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Abstract This study analyzes how experienc-
es of HIV-related stigma are expressed among
HIV-positive young people transitioning to an
adult clinic, the health service, the family, the
affective-sexual interactions, and their relation-
ship with inequalities and social hierarchies. This
research included 31 young people (median age
21) transitioning to an adult clinic (G1) and 12
young people (median age 30) who had already
made this transition (G2), both monitored at a
health service in Rio de Janeiro. Seventy percent
of the 43 young people were women and 65% were
infected by mother-to-child transmission. Young
people answered questionnaires and participated
in focus groups on AIDS stigma and transition to
adulthood. Most reported discrimination asso-
ciated with HIV stigma in daily life and health
care. GI young people showed more significant
concern about the consequences of HIV disclosure
and difficulties with treatment. The G2 accounts
suggest that establishing marital relationships,
including HIV-negative partners and children,
linked to treatment access allowed resignifying the
fear of stigmatization. The findings aim to guide
the training and action of professionals involved
in the prevention and care of young people living
with HIV.

Key words Stigma, AIDS, Young People Living
with HIV, Transition to Adult Care

Resumo Neste estudo investigamos como vi-
véncias de estigma do HIV se expressam entre
jovens soropositivos, em transi¢io para a clinica
de adultos, no servigo de saiide, na familia e nas
interagdes afetivos-sexuais e sua relacdo com as
desigualdades e hierarquias sociais. O estudo en-
volveu 31 jovens (idade mediana 21) em transi¢io
para a clinica de adultos (G1) e 12 jovens (idade
mediana 30) que jd fizeram essa transicio (G2),
ambos atendidos num servico de saiide do Rio de
Janeiro. Dentre os 43 jovens, 70% eram mulheres
e 65% foi infectado por transmissdo vertical. Os
jovens responderam a questiondrios e participa-
ram de grupos focais sobre estigma da aids e pas-
sagem para a vida adulta. A maioria relatou situ-
agoes de discriminagdo associadas ao estigma do
HIV na vida cotidiana e no cuidado em satide. Os
jovens do GI revelaram maior preocupagio com
as consequéncias da revelagio do HIV e dificulda-
des com o tratamento. Os relatos do G2 sugerem
que a constituigdo de relagdes conjugais, incluin-
do parceiro/a e filhos soronegativos e o acesso ao
tratamento, possibilitaram resignificar o receio
da estigmatizagdo. Os achados visam orientar a
formagdo e agdo de profissionais envolvidos na
prevengdo e cuidado de jovens vivendo com HIV.
Palavras-chave Estigma, Aids, Jovens vivendo
com HIV, Transigdo para clinica de adultos
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Introducao

Uma das importantes conquistas no enfrenta-
mento da epidemia de aids refere-se aos avancos
na terapia antirretroviral (TARV) e seu impacto
no aumento da sobrevida e melhora da qualidade
de vida das pessoas vivendo com HIV (PVHIV),
incluindo criangas e jovens. Desse modo, as equi-
pes envolvidas nos cuidados as criangas vivendo
com HIV assistiram ao surgimento de uma po-
pulagao de jovens que necessitam de continuida-
de dos cuidados pediétricos. Em diferentes partes
do mundo, profissionais de saude, gestores e pes-
quisadores tém desenvolvido discussdes sobre as
necessidades especificas dessa populagdo emer-
gente'”. Como resultado, os servigos de satide
foram adaptados para abordar aspectos como:
revelagdo do diagnodstico desde a infancia; aber-
tura e flexibilidade de hordrios para facilitar as
consultas; trabalho multidisciplinar para respon-
der as diferentes demandas; aconselhamento so-
bre adesao e atividades em grupo, com o objetivo
de criar um ambiente de apoio onde os jovens
possam desenvolver suas capacidades para lidar
com as dificuldades da vida com HIV e outras
questdes relacionadas a adolescéncia.

A implementagdo de politicas e diretrizes
para prevencao e cuidado ao jovem vivendo com
HIV (JVHIV) varia em diferentes partes do mun-
do, em fun¢do das especificidades dos contextos
locais. Apesar disso, muitos desses jovens estao
chegando a idade adulta com a doenga avangada
e extensa resisténcia aos antirretrovirais, sendo
que uma parcela significativa chega a abando-
nar o tratamento®‘. Esses aspectos precisam ser
considerados no planejamento da transicao dos
JVHIV para a clinica de adultos, onde deverao
continuar seu tratamento.

No Brasil ndo hd uma norma rigida, em ter-
mos de idade cronoldgica, para que a transi¢ao
para a clinica de adultos ocorra. Em geral, a equi-
pe avalia cada jovem considerando aspectos rela-
cionados a compreensdo do diagnoéstico, capaci-
dade para discutir questdes de satde, autonomia
e organizagdo frente as demandas de seu trata-
mento e da vida adulta’. Prevalece a perspectiva
de que a transicdo para a clinica de adultos é um
processo que deve levar em conta aspectos subje-
tivos, sociais e as historias de vida.

Nesse sentido, é preocupante constatar que,
nao raramente, 0s jovens apresentam resisténcias
quando informados sobre a necessidade de se-
rem acompanhados em outra clinica. As reagdes
negativas frente ao processo de transi¢ao sao ex-
pressas pela ameaca de abandono do tratamen-

to e pela recusa em comparecer as consultas no
ambulatério de adultos. Tais situagdes tém sido
observadas durante as praticas de cuidado em
um servico de doengas infecciosas de um hospi-
tal publico no Rio de Janeiro, onde duas autoras
(MLSC e MD) atuam como profissionais da drea
médica e de psicologia. Convém destacar que,
em geral, o processo de transi¢do para clinica de
adultos em vérios centros de referéncia, dentro e
fora do Brasil, ocorre ao longo de seis a doze me-
ses, com consultas ambulatoriais intercaladas nos
setores de jovens e de adultos. As equipes respon-
séveis pelos dois setores costumam interagir ao
longo da transi¢do, buscando facilitar o processo.
Mas, estudos tém apontado que alguns fatores
sdo desfavoraveis a transi¢do, como: a dificulda-
de de adesdo ao tratamento, o estigma do HIV, a
baixa autoestima, a falta de autonomia, o abuso
de substancias e problemas de satide mental’'".

Frente as implica¢des do estigma da aids para
a qualidade de vida das pessoas com HIV, o pre-
sente trabalho objetiva investigar como vivéncias
de estigma do HIV se expressam entre jovens so-
ropositivos, em transi¢do para a clinica de adul-
tos, no contexto dos servigos de saude, das rela-
¢des familiares e das interacdes afetivos-sexuais
e sua relagao com as desigualdades e hierarquias
sociais. O estudo envolveu jovens vivendo com
(JVHIV) em transi¢do para clinica de adultos e
jovens que ja haviam feito essa transi¢do, ambos
atendidos em um hospital pablico do Rio de Ja-
neiro. Os resultados do estudo visam obter sub-
sidios para os profissionais envolvidos nas a¢des
de prevencio e cuidado dessa populagdo. Tal re-
corte se justifica tendo em vista que o estigma re-
lacionado ao HIV é uma barreira importante ao
desenvolvimento do enfrentamento adaptativo e
do apoio social, incluindo a transi¢do para clini-
ca de adultos, pois aumenta o risco de problemas
de saide mental, reduz a autoeficicia e amplia
as preocupag¢des com a revelacio do status de
HIV]Z,]:S.

A reflexdo sobre as implicagdes do estigma
relacionado ao HIV, parte do estudo pioneiro de
Goffman', que define o estigma como um atri-
buto desqualificante. Segundo o autor, nas inte-
ragdes sociais, o individuo com estigma tende a
ser segregado das chamadas pessoas “normais’,
dificultando a valoriza¢do de suas outras caracte-
risticas'™. A pessoa estigmatizada pode desenvol-
ver comportamentos inibitérios ou incorporar
uma autoimagem negativa, contribuindo para o
seu isolamento e refor¢o do estigma.

Demais autores reconhecem a relevincia
da conceituagdo sobre estigma, mas, procuram



destacar sua fun¢do social, argumentando que o
estigma desempenha um papel fundamental na
produgido das relagdes de poder e controle. Ou
seja, a definicdo de um atributo como negativo,
embora aparentemente arbitrdria, em geral, estd
relacionada a padrdes estéticos, sociais e cultu-
rais hegemonicos'™'®. Segundo essa perspectiva,
os processos de estigmatizacdo criam barreiras
que comprometem o acesso dos individuos ou
grupos sociais estigmatizados aos bens materiais
e simbolicos e contribui para manter as hierar-
quias e desigualdades sociais. Desse modo, a
compreensdo do estigma vinculado a um pro-
blema de satide necessita levar em conta como as
particularidades desse agravo se articulam com
marcadores sociais da diferenga como classe so-
cial, género, cor/raga/etnia, diversidade sexual,
entre outros.

O caso do estigma relacionado a aids é exem-
plar. Sua origem estd vinculada a associagdo entre
a infeccdo pelo HIV e priticas sexuais considera-
das moralmente desviantes, ao desconhecimento
da comunidade cientifica frente ao novo agravo
e a fatalidade da infecc¢do no inicio da epidemia.
Esses fatores desencadearam panico moral e ali-
mentaram a discriminagéo e a exclusio social da
PVHA, dificultando o seu acesso ao cuidado con-
tinuado. Passados 40 anos, marcados por avancos
biomédicos, politicos e dos direitos das PVHA, o
estigma da aids ainda persiste e compromete as
conquistas na drea da prevencio e do cuidado. O
que nos remete para a complexidade do fendme-
no e sua vinculagdo com outros processos discri-
minatérios como homofobia, sexismo, desigual-
dades sociais e violéncia estrutural.

Tendo em mente que o enfrentamento do
estigma associado a aids deve envolver a¢des no
ambito micro e macro estrutural, interessa aqui
destacar de que modo ele impacta na vida de
PVHA. Por meio do depoimento de JVHIV, em
transicdo ou ja transferidos para clinica de adul-
tos, tem-se o propésito de compreender como
as vivéncias do estigma relacionado ao HIV se
expressam na vida cotidiana e nos cuidados de
satde desse grupo. Os achados visam orientar a
atuacgdo dos profissionais envolvidos no processo
de transi¢do de JVHIV para clinica de adultos.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal com dados
quantitativos e qualitativos sobre jovens vivendo
com HIV, acompanhados em um ambulatério de
um hospital federal, em transicao para a clinica

de adultos ou que fizeram essa transicido nos ul-
timos anos. O hospital estd localizado no Rio de
Janeiro e abriga uma clinica para JVHIV desde
2000, onde os pacientes recebem atendimento
interdisciplinar e participam de atividades tera-
péuticas em grupo. Desde 2005, o servigo tam-
bém acompanha criangas vivendo com HIV.

O ambulatério do servico de doengas infec-
ciosas (DIP) do hospital recebe pacientes com
idade minima de 11 anos, encaminhados a partir
do acompanhamento pedidtrico, onde a grande
maioria teve transmissio do HIV no periodo
perinatal (transmissdo vertical ou TV). O ambu-
16rio tambem recebe JVHIV encaminhados de
clinicas de infec¢oes sexualmente transmissiveis
e pré-natal que tenham adquirido o HIV por via
sexual (TS). Em alguns casos ndo é possivel iden-
tificar claramente a forma de aquisi¢do do HIV e
os jovens sdo considerados com transmissdo in-
determinada (TT).

Os participantes deste estudo sio JVHIV
acompanhados no DIP do Hospital e com idade
minima de 18 anos. Com o propésito de compre-
ender as experiencias de discriminacio associa-
das ao estigma do HIV antes e ap6s a transicao
para clinica de adultos, o estudo envolveu dois
grupos de JVHV. O primeiro foi constituido por
31 jovens que estavam no momento de transi¢do
para a clinica de adultos, doravante denominado
(G1), com idade mediana de 21 anos. O segun-
do grupo contou com 12 jovens, acompanhados
no ambulatério, que foram transferidos o para o
ambulatério de adultos nos ultimos anos, dora-
vante chamado de (G2), com idade mediana de
30 anos. O convite para participar na pesquisa
ocorreu em ambos os grupos a medida que os
jovens vinham ao servico para suas consultas re-
gulares.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca e Pesquisa em Seres Humanos da instituicdo
e seguiu as diretrizes da Resolu¢ido 196/1996, do
Conselho Nacional de Sadde, como a aplica¢do
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
entre os participantes.

Os jovens recrutados foram convidados a
participar do componente qualitativo do estudo,
constituido por dois grupo focais (GF)*', um
com o G1 e outro com G2. O roteiro dos GF bus-
cou provocar discussdes sobre como eles lidam
com as mudangas relacionadas a idade adulta,
como expressam o que identificam como ganhos
e perdas dessa fase emergente e se sentem ou per-
cebem alguma diferenga de outras pessoas devi-
do ao fato de viverem com o HIV. Cada grupo
focal foi liderado por pesquisadores (psicologa e
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médica) e ocorreu no servigo, em drea destina-
da as atividades em grupo. A anélise temdtica do
conteudo dos GF foi realizada, buscando os nu-
cleos de sentido dos temas abordados, como as
mudancas decorrentes da entrada na vida adulta
e as experiéncias de discriminac¢io associadas ao
estigma do HIV no ambito do cuidado e das re-
lagdes sociais, familiares e das intera¢des afetivo-
sexuais®.

Além dos grupos focais, os 46 jovens do es-
tudo responderam aos seguintes instrumentos
validados: questionario sociodemogriéfico, escala
de estigma do HIV® e a Escala Hospitalar de An-
siedade e Depressdo?. Tais instrumentos foram
aplicados por dois membros da equipe multidis-
ciplinar (enfermeira e psicéloga). Para cada su-
bescala da escala de estigma do HIV de Berger, foi
calculado um indice, dividindo a pontuagio real
pela pontuagdo total possivel para a respectiva
subescala, como publicado por outros autores®.
Os dados foram armazenados e analisados no
SPSS versdo 18.0; as frequéncias, médias e valores
medianos foram calculados para fins descritivos.
Foram também consultados os prontudrios mé-
dicos desses jovens para obter resultados de carga
viral e CD4. Os dados decorrentes dos instru-
mentos quantitativos e do prontudrio tiveram o
propdsito de complementar, de forma pontual, as
informacoes colhidas durante os grupos focais.

Resultados e discussao

O estudo ocorreu entre abril de 2017 e fevereiro
de 2019. Durante este periodo, 90 jovens, com
idade entre 11 e 26 anos recebiam cuidados no
ambulatério para JVHIV do hospital referido na
metodologia. Dos 43 jovens participantes (31 do
G1 e 12 do G2), todos pertenciam a estratos so-
cioeconOmicos baixos, com renda média familiar
de cerca de 1,7 saldrios minimos brasileiros e,
apesar de terem estudado em média por 14 anos,
nenhum tinha ensino superior.

O pequeno tamanho da amostra ndo permi-
te comparagdes estatisticas. A diferenca da idade
mediana entre G1 e G2, 21 e 30 anos respectiva-
mente, por sua vez, introduz variacoes associadas
ao momento da trajetéria de vida. De qualquer
modo, com base nos resultados dos instrumen-
tos quantitativos e dos grupos focais foi possivel
identificar aspectos relativas a convivencia com
HIV e ao tratamento dos jovens pertencentes ao
G1 e ao G2, bem com sobre suas experiencias as-
sociadas ao estigma da aids.

Convivendo com o HIV

De acordo com os dados dos prontudrios, a
descoberta da infec¢dgo do HIV entre os JVHIV
do GI1 e G2 foi variada, alguns ocorreram na
infincia e outros na adolescéncia. Como argu-
mentam Cruz et al."! o momento da revelacido
do diagndstico HIV e o contexto social e familiar
influenciam o processo de socializa¢do primadria
de criangas e adolescentes infectados e, conse-
quentemente, as suas experiencias sobre a condi-
¢do de ser portador do HIV. Segundo os autores,
adolescentes assintomaticas, submetidas ao teste
de HIV em fungdo do diagnéstico de soroposi-
tividade da mie ou do pai, tem reagdes diversas;
alguns aderem ao tratamento, enquanto outros
tem dificuldade em aceitar essa nova condigao.

Os dados colhidos no presente estudo nao
contemplam um maior detalhamento sobre a
trajetéria de vida dos 46 JVHA que integram o
estudo, mas possibilitam identificar vivéncias re-
lacionadas ao estigma do HIV ao longo da vida.
Como indicam os dados percentuais da Tabela 1,
osjovens do G1 e G2 apresentam semelhancas em
relacdo ao nivel de ansiedade e depressdo, bem
como aos escores da escala Berger para estigma
relacionado ao HIV. Tal escala é composta por 40
perguntas relativas as experiéncias de rejei¢do, a
preocupagao com a revelacdo, a autoimagem ne-
gativa e a percep¢do de rejei¢do social associada
ao HIV, que tem como opg¢ao de resposta 4 op-
¢des: discordo totalmente, discordo, concordo e
concordo totalmente.

A andlise dos depoimentos durante os dois
grupos focais com jovens do G1 e do G2 igual-
mente indicaram situa¢des de discriminag¢do no
contexto do cuidado em satide em anos recentes.
Os participantes de ambos os grupos relataram
atitudes hostis por parte de profissionais de sad-
de seja no periodo de internagdo ou na experién-
cia de atendimento médico. Os relatos a seguir
sdo ilustrativos:

...0 que eu passei foi muito preconceito na ma-
ternidade que meu filho nasceu, era muito precon-
ceito, era coisa de enfermeira chegar para mim e
falar assim: “O, quantos anos vocé tem?’, eu falava
assim, “ah, dezesseis”, “vocé acabou com a sua vida
td, nunca mais faz nada sem camisinha”. Era isso,
é assim, toda hora vinha e tacava pedra de gelo no
meu peito e eu estava num quarto onde ndo tinha
outras pessoas com HIV, eu era a iinica, todo mun-
do amamentando que era uma coisa que ainda
mexe comigo que eu quero amamentar... Porque a
mulher que é grdavida e td com HIV é um pouco
diferente da normal. (M. 21 anos, fem, TS, G1).



Tabela 1. Descricdo das caracteristicas dos jovens
incluidos no estudo: G1 (em transi¢ao para a clinica
de adultos) e G2 (haviam feito a transi¢ao nos ultimos
anos).

Caracteristica Gl G2
Mediana idade 21 [IQR=19-22] 30 [IQR=25-31]
Sexo feminino 68% 83%

Nio brancos 77% 100%
Adquiriram 71% 50%
HIV por TV*

Nao esta 74% 59%
trabalhando

Carga viral 48% 50%

indetectavel no
dltimo exame

Ansiedade 57% 54%
Depressao 13% 15%
Escala de Berger

para estigma
relacionado ao

HIV

Experiéncias de 0,56 0,6
rejeicao™**

Preocupagdo ¢/ 0,66 0,7
revelacao**

Autoimagem 0,7 0,67
negativa**

Percepcao 0,67 0,65

rejeicdo social**

*TV: Transmissdo vertical. **Os escores foram calculados
dividindo a pontuacéo real pela pontuagio total possivel para
a respectiva subescala.

Fonte: Elaborado pelas autoras.

E, me botaram numa sala separada por causa
que eu tenho isso [HIV] e eles falaram que ld tem
gente com isso e as pessoas tém que ficar na sala
separada’, e fora que a mulher ndo queria fazer o
curativo. (A.22 anos, TV, fem, G1).

(...) ai 0 médico falou que, ah, “porque ela é
soro positivo, porque esse povo assim tinha que
morrer, que isso, que aquilo”.. (S. 30 anos, fem,
TV, G2).

Embora tais situagdes nao possam ser gene-
ralizadas, chama a atenc¢do a recorréncia desses
depoimentos entre os JVHIV do G1 e G2 e seus
efeitos na atualizagdo das experiéncias de discri-
minac¢ao das PVHA. De acordo com duas autoras
do presente estudo (MLSC e MD), que atuam
no atendimento de JVHIV, como ja referido, é
comum que jovens com diagndstico recente ou
que ndo apresentam boa adesdo ao tratamento
faltem as consultas. Na visdao das mesmas, a ndo

frequéncia ao servico pode estar relacionada ao
receio deles serem julgados pelos profissionais de
saude.

Demais pesquisas tém registrado praticas
discriminatdrias de profissionais de satide com
as PVHIV?*%, Um dos trabalhos?, realizado nos
EUA, destaca que as praticas estigmatizantes
dos profissionais podem ser desencadeadas pelo
medo, falta de treinamento e educagio especifica
sobre o HIV e contato limitado com PVHA. Os
estudos e achados descritos apontam para a ne-
cessidade e importancia de investimentos na for-
magido profissional, aliada a intervengdes cultu-
rais voltadas para visibilidade do estigma da aids,
que tém sido escassas em anos recentes.

Ainda com relagdo ao impacto da estigmati-
zagdo para as pessoas portadoras de marcas in-
desejaveis, estudos assinalam que tais situagdes
fomentam avaliages negativas sobre si e auto
rejeicdo; além de poderem ameagar a identida-
de social do sujeito ou grupo social estigmati-
zado??. No caso do estigma do HIV, pesquisas
atestam reac¢des de culpa, vergonha, medo, raiva
e recusa em aceitar o diagndstico, capazes de cau-
sar depressdo e exclusio social® e comprometer a
adesdo ao tratamento.

Nesse sentido, cabe ressaltar que foi observa-
do que os participantes do G1 indicaram maior
receio em relagdo as consequéncias da revelacdo
do seu status de HIV, quando comparado aos in-
tegrantes do G2. As falas a seguir exemplificam
experiéncias e visdes acerca do temor da revela-
¢do do diagnostico:

Tipo, igual eu, eu tinha uma melhor amiga, eu
acho que ela era minha melhor amiga ai no final
ela me ferrou, entendeu? Ela meio que contou para
rua toda o que eu tenho, para ter uma amizade as-
sim eu prefiro ter inimigo. (A. 22 anos, fem, TV,
Gl).

Eu ndo falo nada. Acho que hoje eu estou pron-
ta jd para abrir a boca e falar, se alguém perguntar,
se alguém descobrir. As vezes eu tenho até vontade
de botar ld no facebook (...) na verdade se eu fa-
lar vai ser um choque né “como assim?” (...). Dd
vontade mais de falar quando eu estou bébada, pé,
vontade de pegar o microfone “alé, ald...” (...), qua-
se sai, mas nunca sai, mas no dia que eu contar
todo mundo vai achar que eu estava bébada falan-
do besteira porque eu falo besteira mesmo. (T. 25
anos, fem, TV, G1).

Estudo prévio com criangas e adolescentes vi-
vendo com HIV, em diferentes regides do Brasil®,
confirma demais dados da literatura que indicam
que a dificuldade da revelacio tende a compro-
meter a adesdo ao tratamento. Assim, é impor-
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tante considerar que os jovens do Gl relataram
maior desconforto com o uso continuado da
medica¢do. Uma participante do G1, de 20 anos,
teve um diagndstico tardio de transmissao verti-
cal aos 12 anos, descoberto por ocasido de uma
nova gravidez da mie que resultou na testagem
dos demais familiares. Ela relata que o uso da me-
dicacdo provoca nela uma aparéncia de pessoa
anémica por deixar seu “olho amarelo” Como re-
acdo, oculta a infec¢do do HIV, preferindo dizer
que passa por dificuldade econdmica: “l4 em casa
nio tem comida nio, ta fogo, o desemprego estd
ai né?”.

Uma outra participante do G1 de 25 anos,
teve seu diagndstico e sua adogdo revelados em
plena adolescéncia, aos 15 anos. Desde entdo,
afirma que é diferente das demais pessoas, por
ter que frequentar consultas médicas e tomar
medicagdo para garantir a sua sobrevivéncia. Na
sua fala: “eu tenho que ir no médico, eu tomo
remédio, se eu ndo tomo remédio eu morro, eu
dependo de remédio e de dois”.

Depreende-se que o uso continuado de um
remédio ao longo da vida, em geral, pode promo-
ver desconfortos decorrentes de efeitos colaterais
e da frequéncia do acompanhamento médico.
Todavia, em fungdo do estigma da aids, as pesso-
as com HIV em tratamento convivem com o re-
ceio de serem discriminadas se revelarem sobre a
infeccdo. Isto significa dizer que mesmo quando
hé o reconhecimento dos beneficios do uso con-
tinuado da medicag¢do para manutengdo das con-
dicoes de vida, tal processo pode ser interrompi-
do pelo medo da descoberta da soropositividade.

Como jé descrito por Goffman', as rea¢des
ao processo de estigmatizagdo podem ser o iso-
lamento social e a autodepreciagdo, bem como
o gerenciamento da marca indesejével, pelo seu
ocultamento ou corre¢io, na busca por aceitacio
social e reducdo das tensdes nas intera¢des com
os ditos “normais”. A ndo revelacio do diagnos-
tico do HIV ilustra essa tentativa de apagamento
da marca estigmatizante. Todavia, hd outras for-
mas de reacdo dos estigmatizados, como a for-
macio de redes de ajuda e apoio mutuo e a acio
politica por meio da luta por direitos das pessoas
portadoras do estigma. O histérico das respos-
tas do movimento social das PVHA ¢ ilustrati-
vo desses fendmenos®. A fragilizagdo atual do
movimento social de aids no contexto nacional,
em parte pela redu¢io de recursos, tem compro-
metido as a¢des de controle social e formulacdo
de discursos e préticas de prevengdo e cuidado,
incluindo o enfrentamento do estigma da aids.

Resignifica¢ao do estigma da aids ap6s
a transicao para clinica de adultos

A despeito das semelhancas assinaladas entre
os membros do G1 e do G2, foram identificadas
diferengas. Uma delas refere-se ao item ‘ndo estar
trabalhando’ da Tabela 1, cujo percentual do G1
(74%) ¢é maior que o G2 (59%). O fato da idade
mediana dos jovens do G2 ser superior ao G1, 21
e 30 anos respectivamente, sugere que ha maior
possibilidade dos membros do G2 estarem exer-
cendo uma atividade laboral.

Uma outra diferenca entre os dois grupos
diz respeito ao fato dos depoimentos dos jovens
do G2 ndo referirem problemas associados ao
uso continuado do tratamento, como relatado
pelo G1 no item acima. Ademais, os relatos dos
JVHIV do G2 sugerem que a constitui¢do de re-
lagGes conjugais, incluindo parceiro/a e filhos so-
ronegativos, vinculada ao acesso ao tratamento,
possibilita resignificar o receio da estigmatiza¢ao
do HIV e, de algum modo, superar o histérico de
adoecimento, decorrentes da infec¢do e o medo
da transmissao. Os relatos abaixo sdo ilustrativos:

Mas ndo tenho que reclamar ndo, nio tive pai,
made desde crianga, fui criada no abrigo, depois o
juizado de menores mandou eu ir morar com mi-
nha tia jd praticamente adolescente, fiquei um bom
tempo também, o eu senti na pele o que é ficar...
adoecer de uma hora para outra porque vocé corre
atrds do remédio porque ndo existia remédio para
vocé, ficar sendo jogada de um hospital para o ou-
tro, entrando em testes e mais testes e vocé se sen-
tia ruim. E a minha vida adulta depois que minha
filha nasceu para mim estd sendo mais tranquilo
na questdo de remédio, eu nio tenho a doenga do
nada, entdo para mim é... o marido que nio é soro-
positivo também ndo tem nada, ele ajuda bastante,
a gente tem a casa propria agora, tudo bonitinho
nossa filha jé estd lendo, td enorme e é o valor que a
gente tem que dar quem ajudou a gente quando era
adolescente... (S. 30 anos, fem, TV, G2).

No comeco nio, vamos botar nos primeiros cin-
co (...) as vezes eu pensava, eu ia namorar ai eu
olhava assim, ai meu Deus ndo sei 0 que, vai ser
diferente, tenho que usar camisinha porque se nio
usar, ai eu passo para o cara e o cara vai descobrir
vai querer me matar que ndo sei o que (...) porque
gragas a Deus hoje em dia eu tenho minha familia,
tenho meu marido, meu marido ndo é soropositi-
vo entendeu, todo ano ele faz o exame direitinho.
Uma coisa também que me incentiva muito a to-
mar remédio, é me cuidar para mim ndo transmitir
para ele, também é um incentivo e. mas hoje eu nio
me sinto ndo, diferente de ninguém ndo, hoje eu



chego num lugar, onde eu estou quem souber sabe
e se ndo souber e também ndo quiser saber eu pego
e falo, para mim nao faz diferenca se souber que eu
tenho e se ndo souber ndo faz diferenga nao. (P. 30
anos, fem, TS, G2).

...quando eu conheci minha esposa eu sen-
ti tanta confianga nela que eu acho que com dois
dias de namoro eu cheguei no quarto, “cara vamos
conversar’, eu expliquei para ela, com o medo que
eu tinha, sei ld, por parte dela de me abandonar e
tal, ai simplesmente ela me abragou, levantamos e
fomos sair. Ela sempre me deu maior apoio, “po,
estamos juntos!” Hoje eu tento me cuidar, mas eu
me cuido, mas ds vezes é para ndo passar para ela
né. (M. 25 anos, masc, T1, G2).

Esses depoimentos convergem com os resul-
tados de um estudo que explorou as experiéncias
intimas de relacionamento de 1.334 mulheres
vivendo com HIV no Canadéd onde foi observa-
do que mulheres com parceiros soronegativos
tinham maiores sentimentos de normalidade e
aquelas em relacionamentos felizes a longo prazo
eram menos propensas a experimentar estigma2.
Embora a causalidade dessas observagdes nio
possa ser determinada, para os autores os efeitos
da relagdo amorosa e da intimidade no bem-es-
tar psicolégico podem, em parte, explicar esses
achados. Por outro lado, a associa¢do entre a di-
ficuldade de estabelecer relacdes afetivo-sexuais
e o receio da estigmatiza¢do associada ao HIV
foi evidenciada em estudos com jovens HSH em
Chicago® e da Africa do Sul®. Segundo os acha-
dos, os jovens que temem a rejei¢cdo devido ao seu
status de HIV tém maior probabilidade de serem
socialmente isolados e ndo se envolverem em re-
la¢des roménticas.

Nesta diregdo, é interessante destacar que
parte dos jovens que fizeram a transi¢do estava
envolvida em relacionamentos afetivos com par-
ceiros/as soronegativos. Eles experimentaram a
maternidade/paternidade com perspectiva de
nio transmissdo do HIV para os seus filhos, ten-
do em vista o acesso aos medicamentos capazes
de evitar a transmissdo vertical. Isto significa di-
zer que eles tiveram uma oportunidade de pre-
venc¢do do HIV no contexto da reprodugdo que
suas maes nao tiveram.

Pode-se supor que o estabelecimento de re-
lagdes conjugais, a geracdo de filhos soronega-
tivos (em fung¢do da prevencdo da transmissio
vertical) e a auséncia de sinais da infeccio do
HIV (decorrentes do tratamento), aproximam a
PVHIV de um padrio definido como “normal”.
Essas situacoes colaboram para apagar a “marca”
estigmatizante da aids que, ao longo da vida, ge-

raram situa¢des de discriminag¢do. Considerando
que diversos estudos atestam que as expériencias
de estigmatizagdo associadas ao HIV sdo comuns
e geram sofrimento, é compreensivel que o apa-
gamento de marcas estigmatizantes reduza as si-
tuagdes de discriminagdo e sejam almejadas pelas
PVHIV.

Todavia, como argumenta Monteiro et al.**,
é preciso salientar que a falta de visibilidade dos
fatores que deram origem e fomentam o estigma
da aids, assinalados na introdugdo, contribuem
para a sua persisténcia. Ou seja, o enfrentamento
da estigmatiza¢do pelo ocultamento ou apaga-
mento da marca pode reduzir o sofrimento das
pessoas estigmatizadas; todavia, nio favorece que
se questione o que torna essa marca algo excep-
cional para ser escondido. Desse modo, é impor-
tante reconhecer que a desconstrugao do estigma
da aids ndo resultard de a¢des individuais isola-
das das PVHIV e sim de um esforco coletivo, por
meio de politicas e interven¢des culturais e estru-
turais’. Nesse sentido, é preocupante a auséncia
de investimentos continuos no enfrentamento
do estigma e das condi¢oes de vulnerabilidade ao
HIV das atuais diretrizes, nacional e internacio-
nal, de resposta a epidemia de aids. Tal reconhe-
cimento tem motivado propostas de a¢des nessa
direcao®.

Consideragoes finais

Os resultados do estudo com jovens soropositi-
vos, em transi¢cdo ou ja transferidos para clinica
de adultos, possibilitam uma melhor compreen-
sdo dos desafios da vida com HIV entre jovens e
seus efeitos em diferentes estdgios da progressdo
para a idade adulta. E, desse modo, pode orientar
a formag@o e acdo de profissionais envolvidos na
prevencgdo e cuidado de JVHIV.

O fato dos JVHIV em transi¢do para a clini-
ca de adultos indicarem uma maior preocupag¢io
sobre a revelacdo do diagndstico, capaz de afetar
a adesdo ao tratamento e a transi¢do para clini-
ca de adultos, sugere a importancia dos servicos
de satde abordarem esse tema. Nessa perspec-
tiva, propde-se que os profissionais promovam
um didlogo continuado com JVHIV acerca dos
fatores envolvidos no surgimento do estigma da
aids, as razdes de sua persisténcia e as possibilida-
des de enfrentamento no ambito micro e macro.
Pode ser pertinente envolver nessa dinamica os
jovens que ja concluiram a transi¢do para que
eles compartilhem das suas trajetérias de convi-
vio com o HIV, incluindo a situa¢io atual em ter-
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mos das perspectivas de conjugalidade, materni-
dade/paternidade, inser¢do laboral e dos desafios
da vida adulta. Vale salientar que a ressignificacdo
da fatalidade da aids e ampliagdo da perspectiva
de vida das PVHA foi um dos fatores associados
a maior adesdo ao tratamento segundo pesquisa
com criangas e adolescentes com HIV, de uni-
dades de tratamento de aids pedidtrica de cinco
macrorregides brasileiras™.

Como argumentado, o estigma da aids é um
fendmeno complexo cuja persisténcia tem com-
prometido o alcance das conquistas relevantes no
campo da prevencido e do cuidado. Seu enfren-
tamento envolve interven(;(')es estruturais, cul-
turais e psicossociais. Os profissionais de satde
envolvidos na preven¢io e cuidado das PVHIV
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tem potencial para colaborar na desnaturaliza-
¢30 desse fendOmeno. Para tanto, faz-se necessario
reconhecer a origem e fungao social do estigma
da aids e investir na formacdo continuada capaz
de abordar a dimensao histérica, cultural, socio-
econo6mica e politica da epidemia, para além da
intervengdo biomédica.

Certamente este é um grande desafio, haja
vista que tais aspectos em geral ndo sdao contem-
plados nas graduagoes e especializacdes dos pro-
fissionais em sadde. Todavia, as quatro décadas
da epidemia forneceram li¢oes e aprendizados,
capazes de orientar a abordagem desses temas
na formagdo das equipes e, consequentemente,
na atuagdo dos servigos de satide que atuam com
PVHIV.
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