atrés, quando a gente no tinha
tanto diagnostico, por exemplo, na atengdo primaria por teste rapido, nosso

diagnéstico era nos CTAs, basicamente. S6 que tu diagnosticou no CTA, tu

vinha receber o teu resultado. E um paradoxo, né? A gente hoje tem um teste
rapido onde em 30 minutos tu tem o resultado, mas tu ndo consegue abrir o

prontuario em menos de um més, as vezes. -

Médica, Porto Alegre il o
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HOMENS
IETEROSSEXL
UM SEGI\/IENTO

INVISIVEL.

Durante todo o
desenvolvimento da pesquisa
encontramos imensas
dificuldades em conversar
com homens heterossexuais
sobre suas vivéncias a partir
do diagndstico. Esta
dificuldade esteve presente
junto aos dois grupos
pesquisados, demonstrando o
qguanto o viver com HIV e
Aids ainda é tabu para este
segmento.
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