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Resumo

O VIH continuaa constituir-se como um problema de sadde publica e individual com impactos na vida
de individuos que experienciam a seropositividade. Apesar da evolugdo nas Gltimas décadas na
prevencao, tratamento e do decréscimo do numero de diagndsticos positivos anualmente, causadores de
umamaior invisibilidadesocial e socioldgicadeste fenomeno, Portugal continua a figurar entre os paises
da UE com maior numero de novos diagndsticos VIH por 10° habitantes.

A presente dissertacdo de mestrado visa compreender a experiéncia subjetiva da doengca VIH em
jovens seropositivos, entre 0s 18 e 0s 29 anos, residentes em Portugal e a relagdo com o tratamento
antirretroviral. Para o efeito, foi mobilizada uma abordagem metodolégica qualitativacom o recurso a
10 entrevistas semiestruturadas e a respetiva analise de contetdo.

Os resultados desta pesquisa permitem contribuir cientificamente para uma maior compreensdo da
infecdo VIH e do tratamento antirretroviral nos jovens, a relacdo dos jovens seropositivos com os

médicos e os cuidados de salde e os impactos da seropositividade na vida dos jovens.

Palavras-chave:

VIH, tratamento antirretroviral, jovens, estigma social, experiéncia da doenga, corpo.



Abstract

HIV continues to be a publicand individual health problem with impacts on the lives of individuals
who are HIV-positive. Despite the progress made in recent decades in prevention and treatment, and
the decrease in the number of positive diagnoses each year, which has caused greater social and
sociological invisibility of this phenomenon, Portugal continues to be one of the EU countries with the
highest number of new HIV diagnoses per 10° inhabitants.

This master's dissertation aims to understand the illness experience of HIV infectionamong HIV-
positive young people aged 18-29 years, living in Portugal, and the relationship with antiretroviral
treatment. For this purpose, a qualitative methodological approach was used with 10 semi-structured
interviews and content analysis.

The results of this research allow for a scientific contribution to a greater understanding of HIV
infection and antiretroviral treatment in young people, the relationship between HIV-positive young
people and doctors and health care services, and the impacts of HIV positivity on young people's lives.

Keywords:
HIV, antiretroviral treatment, young people, social stigma, illness experience, body.



Glossario de siglas

AR- Artrite Reumatoide

ARV- Antirretroviral

AZT- zidovudina

CDC- Centers for the Disease Control

EUA- Estados Unidos da América

FDA- Food and Drugs Aministration

HAART- Higly Active Anti-Retroviral Therapy
HSH- Homens que fazem Sexo com Homens
INSA- Instituto Nacional de Satde Doutor Ricardo Jorge
MMWR- Morbility and Mortality Weekly Report
ODS- Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel
OMS- Organizacao Mundial de Saude

ONGs- Organizagdes ndo Governamentais

SK- Sarcoma de Kaposi

TARV- Tratamento Antirretroviral

UE- Unido Europeia

VIH- Virus da Imunodeficiéncia Adquirida

SIDA- Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
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INTRODUCAO

Noanode 2021, mundialmente,38,4milhdesde pessoas viviam com VIH. Entreos individuosinfetados
com VIH: 85% conheciam o seu estado de infecdo VIH, 75% estavam em tratamento antirretroviral e
68% encontravam-se emsupressdoviral, registando-se um total de 1,5milh&o de pessoasinfetadas nesse
ano, com resultados aquém das metas 95-95-95 (UNAIDS, 2022).

O primeiro caso registado por infe¢do VIH em Portugal data de 1983, apds um longo periodo de
ditadura e com a ascensdo do movimento gay. Desde o surgimento do primeiro caso até 2019 foram
diagnosticados 61433 casos por infecdo VIH.

De acordo com os dados do tltimo relatorio “Infegdo VIH e SIDA em Portugal 2020 do Instituto
Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge (INSA)! no ano de 2019 Portugal foi o sétimo pais da UE com
maior nimero de casos por 10° habitantes, com um total de 7,6/10°. Portugal tem cercade 2,7 casos/10°
acimadamédiada UE (INSA, 2020). Apesar da tendéncia decrescente donumerode diagnosticos anuais
a partir do ano 2000, seguindo a tendéncia mundial, verificou-se uma mudanca epidemioldgica na
infecdo, que inicialmente atingia maioritariamente individuos utilizadores de drogas injetaveis. A
maioria dos novos diagnasticos, nos 749 casos onde 0 modo de transmissdo ndo estava omisso, ocorre
por transmisséo sexual (97,3%) em detrimento da utilizacéo de drogas injetaveis (2,1%), representando
0 sucesso de politicas de mitigacéo dainfecdo VIH como o Programa Troca de Seringas (INSA, 2020).

Portugal na Ultima atualizacdo das metas 90-90-90?, referente ao ano de 2017, surge entre 0s paises
que atingiram as metas definidas em 2014 pela ONUSIDA e, posteriormente, adotadas na Declaragéo
Politica da Assembleia Geral das Na¢bes Unidas de 2016 para 2020. Em Portugal 92,2% dos
seropositivos conheciam o seu status, 90,3% encontravam-se em tratamento e 93% com carga viral
suprimida (INSA, 2019). Noano de 2021 estima-se um total de 43 000 individuos (37 000-47 000) com
infecdo VIH ao nivel nacional (UNAIDS, 2022). As metas foram adiadas para 2030 e alteradas para 95-
95-95.

Em Portugal os jovens entre 0s 15 e 0s 24 anos representam 11% do namero de diagnosticos por
infecdo VIH em 2019, com uma percentagem igual a média da UE, enquanto as idades compreendidas
entre 25-29 apresentam a taxa de diagndstico mais elevada situada nos 22,1 casos/10°. A prevaléncia do
numero de novos casos ocorre em jovens do sexo masculino (n=69;80%) incluindo o aumento do
numero de diagndsticos por transmissao em HSH (homens que tém relages sexuais com homens),
sendo 0 meio de transmissdo mais comum neste grupo etario (135 >30 anos; 65,2%). Apesar de serem
o principal meio de transmissdoda infecdo nosjovens,0s HSH apresentam uma percentagem mais baixa

1 O anode 2020 é o Gltimo ano com dados referentes ao VIH/SIDA. O relatério de 2021 néo foi publicado
devido a problemas de atualizacdo e manutengéo do sistema informatico fruto da pandemia COVID-19.

2 A meta 90-90-90 do Programa Conjunto da Organizacdo das Nac¢Oes Unidaspara o VIH/SIDA (ONUSIDA)
pretendia, que até 2020 um totalde 90% dos individuos conhecessem o seu estado serolégico; 90% dos
individuos se encontrassem em tratamento e 90% dos individuos em tratamento tivessem carga viral
suprimida, de forma a alcancaras0 infe¢cBespor VIH e nenhuma morte por SIDA.



de diagnosticos tardios (38,3%), comparativamente a transmissdo heterossexual tardia em homens
(67,3%) e mulheres (46,8%) (INSA, 2020)

No inicio da epidemia em Portugal, as décadas de 1980 e o inicio da década de 1990 ficaram
marcadas por uma gestdo moralizante e de carater universalista do Estado portugués, com respostas
demoradas e ineficientes no combate ao VIH/SIDA, que seriam colmatadas pelo papel da sociedade
civil, mais especificamente das ONGs. A resposta parcial e morosa do Estado portugués deriva de
multiplos fatores, tais como: estigma, papel da igreja catolica, fraco associativismo em Portugal,
fragilidades do Estado Providéncia portugués com uma resposta assente na medicalizagéo ou vigilancia
epidemioldgica(Lopes,2014; Delicado, 2014). Aresposta do Estado portuguésassente namedicalizacdo
perspetiva a doenga como um problema técnico na ordem social, que invisibiliza os significados da
propria doenca em prol dos significados técnicos/duros (Kleinman, 1988). A invisibilidade e o
desinteresse do Estado pela experiéncia subjetiva da doenca sdo identificaveis, aquando do surgimento
dadoenca, peladescredibilizacdo de aspetospsicossociais do VIH/SIDA e pelas campanhas generalistas
incluirem, somente, numa fase tardia temas como a ndo discriminacao e o estigma (Lopes, 2014).

A experiénciada doengaem jovens seropositivos e a sua relagdo com o tratamento antirretroviral
(TARV) constituem-se como temas de invisibilidade social e sociologica. A compreensdo da
experiéncia subjetiva da doenga (significados, representacdes, linguagens, préticas) contribui para uma
compreensdo alargada do fendmeno e dos problemas subjacentes, que podem resultar na melhoria da
condicao deste grupo e daprestagdo de cuidados a individuos com VIH (Persson, 2004).

Os objetivos desta dissertagdo visam compreender como 0s jovens seropositivos experienciam a
infecdo VIH e a sua relacdo como TARV. A compreensdo da experiéncia dadoenca implica a ado¢éo
de uma estratégia de investigagdo qualitativa, mais especificamente a realizagdo de 10 entrevistas
semiestruturadas, online e presenciais, a jovens entre 0s 18 e 0s 29 anos residentes em Portugal com
infecdo VIH. No capitulo I realiza-se uma anélise historico-social da doenca VIH/SIDA, de forma a
compreender os significados e representac@es sociais embutidos na construcgdo social da infecédo e do
estatuto do proprio doente. No capitulo Il procede-se a transigédo histdrico-social do VIH, enquanto
infecdo crdnica, bem como ao desenvolvimento de conceitos estruturais tais como: conhecimento leigo,
conhecimento pericial, papel do doente crénico, doenga crénica, normalizacdo do VIH, paradoxo entre
ser jovem e seropositivo. No capitulo 111 sdo apresentados os fatores influentes na relacdo do
seropositivo com o tratamento antirretroviral (TARV). No capitulo IV é descrita a metodologia da
pesquisa e apresentada a caracterizacdo sociodemografica dos jovens entrevistados. O capitulo V marca
oinicio daapresentacdo dos resultados coma exposigdodo processo inicial dainfecéo VIH pelos jovens
desde os sintomas iniciais até a gestdo da seropositividade. O capitulo VI evidencia a relacdo dos
entrevistadoscomo TARYV, abrangendo arelacdo com os médicos e cuidados de satde. O capitulo VIII
demonstra os impactos sociais do VIH e sua relagdo com uma multiplicidade de fatores e determinantes
como: estigma, intimidade, quotidiano, pandemia. Na concluséo sdo sistematizados os principais

resultados e contributos socioldgicos, avancando-se com possiveis hipoteses futuras de investigacao.



CAPITULO | - A ORIGEM DO VIH, UMA DOENCA DE SIGNIFICADOS E
REPRESENTACOES SOCIAIS

1.1.VIH e SIDA

O VIH (virus da imunodeficiéncia humana) € um virus particular incluido na categoria dos retrovirus,
que infecta as células do sistema imunitario humano, nomeadamente os linfocitos TCDA4+,
enfraquecendo e destruindo progressivamente a sua acdo®. O VIH em muitos casos ndo apresenta
sintomas especificos, podendo apresentar numa fase inicial sintomas idénticos a uma gripe, mantendo
osindividuos infetados durante varios anos na condigdo deassintométicos coma reproducao sistematica
do virus e a destruigdo de linfécitos CD4+. A condicao de assintomatico favorece o diagndstico tardio
detetavel pelo namero inferior de células CD4 (CD4<350 cél/mm3). A sua evolucéo, ao longo dos anos
sem tratamento, culminara no desenvolvimento de SIDA e possivelmente na morte.

A SIDA (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) é uma doenca resultante do VVIH, determinada
pela reducdo acentuada do numero de células TCD4+ (CD4<200 cél/mm3) e percecionada por um
conjunto de sintomas referentes a outras doencas e/ou infe¢des, nomeadamente doencgas oportunistas* ,
adquiridas face a incapacidade de resposta do sistema imunitéario (em imunossupressao).

O VIH e a SIDA séo doengas distintas, sem cura efetiva. Um diagnéstico VIH nos dias de hoje néo
indica necessariamente o desenvolvimento para o estadio SIDA, pois a adesdo e cumprimento do
tratamento antirretroviral (TARV) reduz exponencialmente a evolugdo e transmissdo da infegéo
tornando-a indetetavel (supressdo da carga viral) (Cohenetal., 2011; Cohenetal., 2016).

O VIH é detetavel no sangue, sémen, fluidos vaginais e no leite materno de pessoas infetadas. As
formas de transmissdo do VIH sdo: transmissdo sexual (relagdes sexuais desprotegidas);
utilizacdo/partilha de agulhas e seringas contaminadas ou outros objetos que perfurema pele (comum
entre individuos que injetam drogas); transmisséo vertical mae-filho (pelo parto ou leite materno);
sangue e seus derivados (transfusdes de sangue ou contacto comprodutos/objetos sanguineos infetados) ®
(INSA, 2020; UNAIDS, 2022; APF, 2022). O VIH divide-se emdois tiposo VIH-1e 0 VIH-2. O VIH-
1 é 0 mais comum na maioria das infecdes e mais conhecido pela comunidade cientifica. O VIH-2 é um
tipo de VIH mais incomum, prevalecente na Africa Ocidental, associado a uma evolugio mais lenta e
com maiores dificuldades no tratamento TARV®. Na Europa, Portugal e Franga sao os paises com maior
numero de infetados com VIH-2 (Berzow et al., 2021).

3 0 nimero de células CD4 é um marcadorimunoldgico, que permite avaliaro estado do sistema imunitario,
bem comoa evolu¢dodo VIH (André, 2005)

4 Alguns exemplos de doengasoportunistassio: a tuberculose, infe¢des flingicas (candida), infecdes/tumores no
sistema nervoso central e outros tipos de cancro como o Sarcoma de Kaposi (André, 2005; Lobdo, 2017;
UNAIDS, 2022;)

5 A transmisséo pelo sangue e seus derivadosjustifica a incidéncia da doenga numa fase inicial em hemofilicos.

6 As dificuldades referentes ao VIH-2 no tratamento sdo o nimero limitado de medicamentos eficazes, maior
resisténcia viral em caso de adesdo parciale a dificuldade de reconstituicdo imunoldgica pela adesdo tardia.



1.2. O surgimento e a construcéo social do VIH/SIDA

O surgimento do VIH/SIDAremontaa décadade 1980 marcadapelo “otimismo triunfante”, vigente
nos EUA desde a década de 1950, palco de desenvolvimento da doenga e de construgdo de
significados/representacdes sociais, baseado nas melhorias socioecondémicas do pos Il Guerra Mundial
e pelas sucessivas conquistas alcancadas ao nivel cientifico, em areas como a imunologia e biologia
molecular, que perspetivavam uma melhoria sem precedentes na satde dos individuos para o século
XXI17 (Gallo, 1990 apud Epstein, 1996; Bastos, 2002).

O otimismo refletia-se nasexpectativas depositadasna pesquisa cientificae naimagem da medicina
como invencivel, pelo sucesso alcan¢ado no inicio do século no ambito das doencas infeciosas e
microbios (e.g. variola), que se redirecionavana “guerra ao cancro” e melhoria no controlo das doencas
cronicas (Bastos, 2002:11). No inicio do século XX as doengas infeciosas foram progressivamente
derrotadas pelas balas mégicas da medicinamoderna, fruto das inovagdes dos medicamentos e vacinas.
Estes avancos tecnologicos representam a transicdo de uma concecdo tradicional de satde, com uma
componente fortemente religiosa, para a modernidade assente no conhecimento e reparacao do corpo
humano pelo contributo do modelo biomédico (Delicado, 2001). A modernidade é definida pela
confiancano desenvolvimento da ciénciae da medicina (saberes periciais) pela capacidade de prevenir
e curar doencas, exercendo a ultima, enquanto instituicdo da modernidade, o controlo da salde e da
sociedade (Bastos, 1997; Delicado, 2001).

O VIH/SIDA surge, assim, como uma doenca paradigmatica, que salienta as contradi¢Ges da
modernidade pela 6tica da satde e da doenca a escala global. A sua emergénciacolocou em causa o
status da medicina modernatransformando-se, rapidamente, numaepidemia ao colocar o mundo perante
um problema de satde individual e pablico, que espelha as contradictes e desigualdades das sociedades
contemporaneas (Bastos, 1997; Delicado,2001).

O primeiro indicio forareportado em 1981 pelo Centros de Controle de Doencas (Centers for the
Disease Control- CDC) em Atlanta, EUA, numa publicagdo no boletim Morbility and Mortality Weekly
Report (MMWR), representando o meio de divulgagédo o carater urgente atribuido ao fenomeno em
questdo® (Bastos, 2002),quando “cinco jovens, homossexuais ativos, foram sujeitos a tratamento para a
pneumoniacausada por Pneumocystis carinii, em trés hospitais diferentes em Los Angeles e Califémia”
(cit. CDC, 1981a: 250; Bastos, 2002: 41). O CDC, nas semanas seguintes, realizou outra publicacdo
com o diagnostico de Sarcomade Kaposi em 26 pacientes®, homens homossexuais, com sintomas que

7 O triunfalismo continuo desconsiderava as desigualdades sociaise de salide existentes nesta época, que foram
evidenciadas pelo relatorio de Black em 1980 (Correia et al., 2018);

8 A publicacdo no MMWR privilegiou a celeridade deste meio de divulgagéo pela gravidade atribuida ao
fenémeno em questdo,em detrimento da morosidade das revistas cientificas na revisao por pares;

9 0 boletim sublinha que outros 10 casos de pneumonia por Pneumocystis carinii foram previamente
identificadosem homenshomossexuais;



se manifestavam, maioritariamente, em “lesdes na pele ou na membrana mucosa, geralmente placas ou
nodulos azuis-escuros estavam presentes na maioria dos pacientes” (cit. CDC, 1981b:305).

A pneumonia por Pneumocystis carinii e 0 Sarcoma de Kaposi eram doencas raras nos EUA, quase
exclusivas, em doentes com imunossupressao. A perplexidade dos médicos justificava-se por tais
doencas incidirem num grupo socialmente e epidemiologicamente ndo expectavel — jovens,
anteriormentesaudaveis, e homossexuais. No inicioda década de 1980 véarios casosforam identificados,
em jovens oriundos de comunidades gay de Califérnia, Nova lorque e Sdo Francisco, que ndo
apresentavam qualquer relagdo causal ou historico clinico que justificasse o estado de imunodeficiéncia
e 0 respetivo surgimento de tais doencas infeciosas (Grmek, 1994; Bastos, 2002). O primeiro boletim
do CDC destacou a orientacdo sexual dos cinco jovens doentes avangando com duas hipdteses
provisorias para o surto: “a relagdo entre algum aspeto do estilo de vida homossexual ou uma doenca
adquirida por contacto sexual” (cit. CDC, 1981b: 251). Segundo Freidson (1970) o médico tende a
assumir que o diagndstico e tratamento de determinados casos clinicos é empiricamente desenvolvido e
extensivel a casos desconhecidos, desconsiderando a pertinéncia do processo social. Ou seja, “o médico
assume que os casos que vé, ndo sdo diferentes daqueles que ndo vé, desenvolvendo conceges de
doenga que podem ter uma relagdo imprecisa ¢ artificial com o mundo” (cit. Freidson, 1970: 257). Esta
I6gica pode ter implicacdes especialmente gravosas se uma doenca apresentar sintomas e sinais
socialmente triviais e estigmatizantes, conduzindo a uma construcdo de doenca limitada. A sua
construcdo podera basear-se em “potenciais pacientes” e conhecimentos limitados, fundamentados “em
estatisticas inadequadas em termos de prevaléncia e significado” (Freidson, 1970: 273).

Segundo Epstein (1996), apesar do efeito surpresa provocado pela ocorréncia de novos casos em
jovens homossexuais, 0s médicos e epidemiologistas foram céleres na utilizagao de literatura médica
existente, de forma a relacionar a orientacdo sexual dos jovens, conceptualizada como clinicamente
problematica/desviante, e anovadoenga. Os médicos e os infeciologistas tiveram um papel influente na
construcdo social da doenca como parte integrante da identidade social dos homossexualis,
profundamente marcada pelo estigma. O estigma marcou uma rutura com o periodo de afirmagéo da
identidade gay e com o progresso alcancado desde a década de 1950 com os movimentos de direitos
homossexuais e pela instituicdo de subculturas nos centros urbanos dos EUA. A afirmacdo da
comunidade gay destacou-se por conquistas como a “desmedicalizagdo” da homossexualidade e a sua
eliminagédo, enquanto doenca psiquiatrica, revelador da tensdo continua entre médicos e a comunidade
gay e lésbica aquando do surgimento do VIH/SIDA (Epstein, 1996:11) A estigmatizacdo foi reforcada
emvarios relatdrios, estudoscientificose amplamente propagadapelos media. O VIH/SIDA foi rotulado
como “Gay Compromise Syndrome” (GCS) e Gay-Related Immune Deficiency (GRID), incluindo
teorias especulativas e expressdes como “doenga gay”, “cancro gay”, “peste gay”, “perigos
homossexuais” (Brennan & Durack, 1981; Grmek, 1994).

O doente com VIH/SIDA representado como “promiscuo”, “culpado”, “castigado”, “poluido”,

“perigoso” carregava consigo o rotulo e a pertenca a uma doenca sexualmente transmissivel e mortal. A



discriminacdo foi visivel e diversificada em multiplos contextos impactando o quotidiano e 0 modo de
vidaemsociedadedos infetados (Bastos, 2002). A partirde 1983 e 1986 o VIH/SIDA comecoua atingir
maior visibilidade em individuos heterossexuais, bissexuais e toxicodependentes (Lobéo, 2017). A
existéncia de novos casos em grupos distintos, refutava a fundamentacdo estatistica baseada na
exclusividade de casos em homossexuais. No entanto, alguns médicos mostravam-se relutantes, perante
essas situacdes, colocando em causa 0s saberes periciais de determinados profissionais de saide e a
orientacdo sexual dos doentes, rotulando-0s como homossexuais e negligenciando a sua experiéncia da
doenga, recusando inclusivea prestacdode cuidados desalde?®. Estas formasde discriminacado presentes
no imaginario social dificultaram umaevolucdo atempada do tratamento e a acessibilidade de doentes a
cuidados de saude pelo ndo reconhecimento da doenca rotulada a grupos desconsiderados socialmente
(Epstein, 1996). A doenca rotulada como 4-H’s ficara conhecida pela ligagdo a grupos como:
homossexuais, utilizadores de drogas injetaveis (heroindmanos), emigrantes (haitianos) e hemofilicos
(Gilman, 1987).

1.3. Estigma social

O estigma mantém-se na atualidade indissociavel do imaginério social sob forma de representagdes
sociais negativas, que remontam ao periodo de construcdo social do VIH/SIDA (Persson, 2013). Numa
fase inicial os sintomas faziam temer o diagndstico positivo de uma doenca metaforicamente associada
a uma peste (Sontag, 1978) pelas marcas corporais de uma morte anunciada, Como uma ameaca as
sociedades peloelevado numero de mortes a escalaglobal (André,2005). Os sintomas iniciais possuiam
um significado cultural influente e estigmatizante pela visualizagdo da doenga no corpo dos pacientes
(Kleinman, 1988). A identificacdo de marcas corporais esta na origem do termo estigma, remontando
a Grécia Antiga, onde tais marcas permitiam identificar negativamente os individuos (Goffman, 1963).

A sociedade estabelece formas de categorizar os individuos e 0s respetivos atributos,
normalizadores, que séo variaveis em cada época em diferentes ambientes sociais e desenvolvidos nas
relagbes sociais. Apesar de as categorias ndoseremgeralmente alvode reflex&o por partedosindividuos,
contemplam um conjunto de expectativas normativas que moldam a identidade social e as suas relagoes
sociais. As expectativas normativas vigentes baseiam-se no “potencial retrospetivo” (expectativas
sociais e preconcecdes) daquilo que o individuo deveria ser, ndo se cingindo necessariamente a
realidade, constituindo a “identidade social virtual”. A sua categoria e os atributos reais correspondem
a sua “identidade social real” (Goffman, 1963). Goffman (1963) conceptualiza o estigma como uma
discrepanciaentre a “identidadesocial virtual” e a “identidade social real”, que afeta a identidade social.

O individuo pode conter um ou mais atributos indesejaveis, incompativeis com as expectativas

sociais instituidas e variaveis em termos de discrepancia, que o tornam impossibilitado de integrar uma

10 Recomendam-se os filmes “Um coragdo normal” (“The normal heart”) (Murphy, 2014) e “O clube de Dallas”
(“Dallas Buyers Club”) (Vallée, 2013) para uma melhorcompreensdo da discriminacéo.



categoria pelo seu carater inferior e desviante. Segundo Goffman (1963), o estigma corresponde a um
“atributo profundamente desacreditavel” atribuido a um individuo ou grupo, que afeta outros atributos
possivelmente existentes desprestigiando-os. No entanto, as caracteristicas que identificam o
estigmatizado podem néo ser percecionadas socialmente colocando-o na condi¢do de “desacreditavel”,
porém se o estigma for visivel ou reconhecido designa-se “desacreditado” (Goffman, 1963:7).

A evolucéo do VIH de uma doenga aguda parauma doenga cronica tornou os sintomas da doenga
indetetaveis ao evitar o desenvolvimento para o estadio SIDA. O seropositivo ndo apresenta sintomas
tornando a sua condigdo “desacreditavel” pelaimpercetibilidade da infecdo. Apesar da possibilidade de
ocultacao do VIH, o diagndstico positivo € geralmente um momento marcante suscetivel de causar
efeitos ao nivel psicossocial. A ndo divulgacdo da sua condicdo pelo medo do estigma pode ser
interpretado como um resultado da intolerancia social relativaa infecdo (André, 2005)

Link e Phelan (2001) na sua revisdo afirmam que o estigma se manifesta “quando elementos como
a rotulacdo, estereotipagéo, separacéo, perda de status e discriminacéo se estabelecem entre si, perante
uma situacéo de poder que legitima o seu desenvolvimento” (Link & Pheln, 2001: 363. Os autores
utilizam a palavra rétulo, em detrimento de “atributo”, como um conceito em aberto que “liga uma
pessoa a um conjunto de caracteristicas indesejaveis produzindo o estereotipo” (Link & Phelan, 2001:
369). O rétulo social cria uma dicotomia legitimada entre “no6s” e “eles”, definidos por Goffman como
“normais” e “estigmatizados”, onde os ultimos, em ambas as rela¢des, sdo diminuidos na hierarquia de
status e, consequentemente expostos a multiplas situacdes de discriminagdo, em funcdo do significado
do roétulo atribuido. A construcéo de grupos de risco anteriormente estigmatizados serviu de base para a
intensificacdo de novas formas de discriminacdo colocando-0s novamente perante o processo de
rotulagcdo. Um virus sexualmentetransmissivel simbolicamente antagénico a moral instituida, associado
ametaforas como o vicio, sujo, imoral e ao pecado (Caldas, 2015), que se reproduzem socialmente.

O estigma € um conceito variavel em cadasociedade e dificilmente extinto pela multiplicidade de
mecanismos a sua disposi¢do. Estes mecanismos podem ser agrupados em trés grupos: “discriminagéo
individual”,” discriminagfo estrutural” e “discriminacdo com base em crengas e comportamentos da
pessoa estigmatizada”, e legitimados por grupos poderosos. Um dos principais contributos dos autores
na revisdo do estigma é o papel preponderante do poder social, econémico e politico inacessivel aos
individuos rotulados socialmente. A discriminacdo é um elemento constituinte do estigma, sustentada
em estere6tipos e teorias laicas, que limitam a acéo do individuo ou grupos estigmatizados no acesso a
oportunidades (Link & Phelan, 2001: 379). No caso das pessoascom VIH, as limitagdes no acesso a
oportunidades manifestaram-se de formas variadas e em multiplos contextos como 0 acesso a cuidados
de salde, perdas de emprego?!, habitacdo, seguros de satde, promovidas pelo desconhecimento da
populacdo relativamente a infecéo (Epstein, 1996).

11 A doenga VIH/SIDA como visibilidade social e assuas consequénciassdo parte realem filmes como Filadélfia
(Philadelphia) (Demme, 1993)



CAPITULO II- A RECONFIGURACAO DE UMA INFECAO/DOENCA AGUDA EM
INFECAO/DOENCA CRONICA

2.1 A relacdo historica entre conhecimento leigo e conhecimento pericial no VIH

Azidovudina (AZT), criadaem 1964 como farmaco anticancerigenoe aprovadoem 1987 pela Food
and Drugs Aministration (FDA), foi o primeiro antirretroviral utilizado para combater o VIH,
representando a tentativa de bala méagica (Bastos, 2002), ainda que apresentasse efeitos limitados numa
fase inicial. Nesta época ndo era claraa nocao de VIH como causadorade SIDA. Esta ambiguidade
representa o enfoque nas causas dadoengae o limitado investimento politico numa doenca incidente em
grupos-alvo de exclusdo social.

A evolucdo da doenga fica marcada pelo papel determinante dos ativistas VIH/SIDA nos EUA
perante anegligénciae estigmatizagdo da doenca. A suaorganizagdoem grupos ativistas (e.g. ACT-UP)
distinguiu-se pela capacidade de constituirem o seu préprio conhecimento fomentado através da
apropriacdo dos saberes periciais como um recurso para reivindicar, perante a comunidade médica,
cientistas e politicos, maior pesquisa e investimento em terapéutica. Os ativistas eram representados
maioritariamente por comunidades gays pelo estatuto socioecondmico e o capital cultural subjacente,
que os colocava numa posicao privilegiada e distintacomparativamente a outros doentes*?. Os ativistas
conseguiram, com recurso a manifestacdes, debater junto daciéncia médica, através da confluéncia entre
conhecimentos leigos e conhecimentos periciais, que acentuou a evoluc¢do dos tratamentos (Epstein,
1996). Altman (1988) designou a alteracdo do status dos homossexuais como “a legitimacao ap6s o
desastre”. Se por um lado no inicio do VIH/SIDA existiu uma forte discriminacdo dos homossexuais,
por outro o papel no ativismo possibilitou 0 aumento da respeitabilidade e consequente reversibilidade
do seu status, através da pressdo politica e o apelo por programas locais, medidas preventivas primarias,
e tratamento em escolas, organizagdes e instituicdes em varios paises® (Altman,1988 :302)

Do ponto de vista cientifico, sobretudo no @mbito do VIH, a definicéo de “relatos leigos” torna-se
pertinente, em detrimento de “narrativas leigas”, pela incorporagéo leiga crescente de saberes periciais,
que se expandem socialmente e influenciam o seu quotidiano num processo definido como “proto-
profissionalizagdo”. (Swaan, 1990 apud Shaw, 2002: 289). A “proto-profissioonalizagdo” corresponde
a interiorizagdo de saberes periciais pelos leigos e a consequente difusdo em circulos alargados,
reorientando a sua vida em sociedade. “Os discursos institucionalizados (discurso de capacitagio) sdo
umaformade exercer poder e disciplina. Os sistemas periciais moldam os mundossociaisnum processo

din&mico entre peritos (profissionais de salde e outros especialistas) e leigos, onde 0s primeiros atuam

12 Os conhecimentos leigos e os sintomasdas mulheres e toxicodependentes foram desconsiderados revalidando
esteredtipos de género e em toxicodependentesacentuando desigualdades existentes, que inviabilizaram a sua
participacdo em ensaios clinicos;

13 O filme “120 batimentos porminuto” (120 battements par minute) (Campillo, 2017) retrata justamente o papel
do ativismo em Franca.



de acordo com discursos institucionais que contextualizam atribuindo novos significados aos problemas
leigos” (Foucault, 1977/1980 apud Shaw, 2002: 290).

O conhecimentoleigo correspondea ideias e crencas do individuo, justificativas do comportamento
da doenca, amplamente racionalizadas nas sociedades ocidentais, que se estendem a familia e a
comunidade. As crencas sdo multifatoriais, ndo se limitando ao &mbito da salde e da doenca, pela
necessidade de os individuos atribuirem significados para além de possiveis evidéncias
cientificas/médicas (Gabe et al., 2004; Shaw, 2002). O individuo sente a necessidade de criar uma
narrativa em resposta a um conjunto de questdes (“porqués’), nem sempre tangiveis, que Ihe permitam
atribuir significados na gestdoda sua doenca (Shaw,2002). Os modelosexplicativosaplicaveis a doenca
e ao tratamento, circunscrevem-se naestrutura social e cultural, constituindo-se como uma resposta dos
pacientes e profissionais de salde, de forma a atribuir significados individuais e sociais as escolhas
relativas ao tratamento e a doenca. Na perspetivade Weber esta concecdo pode estabelecer-se como a
interpretacdo/compreensdo abrangente das suas origens e significados (Gabe et al., 2004).

Os individuos procuram atribuir continuadamente significados e explicacdes de formaa gerirem a
doenca, respondendo a questdes tais como: “(1) etiologia; (2) tempo e 0 modo como surgem inicio dos
sintomas; (3) fisiopatologia; (4) curso e grau da doenca (grau de gravidade e o tipo de papel do doente-
agudo, cronico, deficiente) (5) tratamento” (Kleinman, 1981: 105). Estas caracteristicas estruturantes de
modelos explicativos sdo abordadas de forma diferenciada por médicos e pacientes. Os modelos
médicos tentam abranger todas as categorias, enquanto os doentes e a sua rede social mais préxima
tendem a justificar, geralmente, as categorias mais convenientes. O conhecimento pericial surge como
um facilitador nacompreensdo e comunicagao dos leigos com os profissionais de satde (Shaw, 2002).

A histéria do VIH/SIDA fica marcada simbolicamente pelo envolvimento ativo do doente, a
rejeicdo da autoridade médica e a incorporacéo de saberes periciais, nomeadamente pela influéncia
exercidanodecursodostratamentos e pela experiénciada doen¢acom participantes em ensaios clinicos.

O AZT é um exemplo dessa experimentacdo, enquanto primeiro antirretroviral, assistindo-se um
desenvolvimento continuo do TARV. A Conferéncia de VVancouver de 1996 ficou assinalada pelo
desenvolvimento de terapias antirretrovirais de alta eficacia a HAART (Higly Active Anti-Retroviral
Therapy) referente a combinacdo tripla de diferentes tipos de antirretrovirais, em substitui¢cao da
monoterapia, potenciando beneficios, tais como: o controlo da carga viral, aumento do nimero de
células CD4 e o restabelecimento da imunidade. Inicialmente assistiu-se a um aumento na esperanca
média de vida (atualmente idéntico a um individuo sem infecao VIH) melhoria na qualidade de vida,
reducdo da mortalidade e morbilidade. Nas ultimas décadas o regime HAART progrediu tornando-se
mais simplificado permitindo a reducdo do numero de tomas diarias, menores efeitos secundarios e
maior eficacia. Embora se assista a uma evolucdo do TARV, a redistribui¢do e a acessibilidade
permanecem limitados em varios paises (nomeadamente no continente africano) continuando a espelhar
desigualdades do mundo contemporaneo (Eholié etal., 2016; Lobdo, 2017; UNAIDS, 2022).



2.2. O papel do doente e a experiéncia da doenca na doenca cronica

As sociedades contemporaneas sao caracterizadas por uma transformacao epidemioldgica assente
no decréscimo (controlo) de doencas infeciosas/agudas e pela prevaléncia de doengas
crénicas/degenerativas. Esta transi¢do epidemiologica é justificada por mudancas demograficas como o
envelhecimento da populacdo e 0 aumento da esperanca média de vida, que beneficiaram dos avangos
cientificos, assentes nos pressupostos do modelo biomédico (saberes periciais).

A classica distingdo de Kleinman (1988) entre disease (“doencado médico”) e illness (“‘doenca do
doente”) ilustraa multidimensionalidade associada ao conceito de doenga e o papel ativo do doente. A
primeira equivale a “doenga do médico”, confere uma dimensao bioldgica, referindo-se a presenca de
uma patologia ou disfungdo no funcionamento do corpo humano, que deve ser abordadado ponto de
vista médico e reparada, com vista ao continuo funcionamento do corpo como um sistema. A disease
inclui a reformulacdo dos sinais e sintomas pelo médico, enquanto individuo socializado num
determinado contexto sociocultural e profissional de saude, de acordo com um discurso fundamentado
no modelo biomédico e na pratica médica, que prescinde da experiéncia dadoenca crénica. A segunda
¢ a “doenca do doente”, correspondendo a experiéncia subjetiva da doenca, abrange a dimenséo social,
remetendo para a um conjunto de categorias, interpretacdes, representagoes, significados, imagens,
comportamentos dadoenga. A illness,ndose circunscreve apenas aodoente, incluindo outros individuos
como a familia e a rede social mais préxima, que participam e influenciama experiénciada doenca.
(Kleinman, 1988; Pegado, 2017).

O doente crénico coloca em causa o papel de doente de Parsons, que assenta numa experiéncia de
doenca temporaria e curavel (doenca aguda) e autoridade médica (Parsons, 1951). Na perspetiva de
Parsons (1951) o doente tem o dever de procurar ajuda médicaestabelecendo-se uma relacdo assimétrica
entre médico-doente. Porum lado, o médico representa o conhecimento, autoridade e poder, de forma a
auxiliar o doente na sua recuperagéo e preservar o bem-estar da sociedade. Por outro, o doente, isento
de responsabilidade social, desempenhaum papel passivo e dependente, de acordo com as indicacoes
do médico, comvista a recuperacao da sua condicdo de satde e do respetivo funcionamento social.

O doente crénico tem uma trajetoria de doenga confluente entre periodos de melhoria e
agravamento, pelo seu carater de longo prazo e influenciada por fatores sociais e psicolégicos, que
reconfiguram a experiénciada doenga. A doenca crénica, indissocidvel da sua histéria de vida, toma-se
tangivel no seu quotidiano, como um processo ambiguo pelas dificuldades subjacentes e a incerteza,
aquando da autoavaliacdo sistematica de sintomas e sinais corporais, enquanto indicadores de potencial
agravamento do seu estado de salde, e pelo tratamento de si (e.g. adogdo de um estilo de vida saudavel,
automedicacéo, terapias alternativas, conselhos leigos). Os significados da doenca (e.g. sintomas)
assumem particular importancia na vida do doente, uma vez que sdo moldados num determinado
contexto sociocultural, influenciando a experiéncia e os comportamentos do doente (e.g. adesdo e

relagdo com tratamento). (Kleinman, 1988).
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Corbin e Strauss (1985) nasua abordagem aos problemas de gestao das doencas crénicas definem
o “trabalho” como a gestdo complexa do doente cronico relativamente a sua doenga, que esta a tornar-
se cada vez mais complexo e especializado devido aos avancgos tecnoldgicos no diagnostico e
tratamento. Os autores dividem o trabalho em trés tipos: trabalho da doenca (regime, prevencao,
diagnostico, gestdo de crises e sintomas); trabalho da vida quotidiana (tarefas diarias) e o trabalho
biogréafico (reconstrucdo continua ou ocasional das suas vidas).

Em contrapartida a concegéo de Parsons, o doente cronico desempenha um papel central na gestdo
da sua doenga, com uma evidente responsabilidade social, sobretudo no &mbito da infecdo VIH, onde o
papel dos doentes influenciou o decurso da doenga e dos tratamentos (Maia, 2015). A condigéo do
doente cronico produz constrangimentos no quotidiano pela cronicidade da doenga. Os socidlogos ttm
analisado ao longo do tempo vérias doencas estigmatizadas como, por exemplo, a epilepsia (Schneider
& Conrad, 1983). A experiéncia da doenca cronica pode ser analisada perante a analise de narrativas
destacada pelos contributos de Bury (1982) “rutura biografica”, Charmaz (1983) “perda de si” e
Williams (1984) “reconstrucdo danarrativa”.

Bury (1982), no seu estudo, maioritariamente em pacientes jovens AR conceptualiza a experiéncia
da doenca crénica como uma “experiéncia disruptiva”, conduzindo o doente a uma “rutura biografica”.
A doenca cronica afeta a experiéncia do doente implicando uma reconfiguracéo da sua biografia,
relacdes e trajetoria, umavez que envolve elementos anteriormente ndo expectaveis como o sofrimento,
ador e, em determinados casos, a morte. Bury seguindo a conce¢do de Giddens (1979) conceptualiza a
experiéncia da doencga cronicacomo uma “situagdo critica” impactante no ser humano, a semelhanga do
impacto de uma guerra no tecido social. A rutura com estruturas de significado e relacionamentos pode
levar a dependéncia do doente, onde a familia e a rede social mais proxima assumem um papel
preponderante na relagcdo com o doente. Bury identifica trés aspetos no desenvolvimento da doenca
cronica: (1) “rutura com os limites do senso comum” (comportamentos e atividades quotidianas); (2)
“rutura com os sistemas explicativos, repensar do eu”; (3) “resposta as perturbacdes pela mobilizagao
de recursos” (Bury, 1982 apud Pierret, 2003: 7). Os significados da doenca crénicapodem dividir-se
em dois tipos. Porum lado, as consequéncias no individuo, como os sintomas, que inicialmente tendem
a ser minimizados pelos doentes. Por outro, pelo significado simbolico da propria doenca, incorporando
imagens e conotagdes dentro de segmentos de ordem cultural (e.g. estereotipos), que influenciam o
modo como o individuo olha parasi e 0 modo como perspetiva o olhar dos outros a sua volta. A gestao
da doenca pelo doente, como divulgar ou omitir diagndsticos e sintomas, depende dos significados
positivos ou negativos que se estabelecem em determinadas relagdes sociais. Os significados e o
contexto constituem-se como dois elementos estruturais da doenga (Bury,1991).

Williams (1984) no seu estudo com doentes cronicos com AR de longo prazo (“profissionais
experientes”) cria o conceito de “reconstrugdo narrativa”, que se manifesta apds a “disrupgio
biografica”. A “reconstrugdo narrativa” fundamenta-se num discurso reflexivo e subjetivo com uma

componente moral (influenciada pelo seu passado) e politica do mundo social, assente na procurade
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respostas por vezes criticas ou modelos explicativos, que resultam da “tentativa de reconstituir e reparar
ruturas entre o corpo, 0 eu e 0 mundo, ligando e interpretando diferentes aspetos da biografia de modo
a realinhar o presente, o passado e 0 eu com a sociedade” (Williams, 2000:43). Na sua revisdo do
conceito de “rutura biografica” de Bury (1982), Williams (2000) colocaem causa a universalidade do
conceito de rutura biografica, por ndo integrar problemas e dificuldades no decurso da biografia do
individuo (“crises normais”) que podemrelativizar o carater central da doenga. A doenga pode ndo
corresponder necessariamente a uma perturbacgdo ou rutura na biografiado individuo, mas a um mero
refor¢o ou complemento na sua trajetoria como “biograficamente antecipada”, integrando conceitos
como “tempo”, “propodsito”, “compromisso” e “expectativa”.

A concecdo de Williams pode ser aplicavel em estudos relacionados com a infecéo por VIH.
Carricaburu e Pierret (1995) no seu estudo em homens VIH positivos analisam dois grupos distintos: 0s
HSH (homens que fazem sexo com homens) e doentes hemofilicos. Os HSH experienciaramo VIH
como “biograficamente disruptivo”, enquanto os hemofilicos experienciaram a infe¢édo VIH como um
“reforgo biografico”, numa logica de continuidade, por se encontrarem familiarizados e organizados
com as limitagfes e a incertezade uma doenga existente (hemofilia). Ciambrone (2001) no seu estudo
em mulheres com infecdo VIH assintomaticas, por um periodo de 6 anos, concluiu que estas nao
reconheceramo VIH como o acontecimento mais traumatico nas suas vidas, ainda que a rutura tenha
prevalecido numa fase inicial. As mulheres do estudo que destacaram momentos traumaticos (e.g.
relacionamentos abusivos, separagdo dos filhos, consumo de drogas, situa¢cdes traumaticas na infancia)
assimilaram o VIH como um acontecimento, continuo na sua trajetoria de vida marcada por ruturas. Por
outro lado, as mulheres que vivenciaram momentos mais positivos ao longo da sua trajetoria tiveram
uma experiéncia da doenga mais traumatica e negativa.

Charmaz (1983) nasuaanalise em doentes em casos muito graves (condigdo de salde deteriorada)
verificouo impactogravoso dadoenga cronica levando em determinados casosa “perda desi”. A doenga
cronica promove uma perda da imagem do individuo. A “perda de si” remete para fatores como o
isolamento social, estilo de vida limitado, conflitos familiares, que ao desenvolverem-se num efeito

espiral podem conduzir o individuo a perda da sua identidade e a situacGes irreversiveis.

2.3. Anormalizacdo do VIH

A divulgagdoda “Declarag@o Sui¢a” em 2008 constitui-secomoum momentosimbdlicona historia
do VIH ao anunciar que individuos seropositivos, com carga viral indetetavel e em condicBes ideais'*,
ndo transmitem o virus pelo contacto sexual se aderirem e cumpriremo TARV (Vernazza et al., 2008).

Apesar das criticas iniciais, varios estudos confirmaram a carga viral indetetavel do VIH no sangue e a

14 Um individuo com infe¢do VIH ndo transmite o VIH por transmissdo sexual, de acordo com um conjunto de
condic@es: aplicar o tratamento antirretroviral e seja acompanhado por um clinico geral; a carga viral se
encontrarinferior ao limiar de detecdo no periodo minimo de seis meses; ndo ter nenhuma IST.
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intransmissibilidade do virus, especialmente em casos de adesdo atempada ao tratamento (em 96% dos
casos) (Cohen et al., 2011). Esta concecdo desconstrdi parte significativa dos significados e
representacdesdo VIH como doenga aguda e sexualmente transmissivel. Do ponto de vista biomédico
o VIH tem sido alvo de um discurso “normalizador”, fomentado na universalidade e capacidade dos
sistemas periciais tornarem o seropositivo biologicamente num “cidaddo comum” (Persson, 2013).

Squire (2010) define a “naturalizacdo contemporanea do VIH na era das possibilidades de
tratamento”, combase em trés processos: medicalizagdo (gestdo médica), normalizagao (relagdes sociais
e de satde) e mercantilizagdo (relagdes de consumo), que se expressam de forma ambigua nas relacoes
bioldgicas, sociais e politicas. Estes processos pretendem universalizar o VIH, como uma mera
caracteristicahumana, integrando-a em relagdes sociais, bioldgicas e politicas, de formaa constituir-se
como uma condigdo aceitavel socialmente reduzindo barreiras como o estigma. Segundo Squire (2010)
0 processo de naturalizacdo da cidadania VIH, enquanto cidadania da sadde, é ambiguo pela dificuldade
em normalizar todas particularidades da infecéo (e.g. estigma, impacto histdrico-social). Ou seja, trata-
se de uma integracdo que constrange os individuos com infecdo VIH. O discurso normalizador da
infecdo continuaa representar o poder da medicina na gestao das sociedades (Zola, 1972).

A medicalizacdo corresponde ao refor¢co da autoridade médica e ao exerciciodo seupoder em novos
dominios, ao conceptualizar o VIH como desvio e/ou distarbio, alienando praticas, corpos, e
expectativas sociais, sobformade prevencao (gestdodosriscos) e melhoria dasaide humana. O controle
social e as pressdes sociais exercidas pelos sistemas periciais tém resultado na (auto)culpabilizagéo e
(auto)responsabilizacdo do seropositivo pelo seu estado de salide. Este processo promove alteracdes nos
héabitos e imp&e comportamentos ao seropositivo, tais como: ter uma vida mais ativa, aderir ao TARV,
reduzir o numero de relagdes sexuais, usar métodos contracetivos, revelar o seu status a eventuais
parceiros sexuais (Crawford, 1995; Squire, 2010; Paparini & Rhodes, 2016). Estes pressupostos podem
condicionar a sua relacdo com o médico, sobretudo a abordagema temas como a utilizacao de
contracetivose 0 sexo desprotegido, passiveisde comprometeraadesdoe o cumprimento do tratamento.

O aumento do consumo e a circulacdo de medicamentos € um processo dotado de complexidade
pela articulacdo leiga entre critérios tradicionais e novas formas de conhecimento leigo, que se
consubstanciam na “farmacologizagao do quotidiano™.

A normalizagdo pressupde a responsabilidade do “cidaddo normal” na autogestdo da sua condicdo
de infetado com VIH, enquadrada como doenca cronica, e a interligagdo com a biomedicina na
prevencdo e tratamento. A normalizagdo do VIH constitui-se como um paradoxo pelas imagens,
representacdes, praticas e significados pela historicidade da doenga, que continuam a marcar as
subjetividades das populacbes, nomeadamente dos grupos de risco e de populagdes em situacdes de
maior vulnerabilidade. A prépria universalidade do discurso biomédico contrasta com a perpetuacdo do
estigma, que coloca o seropositivo numa posi¢édo desigual perante os discursos dominantes sobre a sua
doenca (Carricaburu & Pierret, 1995; Persson, 2013).
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Persson (2013) no seu estudo ao analisar o impacto da mudanca de paradigma associada ao TARV
pela supresséo viral, possibilidade de individuos com infe¢do VIH se encontrarem indetetaveis e
intransmissiveis, evidencia 0 modo como os préprios constroem a sua corporeidade infeciosa. Embora
adiram ao TARV, apresentem carga viral negativa e reconhecam a Declaracdo Suica de 2008, os
significados historico-sociais e 0 estigma predominam nos seus imagindrios e na experiéncia
corporizada marcada por tensoes e conflitos, na medida em que consideram os seus corpos infeciosos,

sujos e poluidos distanciando-se da perspetiva médica de normalizacdo do VIH.

2.4. O paradoxo de ser jovem e seropositivo

A juventude é uma categoria e a “idade jovem” um tempo, ambos socialmente construidos e
variaveis no tempo e no espaco (Ferreira, 2011). O corpo é construido num determinado momento
histérico provido de reflexividade desenvolvendo-se no social (Fox, 1997, apud Cunha, 2014), ndo se
limitando sociologicamente ao seu caracter biolégico (Ferreira, 2011). A construcdosocial do corpo ndo
retira importancia ao biologico, mas reforga a interligagdo entre biologia-social, cuja compreensdo
assenta numarede de significados sociais (Détrez, 2003, apud Cunha, 2014). O corpo surge como um
elemento de “referéncia na modernidade” desmistificador da idade, como mediador da sua condi¢éo
(mais ou menos) jovem, sujeito a uma avaliagdo social e gestdo continuado individuo (Ferreira, 2011).

O jovem pode colocar em causa esta l6gica pelo experimentalismo (adocdo de comportamentos de
risco) desafiando o modelo de corporeidade e de saude vigentes. A construgdo da imagem corporal € 0
reflexo de multiplas interacOes e relacdes resultando na comparacéo e identificacdo de modelos sociais,
que séo legitimados por agentes de socializagdo e os media (Thompson & Heinberg, 1999 apud Cunha,
2014) e o consumo. Os individuos interiorizam ideais de beleza, corpos ideais construidos socialmente,
que sdo desejados e materializados pela adoc¢do de comportamentos e préaticas reflexivas como
alimentacdo saudavel (e.g. dietas), pratica desportiva (Cunha, 2014). As sociedades atuais sdo marcadas
pelanecessidadede agradar e embelezar beneficiando das mais diversas ofertas, numalégica consumista
(e.g. cuidados cosméticos, expansédo da cirurgia estética) marcada pela auséncia de limites na exaltagdo
do corpo e da individualidade (Lipovetsky, 1944/2019). O corpo torna-se objeto de investimento na
economia de consumo pelatentativa de alterar e manipular o seu aspeto (Cunha, 2014).

O “corpo jovem” numa perspetiva hedonista constitui-se como um tipo-ideal associado ao belo,
desejo, perfeicdo, prazer, erotismo, vitalidade, imortalidade, que se tornou mediatizado e uma exigéncia
na cultura de consumo (moda, desporto, publicidade) na prevengdo do envelhecimento (Featherstone,
1994; Ferreira, 2011). O movimento de educacédo para a saude tem acentuado a racionalidade e a
autorresponsabilizacdo dos individuos pela sua salde, nomeadamente a sua auto-preservacéo pela
adocdo de umestilo de vida saudavel potenciador de uma maior esperancga de vida e qualidade de vida.

Na cultura de consumo o corpo surge como um potenciador de satde, juventude, belezae capital

cultural (Cunha, 2014), porém se a 0 corpo néo corresponder a padrdes socialmente definidos podera
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colocar em causa a identidade do individuo gerando sentimentos de vergonha (Featherstone, 1982;
Cunha, 2014). A identidade torna-se objeto de analise pelos individuos, através da imagem corporal,
levando os individuos a corresponderem aos canones de beleza propagados, evitando formas de
discriminacdo ou interpretacdes descontextualizadas baseadas no corpo. A cultura de consumo tende a
desconsiderar o envelhecimento, sofrimento e a morte (Featherstone, 1982).

Ossignificadosdo “corpojovem” e da culturade consumo sdo antagonicos aos estere6tipos ligados
ao corpo VIH (“contagioso”, “sujo”, “infecioso”, “promiscuo’) afetando a experiéncia subjetiva da
doenca ao acentuar possiveis dificuldades relativas ao estigma em jovens com VIH, nomeadamente
aceitacdo do seu diagndstico, isolamento, medo de rejei¢ao (Lobdo, 2017; Laurenzi etal., 2021).

A ocorréncia dos primeiros casos da infecdo VIH em jovens recorda 0 modo como as doengas,
nomeadamente as doencas infeciosas, podem afetar o individuo independentemente da sua faixa etaria,
ainda que existam doencas tipicas em idades mais jovens e outras em idades mais avancadas (Gabe et
al., 2004). Esta possivel correlacdo entre doenca e idade influencia a experiéncia da doenca,
nomeadamente se for discrepante com as expectativas sociais. Bury (1982) demonstrou que os jovens
com AR (artrite reumatdide) encararam a doenca como um ataque precoce ao self por se tratar de uma
doencasocioculturalmenteassociada a idades mais avangadas e embutida de esteredtipos socioculturais.
Turner (1996) perspetiva o corpo como uma metaforasocial, onde a doenca se constitui como crise
estrutural (Cunha, 2014). Os jovens encontram-se numa fase de desenvolvimento da sua prépria
identidade, em transicdo para a idade adulta, onde a presenca de uma doenca crénica pode dificultar a
gestdo da sua condicdo pelanecessidade de criar ou manter umaidentidade e atribuir significado numa
perspetiva de continuidade na reconstrucdo ou redefinicdo da sua narrativa (Bray etal., 2014).

A experimentagdo dos jovens, considerada hedonista, tende a estender-se ao dominio da
sexualidade, com os jovens a terem taxas de atividade sexual mais elevadas com diferentes parceiros
(Aboim, 2011). Os jovens sdo um grupo social mais vulneravel a doengas sexualmente transmissiveis
pelo risco e incerteza relativaao uso de métodos contracetivos (Aboim, 2012). Este risco é evidenciado
pelo decréscimodonumerode jovens que utilizam métodoscontracetivosem2021 com 92,5% mulheres
e 88,4% homens, comparativamente ao ano de 2008 com 97% homens e 95% mulheres (Vilar &
Ferreira, 2008; Ferreira, etal., 2022). A sua utilizacéo é precaria quando 0s jovens se encontramem
relacionamentos por priorizarem a pilula como método contracetivo, ao invés do uso do preservativo.
Estes comportamentos podem advir da cronicidade do VIH, que ao deixar de se constituir como uma
infecdo aguda podera levar os individuos a adotar comportamentos menos preventivos (Lobao, 2017).
No entanto, este risco ndo se limita aos jovens, uma vez que Portugal apresentauma das taxas mais
elevadas de VIH na populagdo > 50. A populacdo portuguesa apresentaainda um aumento no ndmero
de infecdes sexualmente transmissiveis (ISTs) como clamidia, gonorreiae sifilis (Jardim Santos, et al,

2020), bemcomoaum profundo desconhecimentodos jovens sobre tais infecdes (Ferreira, etal., 2022).
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CAPITULO llI- A TERAPEUTICAE FATORES INFLUENTES NA RELACAO COM
A TERAPEUTICA

A compreensdo do tratamento ndo se circunscreve liminarmente numa perspetiva normativa, de
carater simplista num bindmio entre adesdo ou ndo adesdo. Esta dualidade torna inexequivel a
compreensdo da experiénciasubjetiva do doente na relagcdo com o tratamento (Nicholls et al., 2021).
Os relatos leigos conferem racionalidade aos comportamentos do individuo na relacéo estabelecida com
ainfecdo e aterapéutica. A compreensdoda rela¢do do seropositivocomo tratamento permite umaviséo
alargada do fendmeno, através da desconstrucéo do discurso biomédico assente na normalizacgdo e
autorresponsabilizacéo do individuo. O individuo torna-se um perito da sua propria condi¢do ao longo
da sua trajetdria terapéutica (requalificacdo leiga) pelo VVIH se constituir como umainfecdo cronica.

O comportamento discordante do paciente ndo deve ser compreendido como sinénimo de
desinformacéo ou desvinculagdo, uma vez que o tratamento TARV ndo se resume apenas a beneficios
como a supressdo viral, incluindo dificuldades ao nivel psicossocial (Persson 2004 ; Persson et al., 2016;
Paparini & Rhodes, 2016). A concordancia pressupde o estabelecimento de uma alianga terapéutica e
tomada de decisdo compartilhnadacomo um recurso ao dispor dos individuos, que ndo se conformanuma
relacdo de autoridade do médico perante o paciente (Stevenson, etal., 2002 apud Pound, et al., 2005).

Segundo Lopes (2007), na modernidade os sistemas leigos estdo a ampliar-se e a produzir novos
efeitos na gestdo terapéutica, pela crescente reflexibilidade e acessibilidade a saberes periciais,
potenciada por meios como a internet, que possibilitam a “expansao da pericialidade no quotidiano”. A
relacdo entre leigos e peritos podera resultar em duas perspetivas ambivalentes. Porum lado, o “acentuar
dadependéncia leiga a pericialidade” marcada pelo dominio dos saberes periciais. Por outro a “crescente
autonomizacg&o dos universos leigos” provida de ceticismo e reflexividade leiga resultando em novas
formas de autonomia (Lopes, 2007: 120-123)

A relacdo dosjovens seropositivos com o TARV depende de um conjunto de fatores relacionados
entre si, que influenciam e determinam a suarelagdo com o tratamento. A adesdo ao tratamento confere
beneficios em termos de salde publica e individual com custos econémicos menores nos sistemas de
saude (Cabral & Silva, 2009; Bolsewicz et al., 2015). De acordo com a categorizacdo de Cabral & Silva
(2010) os fatores que influenciam a adeséo, e respetiva relagdo, com a terapéutica podem ser agrupados
em trés grupos: (i) fatores demograficos, sociais e economicos; (ii) fatores relacionados com a infecéo
e 0 regime terapéutico; (iii) fatores relacionados com o paciente e com os profissionais de satde.

3.1. Fatores demograficos, sociais e econémicos

A idade é uma variavel influente narelacdo coma terapéutica. Os jovens sao um grupo vulneravel,
a representacOes sociais mais negativas (Knight et al, 2013; Bekker et al., 2015), apresentando
dificuldades acrescidas na relagdo com o tratamento no curto e longo prazo (sobretudo jovens
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transgénero, minorias étnicas, negros) comparativamente a individuosem idades mais avancgadas (Maia,
2015; Mbuagbaw, 2018; Bekker et al., 2015).

A condicdo socioecondmicainfluenciaaadesdoao tratamento. Os indices de adeséo sdo geralmente
superioresem pacientes com maior estatuto socioeconémico, enquanto individuos com menor estatuto
socioeconomicosdo maisafetados pelainfecdo VIHe apresentam resultados virologicos e imunolégicos
mais pobres (Burch et al., 2016). No que diz respeito as habilitacGes literarias, o ensino superior confere
maiores niveis de literacia (capital cultural) e uma melhor compreenséo do discurso médico (Burch et
al., 2016; Bansi-Matharu, 2020).

A educacéo desempenha um papel crucial na relagio do paciente com o tratamento, bem como na
atenuacdo do estigma social e marginalizacdo do VIH. Na Australia a perpetuacdo dos esteredtipos
culturais relativosao VIH no imaginario social deve-se a invisibilidade social do fendbmeno pela escassa
mediatizacdo/acessibilidade aos avancos cientificos pela populacéo e a debilitada educacéo relativa ao
VIH (Persson et al, 2016). No contexto portugués o baixo nivel de habilitagdes literarias da populacdo
comparativamente a outros paises europeus, poderd acentuar significados e representacdes mais
negativas da populacdo fruto do desconhecimento do desenvolvimento tecnologico relativamente ao
VIH, com possiveis repercussdes nasua relacdocomaterapéutica. A educagdo continuaaser o principal
meio de atenuacdo do estigma, discriminacdo e desigualdades relativas a infe¢do VIH (UNAIDS, 2021).

Outros fatores socioecondmicos igualmente pertinentes sdo: a situagdo socioprofissional, o
rendimento e a habitagdo (Burchetal., 2016). Em Portugal a condi¢édo social dos jovens é paradoxal,
uma vez que apresentam elevados niveis de qualificacdo e formacdo, contrariando a tendéncia da
populacdo portuguesa em geral, mas experienciam dificuldades de inser¢do no mercado de trabalho
acentuadaspelafaltade protegéo social. Esta condigdo conduzao adiamento sucessivo dosseus projetos
futuros, perante a incerteza e vulnerabilidade espelhada em diversas esferas da vida, culminando numa
caracteristica associada a geracdo atual - a “reversibilidade” (Ferreira et al., 2017: 43) A
“reversibilidade” corresponde a necessidade de adaptagdo a multiplos cenéarios (e.g. desemprego) pela
sua condic¢do precaria, resultando em projetos de futuro dificilmente delineaveis e com recompensas
dubias. Os jovens em Portugal enfrentam desafios particulares na transi¢do para a idade adulta em
termos de autonomia, emprego, rendimentos, com repercussdes na gestdo da sua vida quotidiana
(Ferreiraetal., 2017). No caso dos jovens seropositivos, inseridos num grupo etério caracterizado pelo
elevado nivel de escolaridade, as dificuldades quotidianas fruto da sua condicéo social somam-se as
dificuldades da cronicidade da infecdo, pela gestdo e avaliacdo da sua condi¢do, que podera impactar
(in)voluntariamente a sua experiénciada infecdo e a relacdo com a terapéutica.

A rede social de apoio (e.g. familia e pares) é parte integrante daexperiéncia da doencaparticipando
e influenciando na adesdo e relacao do seropositivo com a terapéutica (Kleinman, 1988; Mills et al.,
2006; Mbuagbaw, 2018), especialmente em casos onde o paciente se encontra dependente de terceiros
(Bury, 1982). O isolamento social e o afastamento da relagfes sociais por sentimentos de descrédito e

vergonha (Charmaz, 1983) podem causar efeitos adversos a légica terapéutica, continuamente agravados
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por fatorescomo o estigma e a responsabilizacdo da sua condicéo, afetando com maior regularidade
pacientes que vivem sozinhos, solteiros, com orientagdes sexuais minoritarias, redes de sociabilidade
limitadas ou desencorajadoras, sem abrigo (Pierret, 2003; Cabral & Silva, 2010; Hatzenbuehler et al.,
2013; Laurenzi etal., 2021). A variavel género evidencia as mulheres como mais suscetiveis a mudar

de tratamento e com maior probabilidade de abandono e incumprimento (Giles et al., 2018).

3.2. Fatores relacionados com a infe¢éo e o regime terapéutico

A cronicidade do VIH contempla um conjunto de dificuldades crescentes, pelo seu carater de longo
prazo,comum fimindefinido, queafetamarela¢éo doseropositivocomo TARV. A existéncia deoutras
doencasem simultdneo (comorbidades) é um desafio adicional na trajetoria terapéutica, sobretudo se
implicarem medicacédo adicional ou efeitos adversos (Hawkins, 2010). Os efeitos secundarios ou
adversos, atenuados nas Ultimas décadas pela evolucdo dos saberes periciais (Trickey et al., 2017)
continuam a permanecer como um motivo de particular preocupacao.

O risco é, uma caracteristica central nas sociedades contemporéneas, transversal e legitimado nos
universos leigos e periciais reconfigurando a gestéo e avaliagdo de saude dos individuos.

O conceito requalificagéo leiga (lay reskilling) de Giddens (2001) remete para o desenvolvimento
da reflexividade no decorrer da trajetoria terapéutica pela experiéncia subjetiva da doencga, na medida
em que o doente pode tornar-se um perito dasua propriacondi¢do e do tratamento pela monitorizacdo
e percetibilidade dos efeitos (Raposo, 2010; Pegado, 2017). Ao longo da experiénciado TARV o risco
tende a ser diminuido pela familiarizagdo com a terapéutica e acumulagédo de experiéncias, desde que
nédo envolva efeitos secundariosgravosos, trata-se de uma maior capacidade de selecionar os riscos mais
preocupantes e ndo necessariamente uma desvalorizacdo do risco.

O medicamento, componente paradigmatico da sociedade moderna (Richard & Senon, 1996),
permite a prevencdo e atenuacdo de possiveis riscos num continuum colocando em causa a relacao dual
classica entre saude e doenca promovendo a responsabilidade do individuo sobre o seu corpo e a sua
condicdo de saude.

Os jovens podem ndo estar familiarizados com alguns efeitos adversos do tratamento por se
encontrarem numa fase inicial da infecdo e das suas trajetorias de vida, comparativamente a outros
grupos etarios. Os efeitos podem manifestar-se a curto prazo ou longo prazo dependendo de uma
multiplicidade de fatores variaveis entre individuos e 0 meio. Os efeitos de curto prazo incluem
toxicidades gastrointestinais (nduseas, vomitos e diarreia), erup¢des cutaneas, toxicidades no sistema
nervoso central (sonhos vivos, andar desequilibrado, vertigens, sonoléncia, tonturas, cefaleias e
insonias), anemia, fadiga, reagdes de hipersensibilidade, ictericia, pancreatite aguda. Os efeitos a longo
prazo contemplam a lipodistrofia (reconfigurando a corporeidade no tratamento), neuropatia periférica
e doencas cardiovasculares, hepaticas, renais, metabdlicas, diabetes, resisténcia a insulina e sintomas

crénicos como perda 6ssea (osteoporose) (Hawkins, 2010; Chawla et al., 2018; Glendinning et al.,
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2019). Os efeitos a longo prazo (comorbidades crénicas) podem levar a um maior nimero de tomas
diarias e toxicidade cumulativa. Os efeitos secundarios podem afetar no longo prazo o quotidiano,
relacdes sociais, atividades e contextos especificos como o trabalho, e a continuidade do tratamento. Os
pacientes podem temer o risco de dependéncia da medicacéo e reajustar as doses prescritas, através da
reducdodadose, periodosde interrup¢do no tratamento, tomafaseadade comprimidos. A alteracéo leiga
do tratamento poderéresultar numa falta de percecdorelativamentea eficacia do tratamento. Os médicos
devem envolver o paciente no processo de tomada de decisdo, assegurando a partilha de todas as
informagdes, de modo a cooperar narelagdo com o tratamento (Pound et al., 2005). As psicopatologias
influenciam a diminuigdo da adesdo e 0 abandono do TARV, fortemente marcadas pelo estigmae pela
discriminacéo. A depressdo e 0s sentimentos depressivos correlacionam-se com o VIH, colocando em
causa as perspetivas futuras e a existéncia do préprio individuo (Mills, 2006; McFall et al., 2013;
Genberg, 2015; Kalichman etal., 2017). O stress pode apresentar-secomoum obstaculo noinicio (stress
pos-traumatico) ou no decorrer da infecdo devido a dificuldades infligidas pela infecéo (estigma) e pelo
tratamento, incluindo outros fatores como a complexidade do quotidiano, que afetam geralmente mais
as mulheres (Correia & Aguas, 2015; Akinwunmi, 2021).

O TARV continua a ser um tratamento particularmente complexo, umavez que a adesdo imperfeita
dificultaasupressao dacargaviral e inviabiliza a resisténciaao virus A adesdoimplicaum regime diario
com horario fixo e necessidade de adesao entre 0s 90% a 95%, de forma a manter a condicédo de
indetetavel/ intransmissivel, provocando constrangimentos e alteragcdes na rotina do seropositivo em
multiplos contextos. O medicamento tem um significado simbolico por se constituir como uma espécie
de lembrete didrio da sua condicdo de seropositivo, sendo a aceitacdo da doenca importante no
cumprimento do tratamento (Horneetal., 2007; Glendinning et al., 2019; Nicholls, 2021).

O TARV evoluiu consideravelmente correspondendo geralmente & toma de um medicamento por
dia (Trickey, 2017; Lob&o, 2017). Esta experiéncia continuaa impactar o individuo que € diariamente
colocado frente a sua condicdo de seropositivo, remetendo a sentimentos de culpa e responsabilidade
pela sua doenca. A ingestdo da medicagéo pode envolver constrangimentos dependendo do tipo de
farmaco (e.g. tamanho, sabor), que se acentuam no espaco publico, e em contextos como o trabalho,
pelo risco de expor uma doenga estigmatizada adiando ou recusando a sua toma (Pound, et al., 2005;
Cabral & Silva, 2010; Persson et al., 2016; Paparini & Rhodes, 2016; Glendinning et al., 2019).

O relatério da ILO (2021) “The ILO Global Hiv discrimination in the World of Work Survey”
realizado em 50 paises de diferentes regides integrando 55902 pessoas reforca a necessidade de os
individuos esconderem a sua condicédo de infecdo VIH devido ao estigma e discriminagéo no trabalho.
O estudo evidencia que 4 em cada 10 pessoas considera que individuos infetados com VIH nao devem
trabalhar com individuos ndo infetados. Esta ideia assume menor preponderancia em regides como a
Europa Ocidental e Central, sobretudo em individuos com maior escolaridade e em paises onde o
numero de infegesVIH é maior e, simultaneamente, sdo realizadosinvestimentos ou aplicadas medidas

educacionais na resposta ao VIH. O relatério demonstraainda conceg6es infundadas quanto ao modo
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de transmissdo do virus, tais como a partilha de casas de banho (48,1%) ou pelo beijo (60,3%), bem
como baixos conhecimentos sobre VIH/SIDA, demonstrando a necessidade de maior educacao ao nivel
mundial e a perpetuacdo do estigma e discriminag&o em contextos como o trabalho.

A melhoria ou atenuacdo dos sintomas no decorrer do tratamento € um fator motivacional no
envolvimento do paciente. O seropositivo em “situagdo 6tima” ¢ diagnosticado na condicao de
assintomatico, que pressupde niveis de adesdo inferiores. O assintomatico, ndo apresentando sintomas
ou com sintomas muito ligeiros ndo associdveis a infecao, experiencia o tratamento como um processo
ambiguo pela familiarizagdo com sintomas até entdo desconhecidos, aumentando a sua desconfianga
relativa a medicamentos convencionais. A ambiguidade da condigdo assintomaética é igualmente afetada
pelo desfasamento e/ou conflito entre as crengas de senso comum sobre o tratamento (normalizacéo do
paciente) e os sintomas provenientes do tratamento (experiéncia da doenca), sendo o conhecimento da
doencae do regime terapéuticofatoresimportantes paraa adesao. Esta dualidade reforca, uma vez mais,
a importanciada educagéo e darelagcdo com o médico, como informante, fatores importantes na adesdo
a terapéutica (Horne et al., 2007; Correia & Aguas 2015).

As crengas leigas conferem intencionalidade na deciséo do leigo aderir ou ndo aderir ao tratamento.
A ndo adesdo poderaainda assumir-se como involuntaria. Em caso de ndo adesao involuntaria as causas
sdo dificilmente identificaveis e dispersas, em contrapartida a racionalidade na decisdo do leigo e
geralmente conceptualizadas com base em fatores cognitivos, sob formade esquecimento ou descuido
devido a incapacidade de antecipacdo do doente (Huyard et al., 2018). Huyard e outros (2018)
demonstram, a semelhanca de outros estudos, a importancia do trabalho invisivel do doente, como
processo de aprendizagem na construcao e gestdo da sua rotina de tratamento, incluindo estratégias
naturalmente executadas, que promovem a ndo adesao involuntéria.

Os hébitos quotidianos do paciente podem influenciar a adesdo. O consumo de drogas e o &lcool
afetam os resultados do TARV e aumentam consideravelmente a mortalidade e morbilidade do
seropositivo (Crockett et al., 2019 Mdege et al, 2021). O envolvimento prolongado junto de
toxicodependentes VIH positivos atuariacomo um influenciador na valorizagéo e adesao a terapéutica
(Ho etal, 2020).

3.3. Fatores ligados a relagao do paciente com os profissionais e servigos de satude

Os profissionais de saude desempenham um papel importante na confian¢a do utente no tratamento
antirretroviral e nos restantes cuidados de saude. O médico desempenhaum papel central na vida do
doente cronico podendo constituir-se como um facilitador ou umabarreiraa adesao.

Historicamente o VIH foi uma doenca negligenciada pelos profissionais de saude, recusando o
tratamento a pacientes com VIH pela estigmatiza¢do da sua condicao de satde (Epstein, 1996), com
repercussdes socioculturais visiveis nosdias de hoje e implicitas naabordagem de alguns profissionais
de satde (Knight et al., 2016). Os médicos tendem a encarar 0s antirretrovirais na perspetiva da
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normalizacdodo paciente,conceptualizando-os como protetorese revitalizadoresda saude e da robustez
dos pacientes, negligenciando as dificuldades do paciente no tratamento e os seus significados.

A cronicidade da infecdo dificulta a abordagem do médico pela incompatibilidade com os
pressupostos do modelo biomédico, onde os “‘significados suaves” da doenca sdo descredibilizados pela
procura incessante dos “significados duros” da tecnicidade (Kleinman, 1988). O alargamento da
pericialidade a universos leigos (Lopes, 2007) e a “requalificagdo leiga” (Bury, 1991) colocam desafios
adicionais aos peritos, podendo apresentar uma atitude dominante face as incertezas e a falta de
competéncias perante a doenca e o tratamento. As limitagdes do médico manifestas pela imposicéo da
autoridade médica ao negligenciar a subjetividade, historicidade e idiossincrasias da experiéncia da
doenca e ao subjugar o comportamento humano as demandas da ciéncia (numa perspetiva mecanicista),
poderdo levar o doente a procurar alternativas distintas ou comprometer a sua adesao (Bury, 1982;
Bolsewicz etal, 2015). Os efeitos secundarios acentuam os significados e as incertezas de sofrimento
prolongado ou morte prematura, risco de alteragio da sua autoimagem e estigma (Kleinman, 1988).

O médico devera ter uma atitude compreensiva (ouvinte) face a experiéncia da doenga e
reflexiva/ativa sobre o cumprimento do tratamento pelo paciente (informante). A relagéo entre leigos e
peritos permitiu avancos consideraveis relativamente ao VIH numa época marcada pelo
desconhecimento da doenca (Esptein, 1996; Crossley, 1998). A possibilidade de os médicos
estabelecerem uma relagdo de confiangca com os pacientes permite informa-los e esclarecer incertezas
sobre a sua condicdo, priorizando a atenuacao e/ou desconstrucdo de possiveis dificuldades e incertezas
relativas a sua condicdo, comvista a adesdo e melhoriada relagdo com o tratamento (Bolsewicz et al,
2015). A proximidade social entre universos leigos e periciais requer um reajuste na comunicacao dos
profissionais adaptadaao nivel educacional do leigo, comvista a sua assimilagdoe compreensdo (Cabral
& Silva, 2010). Os médicospodemndoestar devidamente preparados paraa incertezada doengacronica,
pois a sua formacgédo pode ndo incorporar estratégias que lhes permitam criar ou desenvolver tais
competéncias junto dos pacientes (Atkinson, 1984).

No que diz respeito aos sistemas de saude o acesso universal aos cuidados de satde e ao TARV
reduz as desigualdades de acesso a satide (Burchetal., 2016). O distanciamento geografico dos cuidados
de saude, falta de meios de transporte, menor qualidade de cuidados, maiores periodos de espera, menor
tempo de consulta e a repeticdo das perguntas afetam grupos socialmente mais vulneraveis como
emigrantes e minorias étnicas (Cabral & Silva, 2010; Kalichman et al., 2017).

O tempo de esperaaté ao inicio do tratamento € umas das principais barreiras de acessibilidade. O
inicio precoce do tratamento TARV, ap0ds o diagndstico positivo ao teste VIH, minimiza o risco de
transmissdo do virus e o desenvolvimento para SIDA, ainda que o processo envolva um conjunto de

etapas até a sua concretizacdo. A OMS recomenda a adesdo ao TARV assim que possivel e,
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preferencialmente, aquandodo diagnésticopositivo!®. No anode 2017 em Portugal o tempo médioentre
o diagndstico e o inicio do tratamento foi em média 68 dias e apenas 41% dos pacientes iniciou o
tratamento de acordo com o tempo favoravel a adesao (14 dias)®. Apesar da reducdo em média de 8
dias, comparativamente ao ano de 2015 e do desempenho variavel e positivo entre os hospitais
analisados, o elevado numero de dias € justificado pelo tratamento TARV iniciar aquando da
confirmacio de exames laboratoriais (e.g. teste de resisténcia as drogas) (Nicolau, et al., 2021).

Os jovens ndo sdo um grupo familiarizado com os sistemas de saude, pois as politicas de salde
tendem a atender as necessidades das popula¢des mais adultas pelo risco de morbilidade (Knight, 2016;
Laurenzi, etal., 2021). A pandemia COVID-19 teve impactos negativos napopulagio em geral devido
ao risco de contagio e as sucessivas medidas de confinamento . Estas medidas acentuaram o fosso entre
0s jovens e os cuidados de saude (WHO, 2020; Pegado, 2022) e agravaram as desigualdades sociais
existentes ao nivel do rendimento e emprego (Costa, 2020). A pandemia mediatizou a preocupagdo com
a saude mental afetando principalmente os jovens entreos 18 e 0s 29 anos e as mulheres (Pegado, 2022).

No decorrerda pandemia 85,1% dos jovens ndo procuraram aceder aos centros de aconselhamento
e detecdoprecoce de VIH/SIDA; 56,1% néo precisaram ou ndo procuraramo medicode familiae 19,7%
dos jovens sentiram dificuldades entre 0s 43,9% que necessitaram; as consultas nos centros de salde
foram negligenciadaspor 70%dos jovensenquanto 13,1%sentiram dificuldadesde acesso entre os 30%
que aderiram (Ferreira et al., 2022). Estes valores evidenciam um distanciamento significativo dos
jovens em Portugal relativamente ao sistema nacional de salde, acentuad o pela pandemia, bem como
um distanciamento do fenomeno VIH/SIDA, que tende a ter uma maior adesao por jovens HSH
(UNAIDS, 2022)

15 Alguns estudos criticam a adesdo ao TARV aquando do diagndstico, uma vez que os individuos néo tiveram
tempo suficiente para assimilar a sua condicdo e organizaras suas preocupacdes (Glendinning, 2019).

16 Apesar do reconhecimento dos beneficiosrelativos ao inicio prematuro da TARV, ndo existe uma data
unanime para a adesdo favoravel.
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CAPITULO IV- METODOLOGIA

4.1. A entrevista semiestruturada: o online e o presencial

A presente dissertagdo tem como objetivo a compreensdo da experiéncia subjetivada doenga em
jovenscom VIHeasuarelagiocomo TARV. Para o efeitorecorreu-sea uma estratégia de investigacdo
qualitativa, com a realizacdo de entrevistas semiestruturadas. A entrevista pelo seu carater flexivel
possibilitaumamaior profundidade e flexibilidade naabordagema significados, representacdes, préticas
subjetivas associadas a experiéncia da seropositividade e na relacdo com o TARV. A entrevista
semiestruturada pressupde a existéncia de um guido com perguntas-guia (semiabertas) aplicadas
oportunamente, de acordo com pressupostos tedricos relacionados com os temas em questdo (anexo A).
A ordem das perguntas, previamente definida, é variavel no decorrer da conversa permitindo o
levantamento de novas questdes aplicadas, oportunamente, no decorrer da entrevista e uma maior
profundidade sobre determinadas respostas ou temas (Quivy & Campenhoudt, 1995; Flick, 2005).

Os entrevistados foram questionados sobre a sua preferéncia relativamente a modalidade da
entrevista: presencial ou online. A maioria dos jovens optou pela realizagdo de entrevistas online (8) e
os restantes solicitaram a realizagdo das entrevistas presenciais (2). Nas entrevistas online permitiu-se
aos entrevistados ndo mostrarem o rosto, de forma a ultrapassar barreiras associadas ao estigma,
transparecer maior confianca e proporcionar um ambiente mais confortavel ao entrevistado(@)'’. As
plataformas utilizadas para videoconferéncia foram o Zoom, Skype e WhatsApp!® e em espacos
privados.

As entrevistas presenciais foram realizadas nas instalacbes da Associagdo Abrago, mais
especificamente numa sala, escolhida para o efeito, num ambiente calmo e acolhedor, de modoa facilitar
a relacdo entre entrevistador-entrevistado e a partilha de experiéncias subjetivas sensiveis. As dez
entrevistas tiveram uma duracdo variavel entre 0s 32 minutos e 1h 50 minutos, com uma duracéo total
de 620 minutos e com uma média por entrevista de 62 minutos. As entrevistas foram antecedidas de
uma Declaracdo de Consentimento Oral, com vista a estabelecer os termos de realiza¢do e gravagdo
integral da entrevista e o respetivo tratamento dos dados (anexo B)

A pandemia COVID-19 evidenciou a pertinéncia do digital na acessibilidade e aplicacdo de
metodologias qualitativas online para a recolha de dados. Embora as estratégias qualitativas online ndo
correspondam a um fenémeno novo nas ciéncias sociais, 0 confinamento colocou um conjunto de
desafios adicionais, entre eles o repensar da convencional interagdo fisica entre entrevistador-

entrevistado num espaco fisico, destacando abordagens como entrevistas online sincronas com recurso

17 Apenas um participante ndo ligou a cdmara no decorrerda entrevista;

18 O WhatsApp?8 foi uma plataformasolicitada pela maioria dosentrevistados pelo grau de familiarizagédo e
acessibilidade dos jovens. A disponibilidade em realizar entrevistas via WhatsApp tornou-se um facilitadorna
desconstrucdo de possiveis hierarquias na relacéo entre entrevistador e entrevistado (Gibson, 2020).
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a videoconferéncia. A entrevista online sincrona ao decorrer em tempo real tem um elevado nivel de
proximidade com a entrevista presencial por corresponderem, em ambos 0s casos, a uma interagéo
imediata e dindmica, evitando respostas excessivamente formuladas ou socialmente
aceitaveis/desejaveis. Por um lado, as entrevistas online podem colocar desafios adicionais ao
investigador, tais como: dificuldades na interpretacdo da linguagem n&o verbal, maior risco de
descontextualizacdo, dificuldades técnicas e interrupgdes indesejadas. Por outra esta modalidade tem
um carater mais flexivel, geralmente, considerado um local mais seguro reduzindo problemas de
desconforto possibilitando um conjunto de beneficios, tais como: uma abordagem facilitada a temas
mais sensiveis; aumento do anonimato por tornar facultativo a divulgacdo do namero de telemovel ou
e-mail (Howlett, 2021; Knott, et al., 2022). Jenner e Myers (2017) no seu estudo em entrevistas online
e presenciais destacaram uma maior partilha de sentimentos negativos, atitudes e informacoes
estigmatizantes em entrevistas online em casa. No decorrer da pandemia varios estudos evidenciaram o
potencial das entrevistas online com experiéncias positivas pela qualidade dos dados recolhidos e
satisfacé@o do entrevistado (Donald et al., 2021).

Neste estudo a realizagdo de entrevistas online revelou-se uma técnica favoravel pela maior
acessibilidade surgindo como um facilitador na abordagem aos entrevistados sobre a sua experiéncia da
infecdo VIH e relagdo com a terapéutica, uma vez que se trata da recolha de dados junto de uma
populacdo vulneravel coma abordagem de temas particularmente sensiveis. No decorrer das entrevistas
online, tal como referido por Deakin & Wakefield (2013), ndo se registaram erros técnicos, que
comprometessem de alguma forma o desenvolvimento da conversa. A entrevista online proporcionou
uma maior adesédo ao estudo pelos jovens ao nivel nacional, ndo se limitando a rede geografica mais
proxima do entrevistador, sobretudo pelas dificuldades em encontrar jovens com VIH.

As entrevistas foram integralmente transcritas, procedendo-se & anonimizacéo, pela utilizagéo de
nomes ficticios, de modo a facilitar a partilha de experiéncias subjetivas pelos entrevistados, reforcando
0 anonimato devido a fatores como: estigma, discriminacéo, identificacdo do estado serolégico e
possiveis represalias. A analise das entrevistas foi realizada com recurso a analise de conteldo por
privilegiar um maior conhecimento e compreensio de significados, motivagdes, padrdes culturais,
crencas, descricdo de padrdes e atributos indispensaveis na analise da experiéncia subjetiva da doenca e
da relacdo com o tratamento. Os objetivos sdo variaveis de acordo com o0s objetivos tedricos do
investigador, através da codificagéo e a respetiva construcéo de categorias e subcategorias baseadas nos
dados recolhidos (Downe- Wamboldt, 2009).
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4.2. O acesso a populacdo jovem: um processo complexo

No que diz respeito ao universo de anélise realizaram-se dez entrevistas a jovens*® com infecdo
VIH, entre 0s 18-29 anos, residentes em Portugal.

A obtenc¢do do nimero de entrevistados conseguido foi um processo particularmente moroso e
complexo. Numa fase inicial foram estabelecidos contactos via e-mail e telefénicos, seguindo-se o
agendamento de reunides presenciais e online com 43 organizacg0es, instituicoes e entidades, que
trabalham ou se relacionamcom pessoas com VIH entre as quais: SOL; MAPS; ABRACO; POSITIVO,;
AJPAS; Liga Portuguesa Contra a SIDA; GAT; GAF; APF; APF jovens; APAV; APDES; AJPAS;
ILGA; CASA; Ares do Pinhal; SICAD; Passo a Passo; Existéncias; ARS Centro; Espaco intendente;
Caritas; Associacao Vitae; Sol Nascente; o Ninho; Espaco TRANS; Rede Ex Aequo; APOIAR; Sem
SIDA Angola; Opus Diversidades; Nova Olhar; InPulsar; Norte Vida; #PensaPositivo; Norte Vida, Casa
Qui; Arrisca; Ser+; IPDJ; Associagdo Vitae; Move-te Mais; Movimento dxs Trabalhadorxs do Sexo
(MTS); Santa Casa da Misericordiade Lisboa?°. A utilizacdo desta estratégia para recolhade informagcéo
deveu-se a acessibilidade/ proximidade das ONGs com individuos seropositivos. Os obstaculos na
obtencdo de contactos por se tratar de uma populacdo vulneravel e pelo sigilo na divulgacéo de
informacdes pessoais (protecdo de dados) no caso das ONGs foram superados com o envio de um
documento com a apresentacdo da pertinéncia do estudo, objetivos de investigagédo, contactos do
investigador (e-mail e contacto telefénico)?t. Numa segunda fase, em funcao da disponibilidade das
ONGs, procedeu-se a articulagédo junto de um/a técnico/a responsavel pelo contacto inicial junto dos
jovens. Apo6s o parecer favoravel dos jovens os técnicos entregaram uma lista com o contacto
disponibilizado pelo jovem (e-mail ou contacto telefonico) e em determinados casos a indicacdo de
possiveis contactos, por parte dos jovens (garantindo o anonimato). Apds a recolha dos contactos
procedeu-se ao contactocomos jovens,de modoaagendar a entrevista e a esclarecer possiveis questoes.

No contacto estabelecidocomvarias ONGs, entidades e instituigdes foi possivel identificardiversas
dificuldades e umaresisténcia em participar no estudo por motivos como: desinteresse relativamente ao
temae a descredibilizacdo de novosestudos cientificos noambito das ciéncias sociais; indisponibilidade
em realizar recrutamento ativo (contactar diretamente jovens) e em colaborar em estudos extemos;
existéncia de procedimentos burocraticos (e.g. partilhado guido de entrevista para analise; pedido ser
efetuado pela Entidade de Ensino; Comisséo Nacional de Protecdo de Dados; necessidade de realizar
voluntariado por um longo periodo de tempo); desconfianca e indisponibilidade para a aplicacdo de

métodos qualitativos (solicitando em determinados casos a aplicacdo de metodologias quantitativas

19 A simplificacdo dos critérios de selecdo, entre os jovens, privilegiou a possibilidade de alcangar um niimero
suficiente de entrevistados, uma vez que a sua complexificacdo poderia colocarem causa a adesdo ao estudo.

20 O contacto com associa¢des com uma relagdo limitada com o VIH foi desenvolvida numa fase finalpelas
dificuldades de adesdo ao estudo;

21 Nesse documento constava a possibilidade de os jovensndo divulgarem o seu nome, sugerindo-se a
divulgacdo de um nome ficticio.
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como a disponibilizacdo de inquéritos). Em algumas ONGs foi possivel identificar discursos de
estigmatizacao institucional por considerarem jovens em situagdes de vulnerabilidade social
(utilizadores de drogas injetaveis, trabalhadores sexuais) como inabeis para a participa¢do num estudo
sobre o VIH. A maioria das ONGs informaram que 0s jovens sao um grupo com um baixo nivel de
associativismo, e emalguns casos sem qualquer envolvimento. Os técnicos das ONGs, que contactaram
diretamente os jovens justificaram a sua fraca adeséo ao estudo devido & incompreensdo daimportancia
de novos estudos cientificos e 0 medo de possiveis represalias pela divulgacdo do seu diagnostico
associados ao estigma e a discriminacéo.

O estudo foi divulgado nas redes sociais online Facebook, Instagram, Twitter, Reddit em grupos
relacionados com VIH, sexualidade, comunidade LGBTQI, bem como nas redes sociais online do

projeto eutenho.hiv, comvista a abranger o maior numero de jovens pelo digital.

4.3 Caracterizacgao sociodemogréfica dos entrevistados

No total foram realizadas dez entrevistas a jovens seropositivos com idades compreendidas entre
0s 18 e 0s 29 anos de idade. Sdo maioritariamente individuos do sexo masculino (8) justificado, em
parte, pelo consideravel nimero de novos casos entre HSH em idades jovens?? e pelo elevado nimero
de individuos seropositivos do sexo masculino. Ao nivel de habilitaces literarias o ensino secundario
(8) foi o nivel de escolaridade dominante, sendo que dois jovens se encontram a concluir a licenciatura.
A maioria dos jovens (6) exercem umaatividade a tempo inteiro, e dois encontram-se em situacao de
desempregados. A area de residéncia dos jovens é diversa, possibilitada pela realizacéo de entrevistas
online, predominando o nimero de jovens a residir em Lisboa (6) (anexo C).

No modo de transmissdo do virus existem dois grandes grupos: a transmissao sexual em HSH (6) e
transmissdo vertical (2) e 2 jovens desconheciam 0 modo de transmissdo do virus. O tempo com a
infecdo VIH apresenta uma grande variagdo entre individuos por transmissdo sexual variando entre
menos de 1 ano e 11anos, nos jovens por transmissao vertical variaentre 0s 18 e 19 anos.

No que diz respeito a caracterizagdo dasituacdo do VIH, o tipo de VIH dominante € o tipo VIH-1
em 5 jovens e 0 VIH-2 esté presente em 1 jovem, sendo que 4 jovens desconhecem o seu tipo de VIH.
O diagnéstico foi realizado numa fase atempada em 4 entrevistados, 3 jovens foram diagnosticados em
fase tardia, 2 foram diagnosticados durante a gravidez das suas mées (transmissdo vertical) e 1 jovem
nédo sabia e/ou ndo respondeu. Todos 0s jovens aderiram e encontram-se a realizar o TARV, a maioria
dos jovens (9) encontra-se nacondigdo de indetetavel/intransmissivel (supressdo viral) e 1 entrevistado
desconhece o nivel de carga viral ou o numero de células CD4. Entre 0s jovens 4 apresentam
comorbidades: problemaocular (1), hipertenséo (1) e depressao e ansiedade (2). Ao nivel profissional 6
exercem uma profissdo a tempo inteiro, 2 estdo desempregados e 2 sdo estudantes (anexo C).

22 No (ltimo relatério do INSA de 2020 foram diagnosticados um totalde 65,2% de novos casos por infecdo VIH
entre 0s 15 e 29 anos.
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CAPITULO V-0 DIAGNOSTICO: ENTRE A “RUTURA BIOGRAFICA” E O
“REFORCO BIOGRAFICO”

5.1 Os primeiros sintomas e reacdo inicial ao diagndstico positivo

O diagnosticodainfecdo VIH é um momentosimbdlicoque coloca o individuo por um lado perante
uma infecdo impactante do ponto de vista historico-social construida e rotulada com um conjunto de
significados e representagdes sociais estigmatizadas. Por outro, numa nova era de normalizagéo do HIV
ao nivel biomédico, perante a existéncia de tratamentos preventivos como a profilaxia pré-exposicéo
(PrEP), utilizacdo prévia ao comportamento de risco; a profilaxia pds-exposicdo (PPE), toma de
medicamentos antirretrovirais, apos possivel exposicdo a infecdo VIH durante 28 diasseguidos (SNS24,
2022). O TARV como forma de tratamento para seropositivos torna a infecdo indetetavel e
intransmissivel, através da reducéo da carga viral e aumento do nimero de células CDA4.

Osentrevistados apresentam umacondicdo socioeconémica de grande vulnerabilidade marcada por
lacos familiares frageis e de pouca confianca. A descoberta do diagndstico positivo a infecdo VIH e as
reacdes dos entrevistados foram distintas. No entanto é possivel identificar diferencas entre dois grupos:
jovens seropositivos por transmisséo vertical e 0s jovens seropositivos por transmissao sexual.

O primeiro grupo é constituido por jovens institucionalizados na mesma associagao, que numa fase
de socializagdo primaria familiarizaram-se com a seropositividade e tiveram uma educacao voltada para
anormalizacdo do VIH com hébitos proprios, ajustados as suas necessidades. Os jovens demonstraram
que a educacao dos técnicos da instituicdo e as redes moldaram as suas perspetivas sobre a infecdo
permitindo-lhes incorporar naturalmente o VIH como parte integrante das suas identidades,
reconhecendo dificuldades acrescidas em individuos que descobrem a infecdo VIH no decorrer das suas
trajetdrias de vida. Os jovens ao dissociarem os sintomas da infecdo VIH demonstram que o seu
conhecimento se baseia, exclusivamente, na sua experiénciada infecdo. Essa ideia é assumida pelos
jovens que nasceram com a infe¢do VIH ao evidenciarem que o virus s6 apresentasintomasa longo
prazo pela ndo adesdo ao tratamento, descredibilizando ou desconhecendo possiveis sintomas iniciais
relativos a infegdo VIH:

“Nunca senti [sintomas] eu ja nasci com HIV (...) eu acho que ndo ha sintomas, tu ndo consegues
comecar a sentir que tens HIV. N&o é uma coisa que tu sintas, € uma doenca que so traz coisas visiveis
quando passa muito tempo. Sé tens sintomas quando passa muito tempo, porque o virus pode estar no
teu corpo a fazer-te mal de outras maneiras, e pensas que € outra coisa (pausa). Comeco a sentir dores
no estdmago, eu ndo vou pensar ‘ah tenho HIV” (...) temos medicagdo os retrovirais se ndo tomarmos
com a regularidade, que nos € mandado ai sim (...) eu com 1 ano ou 2 se me dissessem que tinha HIV,
eu ndo ia perceber o que era. Comegaram-nos por dizer quando éramos muito novos, que tinhamos um
bichinho no nosso corpo, e que se ndo tomassemos aqueles medicamentos, o virus ia acordar e ia
comecar afazermalao nossocorpo.Depois fuiinvestigando (...) e aexplicagdo passou do bichinho para
o0 virus (...) o papel ca em casadas tias [técnicas da ONG] e primos foi um papel sempre importante ao
dizerem que isto ndoé umbicho de sete cabecas, sempretiveramum papel tranquilizador e importante”.
“[Mudanca naidentidade] eu vou te dizer que néo, e € um ndo sincero, eu acho que a [Lurdes] com HIV
é amesma que seria sem HIV, porque eu cresci com isto. Se calhar para quem teve aos 15 ou 16 anos
seja muito mais complicado, olhar para ela e achar-se que é uma pessoanormal, porque mudatudo e
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dependendo da fase em que se encontra, muda habitos e rotina, os meus como foram habitos que
comecaram do 0, & medida que fui crescendo, foi algo que se tornou normal”. (Lurdes, 18 anos,
transmiss&o vertical).

No segundo grupo de jovens por transmissdo sexual, 0s emigrantes (jovens de nacionalidade
brasileira e guineense) demonstraram um maior desconhecimento da infe¢do VIH, comparativamente
aos jovens de nacionalidade portuguesa. Neste grupo verificou-se a existéncia de sintomaéticos e
assintomaticos no momento do diagnostico. Os jovens na condi¢do de assintomaticos descartaram a
hipotese de um possivel diagndstico positivo, realizando o diagnostico por motivos indiretosao VIH,
taiscomo: realizacdodeexamescomplementaresrelativos a outrosproblemas de satide (comorbidades):

“Eu sou da Guiné vim para aqui (...) para tratar do meu olho e foi ai, que fomos ao médico e fizemos
anélises, foi ai que eu descobri que tinha HIV. Eu nem sabia o que era.” (André, 18 anos, ndo sabe 0
modo de transmisséo).

No inicio de umarelagdo aquando darealizagdo dos primeiros exames:

“Entéo eu descobri no comego de umarelagdo. NOs estdvamos a comecar a namorar e ele recomendou
fazer testes (...) voltei a repetir e o resultado foi reativo, no momento do teste a senhora focou-se muito
na possibilidade de ser um falso positivo e voltei a repetir o teste noutra institui¢éo, e pronto foi igual”
(Rafael, 24 anos, transmissao sexual).

Os jovens sintomaticos apresentaram sintomas variaveis, em alguns casos impactantes no
quotidiano, semelhantes a sintomas gripais, que se agravaram ao longo do tempo. Os jovens recorreram
ao hospital pelaauséncia de melhoria dos sintomas iniciais no decorrer da automedicagéo:

“Eu comecei 0s primeiros sintomas do HIV e comegou com sintomas gripais, como se estivesse
constipado: algumas dores de cabeca, febre, isso ndo foi sinal de alarme (...) entdo comecei a
automedicar-me, mas nada acontecia. Entdo fui ao hospital, nas urgéncias fizeram-me algumas andlises
e nao foram conclusivas, pensaram que seria mononucleose infeciosa, e comecei a fazer antibiético (...)
jaestavaafazer2 semanase tive de voltaraohospital (...) nessaconsultafiz analises, e 0s meusglobulos
brancos estavam com um valor baixo e continuei a fazer medicagdo, mas nada melhorava. Comecei a
sentir-me muito cansado, uma fadiga muito extrema, ndo conseguia ser autbnomo, precisava de ajuda
para comer, para me movimentar, tive de deixar de trabalhar. Para além disso comecei a ter diarreia,
vOmitos, nduseas, suores noturnos (...) comecei a apresentar uma erupgao cutanea portodo o corpo (...)
fiz novasanalises nessa noite e fui internado. (Marcelo, 29 anos, transmissao sexual).

“No processo inicial foi bem complicado, eu senti sintomas suor, febre, mas ndo queria acreditar e
quando fui deu positivo. Eu achava que era por conta de tar na pandemia eu tinha suor e dor pensava
que era COVID-19. Ndo comia direito, tomava remédio nao passava, tinha febre, dor de cabega, ndo
aguentava mais, entdo fui no hospital fiz o exame para detetar ¢ descobri”. (Johnathan, 29 anos,
transmissao sexual).

Para além dos sintomas gripais, 0 emagrecimento repentino foi indicado como um dos principais
sintomas, a tomada de conhecimento da seropositividade do parceiro foi outro dos motivos que levou a
realizacdo do teste:

“Meu cabelo comegou a cair, eu passei a ter 62 kg, a minha roupa ja néo servia e fui no médico, para
saber o motivo e 0 médico disse que eu tava com anemia(...) e me falaram que eu tava com o virus”.
(Bruna, 26 anos, ndo sabe 0 modo de transmissao).
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“Tive um problemano sistema imunitario, eu acho que apanhei durantea pandemia(...) 0 meunamorado
atual, ele apanhou um problema na garganta, e depois como 0s comprimidos ndo estavam a fazer efeito
(...) ele foi fazer testes, tinha HIV. E eu tive de ir fazer testes, descobri que tinha nos meus testes, deu
para ver que jatinha hdalgum tempo (...) eu estava a diminuir o peso, e ndo estavaa engordar e tava a
reparar que as minhas roupas estavam cada vez mais largas!” (Bob, 25 anos, transmissdo sexual).

Na maioria dos entrevistados por transmissdo sexual o diagnostico foi um evento traumatico. As
reacdes ao diagndstico foram marcadas por sentimentos de culpa e sofrimento pelo conhecimento da
condicdo de seropositivo e, em alguns casos, pela consequente infecdo do/ parceiro/a. Os jovens
sentiram dificuldades em estabelecer relagdes sociais (isolamento social), sentimentos depressivos,
ansiedade e depressdo, com a necessidade de acompanhamento psicolégico pelo desenvolvimento de
sentimentos depressivos, stress e ansiedade. Tal como indicado por André (2005) o diagnéstico positivo
€ um momento marcante com efeitos psicossociais:

“O psicologico fica muito abalado, fiquei um bom tempo sem sair de casa (...) depois do diagndstico
desenvolvi ansiedade, porque eu acho que entrei meio com depressao e ndo me envolviacom ninguém,
com medo de passar a alguém e, desenvolvi muita ansiedade (...) eu busquei acompanhamento, fiz
terapia um tempo e adquiri alto conhecimento, que foi bom, encontro-me em constante [evolugéo] e
melhorou de ha4 anos para c4” (Mike, 26 anos, transmissdo sexual).

“A reagdo ao diagnostico foi um choque inicial, acho que por ser uma pessoa demasiado desinformada,
pensei que ia ser a minha sentenca de morte. Nas primeiras semanas foi todo um drama, foi todo um
problema(...) no primeiro ano ndo contei a ninguém (...) o psicologo [da ONG] ajudou-me, foi ele que
me deu essas informagdestodas e esclareceu todas as minhas duvidas (Rafael, 24 anos, transmissdo
sexual.)

De acordo com Silverman (1997) o apoio psicoldgico serve como um meio de contextualizar a
infecdo, atribuir novos significados, complementando em determinados casos justificacdes médicas,
permitindouma melhor compreens&o da condi¢do dos jovens influenciando positivamente a experiéncia
subjetiva dainfecéo.

A illness incorpora a experiéncia subjetiva do doente e a experiéncia dos membros da rede social
mais préxima, que vivenciam, criam significados, representacdes e influenciam a relacdo do
seropositivo coma infecéo VIH. A descredibilizagdo da sua condi¢do, nomeadamente de uma infegéo
estigmatizada, cria dificuldades na relacdo do doente cronico com a experiéncia do sofrimento
(Kleinman, 1988) A néo divulgacdo do seropositivo pode ser interpretado como um indicador de
intolerancia social ao VIH (André, 2005). Os jovens ndo revelaram abertamente o seu diagndstico
evitando possiveis reacdes adversas socialmente. A revelacdo do diagnostico, na maioria dos casos,
cingiu-se a rede socialmente mais proxima. No entanto nem todos 0s jovens se sentiram apoiados pela
rede social mais préxima, reconhecendo algumas dificuldades acrescidas na experiéncia subjetiva da
infecdo, sobretudo pelas dificuldades associadas a sua orientagdo sexual homossexual:

“Quandorecebianoticiandotive reagcdes. SO comeceiareagir quandotive a visitada minhamae. Nesse
dia no hospital, foi ai que me caiu a ficha e pensei: ‘eu tenho HIV vai mudar alguma coisa, aminha vida
vai dar uma volta’. Pensei nadesiluséo que estava a ser @ minha mée (...) e estavanuma relagéo ja de 6
meses ndo muito saudavel, entdo tornou-se ainda pior depois do diagndéstico, comecamos num jogo de
culpas foi muito mau (...) a minha mée ficou triste, hoje ndo consegue falar disso sem chorar, mas ela
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sempre esteve la a dar-me suporte (...) 0 meu pai acabou por culpa-la [mée], sobre o diagnostico. Isto
porque ha um ano atras, tinha feito o coming out como homemgay e 0 meu pai foi sempre a pessoa
contra (pausa). A minhamé&e como foi sempre a pessoa que me acompanhava, acabou por ser culpada
do diagnostico, porque deixou-me ser gay (...) quando eu sai do hospital ja a minha familia sabia toda.
Os meus pais contaram, acabou por ser dificil de digerir, porque eu ndo estava preparado para isso. No
contexto familiar, por vezes havia umatentativa de me responsabilizar, de alguma forma, pelo que tinha
acontecido sugeriram tratamentos alternativos, recorrer a IURD”. (Marcelo, 29 anos, transmissdo
sexual).

Em determinados casos o apoio proveniente da rede de relacionamentos, sobretudo com a familia,
pares e namorados, constituiram-se como pilares na gestdo de problemas relativos a experiéncia
subjetivadainfecdo VIH e pela correlagdo entreainfegdo VIH e depressdo (Miles, 2006; Hussen, 2018).
Perazzo e outros (2020) identificaram uma correlacdo inversa significativa entre depressdo e capital
social, ondeindividuos commaioresniveis de depressdo apresentavam menor capital social e vice-versa.
Os jovens seropositivos reconheceram o papel da familia e dos amigos como um apoio imprescindivel
na experiénciada infecdo VIH:

“No primeiro ano ndo contei a ninguém [diagndstico positivo a infecdo VIH] (...) 0s meus pais reagiram
super bem, e amigos a quem contei também apoiaram bastante, foi importante (...) 0 meu parceiro vivia
com VIH, por isso tinha sempre o0 apoio de alguém que j& vivenciou o0 que eu estava a vivenciar, e foi
diferente se eu estivesse sozinho com este diagndstico.” (Rafael, 24 anos, transmissao sexual).

Na maioria dos entrevistados sdo percetiveis lagos frageis entre os jovens e as familias pelo medo
de divulgacdo do diagnostico no seio familiar e, em determinados casos, pela culpabilizacio da familia.
O capital social ¢ um recurso dindmico tornando possivel a sua ampliacdo pelos individuos
seropositivos, atravésda intervencdo juntode individuos, grupos, comunidades deapoio (Hussen, 2018).

Ele [o psicOlogo] percebeu que eu era uma caixa muito fechada. Ele percebeu que desenvolver fora
daquilo era muito complicado, recomendou-me ir a um grupo de autoapoio, para dar a evidenciar
experiéncias que outras pessoas tiveram (...) geralmente foram [momentos] bons percebi como pessoas
vivem em momentos iguais, que eu tinha na minha vida e no primeiro ano foi produtivo. (Rafael, 24
anos, transmissao sexual).

5.2 O momento mais traumatico ou mais uma rutura nas trajetorias de vida?

No decorrer da partilha de experiéncias subjetivas relativas a infecdo VIH varios jovens
evidenciaram que o VIH nédo foi 0 momento mais traumatico nas suas vidas. Segundo Williams (2000)
a existéncia de “crises normais” podera comprometer o carater central da doenga, uma vez que 0 modo
como se experiencia uma doencga pode diferir entre individuos dependendo das trajetorias de vida ou
dificuldades vivenciadas assumindo a hipotese de uma logica de continuidade, ou tal como definido
pelos autores Carricaribu e Pierret (1995) de “reforco biografico”. A semelhanca do estudo de
Ciambrone (2001), realizado em mulheres, para os jovens com trajetorias de vida marcadas por eventos
traumaticos (tentativas de suicidio; sofrimento na infancia; violacdo) ou pela sua condicdo

socioecondémica desfavorecida e de grande vulnerabilidade social (pobreza; problemas financeiros) a
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infecdo VIH ndo assumiu particular centralidade tornando-se, simplesmente, mais uma rutura entre
outras existentes:

“O HIV néo foi de todo o evento mais traumatico na minha vida (pausa) no inicio de 2021 eu estava sob
pressao dafaculdade e tava ater imensos problemas a nivel familiar, da escola e tentei suicidar-me, ndo
tinhasido aminhaprimeira tentativa, e ndo correu bem, depois descobriquetinha HIV (...) 0s meus pais
odeiam-se, vivonumasituagao familiarem casa sdoso elesadiscutirum como outro (...) tém problemas
financeiros, ainda por cima estava tudo a desmoronar-se a minhavolta, a minha familia, com os meus
amigos comecavaa quebrar relagdes (...) a nivel de satde veio o HIV, na altura pensei: ‘ah mais uma
coisa’ foi tipo ‘agora o que é que eu faco?’. E depois foi um alivio, se ndo houver solu¢éo eu morro,
porque ndo sou eu a causara minhamorte, € isto que eu quero”. (Bob, 25 anos, transmisséo sexual).

«Eu ja passei por muita coisa, minhavida foi muito sofrida, minha infancia foi muito sofrida, por ser
gay, negro, ser um homem nordestino (...) vocé sofre por ser pobre, minha familiaé pobre, eu disse
quando tive diagndéstico: ‘agora mais essa para eu sofrer’. Era mais uma coisa (Diego, 28 anos,
transmisséo sexual).

“A minha reagdo [ao diagnostico VIH] foi normal, ndo foi desesperada ‘ah vou morrer’, porque a minha
vida antes do virus (pausa) eu ja queria morrer, s6 que uma morte semdor e o virus ele atrai ador (...)
porque eu nao aguentavaa dor [sintomas iniciais] ndo foi o [momento] mais traumatico, ndo teve
piripaque do desespero (...) tinha uma mente conturbada, com vontade de tirar a vida, porque tinha mil
pensamentos que ndo me deixavam dormir (...) depressdo e ansiedade, porque quando crianca fui
abusada né. E eu escondi isso por muito tempo, fui molestada minhainfancia inteira, e quando eu fiz 11
anos eu fui abusada sexualmente pelo meu irmao! E isso foi 0 que mais me traumatizou (chora) e fica
na minha cabeca até hoje!”. (Bruna, 26 anos, ndo sabe 0 modo de transmiss&o).

Por outro lado, e ainda de acordo com Ciambrone (2001), individuos com trajetérias de vida mais
positivas vivenciaram a seropositividade como uma condicdo negativa e traumatica, enquanto “rutura
biogréfica” (Bury, 1982), levando a uma reconfiguracdo nas suas biografias e trajetorias de vida:

“Foi o mais traumatico sem sombra de duvida. Depois a melancolia, nuncavivi nada assim antes. Isso
me levou meio que (pausa) a pensar de novo toda a minha vida, até esse preciso momento” (Johnattan,
29 anos, transmissdo sexual).

“Sim foi 0 mais traumatico. Eu ndo tava preparado, eu acho que a gente nuncaté na verdade.” (Mike,
26 anos, transmissdo sexual).

O facto de os jovens se encontrarem num periodo de descoberta e construcdo da sua identidade,
experimentacdo, exposi¢ao a maiores riscos, exploracdo da sexualidade e praticas sexuais, podera fazer
com que o VIH coloque os jovens perante um conjunto de desafios e responsabilidades individuais
particulares na aceitacdo da sua condicdo de seropositivo. O VIH pode ter um impacto acrescido nos
jovensporseremum grupovulneravel a sentimentos depressivos, stress, ansiedade, colocando em causa
relagdes sociais e causando situagdes de isolamento social (Squire, 2010; Laurenzi et al., 2021).

“Acho que isso [ser jovem] teve muita influéncia. Estava numa fase de descoberta deixei uma disciplina
para tras. foi algo que pode ter mudado o0 meu desenvolvimento, a minha adolescéncia, a juventude.”
(Marcelo, 29 anos, transmissdo sexual).

“Eu fiquei com uma pessoa, ela ndo me falou e acabou que tinha passado [0 virus]. Eu era novo tinha
19 anos e foi muito dificil para mim, por ser jovem.” (Mike, 26 anos, transmissdo sexual).
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CAPITULO VI- A EXPERIENCIA SUBJETIVA DO TARV NA ERA DA
NORMALIZACAODO VIH

6.1. Arelagdo dosjovenscomo TARV

Apesar de variosestudosapresentarem os jovens como umgrupo em riscode ndoadesdoe de falhas
ao longo das suas trajetdrias terapéuticas (Knight et al., 2013; Bekker et al., 2015), todos o0s jovens
entrevistados aderiram ao TARV e relataram falhas atipicas, por esquecimento, entre 1 e 5 vezes ao
longo das suas trajetoriasterapéuticas. Os jovensidentificarama cronicidade da infe¢éo, a complexidade
do regime pela necessidade de uma toma diaria e as dificuldades do quotidiano (aceleramento social)
como as principais barreiras no cumprimento do tratamento:

“[Falhas no TARV] as vezes, mas muito poucas sim, por esquecimento. Lembro-me de uma vez, que
passei o fim de semana forae esqueci-me da medicacdo (..) as vezes, a vida esta tdo definida, que na
correria, acabas por te esquecer. Mas eu ndo, eu tento a0 maximo criar rotinas, para estar disponivel
(Lurdes, 18 anos, transmissao vertical).

“Nos ja estamostao habituados, é umacoisa que ndo pensamos e escapa-nos. Tem de ser uma pessoa a
dizer-nos ‘ja tomaste?” E como levar um caderno para a escola, tens de levar é uma coisa tdo normal,
que penso que ja tomei, mas na realidade ndo (pausa) é tdo regular, tdo repetitivo (Carlos, 19 anos,
transmissdo vertical).

Os jovens com infecdo VIH por transmissédo vertical, pela acessibilidade a uma educacéo voltada
para a normalizagdo do VIH, aprenderam um conjunto de competéncias, que facilitaram a incorporacéo
do TARV nas rotinas sem a necessidade de recorrer a métodos alternativos (e.g. alarme, calendario):

“Nos aqui em casa sempre fomos muito controlados, sobre a toma da medicagdo. Quando acabavamos
de comer tinhamos caixas, com 0S N0ss0S homes e depois passei & autonomia. A autonomia € passares
da tua medicacdo estar feita numa caixinha, sendo eles retrovirais ou néo, e tu teres que ir buscar a tua
propria medicacdo. Essa fase da medicacdo ajudou-me, porque as vezes ¢ algo tdo natural que tu acabas
por te esquecer (...) agoraestou longe de casae ndo tenho ninguém a verificar. Eu depois de jantar ndo
vou logo tomaramedicagio, costumo tomar antes de medeitar”. (Lurdes, 18 anos, transmissao vertical).

“Eu cresci com o tratamento, é algo que estou habituado desde sempre(...) € logo ao jantar [toma da
medicacdo], portanto, normalmente, ndo me esquego, s6 se nao jantar em casa”. (Carlos, 19 anos,
transmiss&o vertical).

Os jovens com VIH por transmissao sexual adotaram multiplas estratégias, como recurso a alarmes,
calendario, aplicacdes no telemével, de formaa evitar o esquecimento:

“Para além do calendario, parando falhar, meto umanotificacdo e o dia em que tenho a ultima caixa,
para me lembrar de ir buscar a farmacia”. (Bob, 25 anos, transmissao sexual).

“Eu tenho um alarme, que todos os dias as 9 horas toca. O telefone tem uma vantagem, tem uma
aplicacdo com a medicacdo, e todos os dias venho c4, e regista a hora que tomei”. (Rafael, 24 anos,
transmissdo sexual).
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Acevolucdodo TARV pelaatenuagdo dacomplexidade doregime terapéutico, mais especificamente
areducdo de possiveis efeitos secundarios, nimero de tomas diarias (geralmente uma tnica toma diéaria)
(Lobéo, 2017) é reconhecida pelos jovens seropositivos como um facilitador na relacdo com o TARV:
“Hoje a ciéncia é tdo avancgada. A probabilidade de dar efeitos é tdo reduzida, que ndo sei (pausa). A
probabilidade de ndo adesdo a medicagdo é mais reduzida do que antigamente.” (Mike, 26 anos,
transmissdo sexual).

O risco associado a evolugao da infecdo assumiu particular centralidade, enquanto principal
influenciador na adesdo a terapéutica nos discursos dos jovens, revelador da reflexividade e dos saberes
acumulados relativosa infecdo VIH:

“Eu posso chegar num estagio [SIDA] que nemvou falar. Ndo tem lugar aqui. Em que ta muito alto o
nivel de HIV e baixo o nivel de imunidade e posso contrair qualquer coisa: tuberculose, uma gripe, me
matar, ndo tenho nenhuma cura”. (Diego, 28 anos, transmissao sexual).

“Acho que ndo haa motivacao, tenho de tomar. Se ndo o meu sistema imunitario ficamais fraco, assim
[com 0 TARV] posso ter mais saude e viver mais. Se ndo tomar deixa de ser s6 HIV e passa a doenga
que é a SIDA. Portanto, n6s que temos HIV sabemos que temos de tomar. Nem ha motivagéo para
tomar. Claro que hé receio! Nos primeiros dias ou semanas, mas vais ter de tomar a medicagéo, porque
vai ser benéficapara a saude (Carlos, 19 anos, transmissao vertical).

Embora os jovens seropositivos avaliem positivamente a relacdo com o TARV, foram evidenciadas
algumas dificuldades na experiéncia do tratamento pelos jovens seropositivos de transmissao sexual.

Confirmando Hawkins (2010), Chawla e outros (2018), Glendinning e outros (2019), foram
relatados efeitos secundarios no curto prazo pelos jovens tais como: toxicidades gastrointestinais
(nalseas, vomitos, diarreia) e toxicidades no sistema nervoso central (sonhos vivos), fadiga. Entre 0s
efeitos secundarios a longo prazo a lipodistrofia (aumento de peso). A lipodistrofia é um efeito continuo
na experiénciado tratamento, que causa constrangimentos no seu dia a dia (sentimentos de stress), e
dificuldades narelagdo com o corpo. Por umlado, os jovens adotaram um estilo de vida mais saudavel
com recurso a pratica desportiva (corrida), de formaa melhorar a sua imagem corporal. A adocéo de
comportamentos reflexivos enfatiza a importancia do corpo como um elemento de “referéncia na
modernidade” (Ferreira, 2011). Por outro, 0s jovens seropositivos alargaram seus conhecimentos
relativos a gestao terapéutica, como recurso a internet, definido por Lopes (2007) como a “expansio da
pericialidade no quotidiano”, umavezque 0s jovens evidenciaramuma claraacessibilidade pelo recurso
a internet e reflexividade perante os saberes periciais. A interiorizacdo de saberes periciais tangivel nos
seus relatos leigos permitiu-lhes uma maior compreenséo do TARV, influenciando o seu quotidiano,
remetendo para o conceito de “proto-profissionalizagdo” (Swaan, 1990 apud Shaw, 2002:289).

“Entdo para mim foi normal [TARV]. Eu melhorei, recuperei minhas forcas depois da medicagéo. Mas
voltei a engordar! Agora eu tou correndo, para perder isso ai.” (Bruna, 26 anos, ndo sabe o0 modo de
transmissao).
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O risco do tratamento foi um elementovisivel pela necessidade de prevencdoe controlo de ameagas
(efeitos secundarios), com aadesdo a medicamentos especificos para a atenuacao de efeitos secundarios
associados ao TARV.

“Sim tomei 0s Imodiums® para me ajudar na diarreia, essas coisas, tomo aqueles rebucados paraa dor
de garganta. O meu comprimido parao HIV ndo me torna invencivel, o meu sistema vai me tornando
menos efetivo”. (Bob, 25 anos, transmissao sexual).

“Uma pessoa que a minha mée conhecia, acho que eram medicamentos naturais parao HIV (...) o que
eu fiz foi pegar nesse papel e perguntar a médica ‘o que eu faco com isto? Devo tomar isto?’ Ela disse
que ndo fazianada. A minha mée falou de tomar vitaminas por estar a perder peso, e acabei por tomar
vitaminas Centrum® (...) acho que néo fazia efeito (Marcelo, 29 anos, transmissdo sexual).

6.2 A relacdo comos médicos: a dualidade entre jovens seropositivos por transmissdo sexual e
jovens seropositivos por transmissao sexual

O médico ocupa um lugar central na vida do doente cronico, desempenhando um papel
preponderante, sobretudo em individuos portadores de doencas estigmatizantes, tornando-se
imprescindivel umamaior sensibilidade e compromisso no cuidado de doentescrénicos e na experiéncia
subjetiva dadoenca (e ou infecdo) (Kleinman, 1988).

Osjovens portransmissdo vertical sentiramuma relacdo de confianca com os médicos pelapresenca
da mesma médica durante um longo periodo dasua trajetoria terapéutica, abertura para colocar questdes
relacionadas com a sexualidade e um cuidado especial por se constituirem como jovens com um modo
de transmissao de infecdo VIH atipico:

“Sim eles sdo muito abertos, devido ao estigma passado, 0s médicos tentam sempre ter uma ligagao
entre paciente e o proprio médico. Ha sempre uma relagéo, em que normalmente sdo desde pequeninos
ja de ha muito tempo, hoje em dia € muito raro nascer com HIV e n6s temos uma relagdo muito boa,
porque é de hd muito tempo. No meu caso faco anélisesde 3 em 3 meses ou 6 em 6 meses e ha uma
proximidade de consultas, em que permite que isso seja feito (...) eles adequama forma de falar em
funcéo da idade, comigo falam sempre de uma forma, e com uma crianga de 6 anos falam de outra
forma. Nés percebemos o que o médico nos diz, sem especificar muito ja sabemos no geral o que esta a
dizer, eles sdo muito especificos, tendo em conta as idades estéo bastante enquadrados”. (Carlos, 19
anos, transmissao vertical).

“[Confianca em colocar qualquer tipo de questdes] sempre (...) eu mudei [de médico] quando fiz 15
anos. Mas como tens tanto tempo ali com ela, ndo estou semela num espaco tdo grande (...) eu vejo de
6 em 6 meses e comegamos a criar aquela relagao de confianga, como eu com ela, e depoistudo é mais
simples de fazer, aquelas questdes. Chegou a uma certa altura, que ao nivel sexual gostava de saber
melhor com uma médica (...) uma médica vai la e explica tim tim por tim tim mas eu sempre tive um
grande a vontade.

“[Sexualidade] eu como nédo tenho vergonha, sim eles falam. Mas se for envergonhada talvez eles néo
falem da mesmaforma, como eu sem vergonhas. Eu chego I4 e ‘olhe doutora’ ou entdo conto: ‘doutora
fiz isto e isto e agora?’ E ela disse ai [Lurdes] tu ndo existes!’. E super natural! Mesmo c4 em casa e
falo (...) uma vez esqueci-me de tomar a medicagdo a médica tranquilizou-me. Se fosse repetido e
periodos longos, mascomo foram 3 dias tentou acalmar-me(...) a confianca é a base de tudo e confio
na minha médica (...) eu antes ia muito ao Google mas vi que ndo era 100%, entdo recorro a médica
(Lurdes, 18 anos, transmissdo vertical).
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Os médicos sdo a Unica fonte de informacdo utilizada por estes jovens. Apesar da incorporagao da
infecdo na identidade e da adocdo de estratégias no TARV, 0s jovens evidenciam um menor
conhecimento relativamente a infecdo VIH e um menor uso de linguagem técnica ou saberes periciais,
comparativamente aos jovens por transmissdo sexual. Os Gltimos evidenciam uma procura ativa de
informacdo, através da internet, demonstrando um maior aprofundamento sobre determinadas
especificidades relativas a infecdo VIH e ao TARV. Estes jovens ndo sentem uma relacéo de confianga
com os médicos ou ndo se sentem confortaveis para colocar qualquer tipo de questdes relativamente a
infecdo VIH e ao TARV. Esses jovens sublinharam um conjunto de dificuldades, que afetaram
negativamente a relagdo e a perspetiva dos jovens relativamente aos médicos, que serdo posteriormente
analisados (cf. Cap. 6.2.1, Cap.6.2.2).

6.2.1 A descredibilizacdo da experiéncia subjetiva dos jovens seropositivos

Os médicos devem ter uma relacdo de proximidade com os pacientes privilegiando a sua
experiéncia subjetiva da doenca, sobretudoem infe¢des/doengas crénicas. A cronicidade de umadoenga
remete para uma perspetiva de longo prazo envolvendo questdes particulares, como tratamento
prolongado, alteragdes no quotidiano, sintomas inesperados, sofrimento e incerteza (Kleinman, 1988;
Pierret 2003). Estas caracteristicas sdo basilares na experiéncia subjetiva da infecdo VIH e afetam
igualmente o conhecimento médico, uma vez que acrescentam dificuldades aos profissionais narelacdo
com o individuo, pela incerteza de possiveis efeitos da infecéo e dos tratamentos (Pierret, 2003).

Os relatos dos jovens entrevistados permitem aferir um claro ceticismo relativamente aos médicos
pelas respostas inconclusivas e indisponibilidade para responder as questfes dos pacientes. Estes
comportamentos sao reveladores da néo incorporacdo das suas experiéncias subjetivas da infe¢éo:

«Nao sinto confiancade todo nada, ndo ha qualquer gota em mim que (pausa) antes sim eu acreditava e
pensava: eles estudaram isto eles sabem andaram anos na universidade, mas de ano paraano penso mais
é scam. Eu vou la queixar-me ou perguntar alguma coisa: ‘ah tas cansado € datuadieta’. N&o sei parece
que nuncasabemnada, s6 quandovémanalises de sangue! Sinto que estoua desperdicar metade do meu
tempo, para dizerem:” faz analises’ (...) sobre a contagem das células recebo tanta informacéao que as
vezes desligo fico meio confuso disso”. (Bob, 25 anos, transmisséo sexual).

“O que falta ao médico infeciologista, é a atencéo para quem esta na frente, por vezes é tanta coisa que
eles fazem no dia’ ah proximo’ e ndo é assim! VVocé precisa escutar. Nao tem como vocé ser médico
sem voceé tocar na pessoa! Sem escutar o que a pessoa tem a dizer! Qual é o problemaque ta a sentir?
Né&o tem como ser médico s6 com receita e fazer exame, tirar sangue (...) eu ja fizexames, eles falam t&
‘tudo bem’, mas ‘tudo bem o qué?’ . (Diego, 28 anos, transmissao sexual).

A descrenca dos jovens pode ser justificada, por um lado a partir das perspetivas de Giddens (1991)
e Beck (1992),pela crescente consciencializagdodos individuos relativamente as incertezase aos limites
do conhecimento cientifico (modernidade tardia) (Pierret, 2003), em parte pela “expansido da
pericialidade no quotidiano” (Lopes, 2007). De acordo com Giddens (1990) os sistemas periciais

encontram-se abertos e em constante averiguacéo pelos leigos (Gabe et al., 2004). Por outro lado, a
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descrenca dos jovens pode evidenciar, como referido por Pierret (2003), possiveis limita¢cdes médicas
face a incerteza da cronicidade da infecdo VIH. Segundo os jovens entrevistados essa incerteza é
colmatada com um foco acrescido nas andlises, de forma descontextualizada pela inadequagéo do
discurso médico as necessidades dos jovens. O acompanhamento médico com um foco nas analises,
mais especificamente no método da contagem das células (CD4) (Meinert et al., 2009), representa tal
como referido por Kleinman (1988) as limitacdes do modelo biomédico pelo favorecimento dos
“significados duros”, em detrimento dos “significados suaves” (experiéncia subjetiva da infecéo)
dificultando o estabelecimento de uma relagdo entre médico-paciente.

A heterossexualidade € considerada a orientagdo sexual padrao. A heteronormatividade, isto €,
assumir a heterossexualidade como principioorientador davidasocial, fomenta formasde discriminagéo
e estigmatiza outros tipos de orientacdo sexual, que se estendem aos conhecimentos e atitudes dos
profissionais de saude na prestacdo de cuidados de salde aos pacientes, conforme presente nos seus
discursos. Estas formas de discriminacao tém impactos negativos na satde da comunidade LGBT, pela
prestacdo de cuidados precarios devido a atitudes negativas/discriminatorias, alicercadas em
determinados casos em valores socioculturais, e uma formacdo desadequada dos profissionais de saude.
Estas formas de discriminacdo dificultam a adeséo e a relacdo terapéutica de individuos LGBT,
incentivando, simultaneamente, a omissdo da sua orientagcdo sexual e outras informacdes do seu
histérico de salde, impossibilitando assim uma adequacdo de alguns cuidados de salde e em
determinados casos a rejeigdo/abandono pelo paciente desses cuidados.

A desigualdade nos cuidados de satide LGBT tornam esses individuos expostos a situacdes de
desconforto, colocandodificuldades acrescidas nos cuidados preventivos e umamaior exposi¢ao a riscos
no desenvolvimento de doencas e infe¢des tais como: cancro, abuso de substéncias, HIV, problemas de
saude mental e maiores taxas de suicidio (Goins, 2013; Baker, 2022).

O relato de um dos jovens entrevistados demonstra a permanéncia do pensamento heteronormativo
no seio dos sistemas periciais e a desvalorizacdo dos profissionais de salde pela incapacidade de
resposta a questdes relacionadas com a sexualidade:

“Eu ndo diria que € discriminagdo, mas falta de conhecimento Queer. Porque eu um dos problemas que
tive foi intestinal. Entdo marcamos uma consulta com a parte gastrointestinal, queria uma opiniao
profissional sobre relagdes anais sem que eu tivesse que me magoar, porque acontecia muito deitar
sangue. Eu fui e quando perguntei [a médica] ela olhou-me nos olhos e disse ‘nédo se deve fazer sexo
anal’ e eu tipo: ‘mas doutora sabe que eu sou gay, entdo se eu quiser fazer relagdes esta-me a dizer que
ndo?’ ela disse: ‘0 &nus ndo é feito para ter relacdes anais!” eu olhei ‘ok’ e fui-me embora. Homofdbica!
Mas até fui informar-me. Néao ha estudos suficientes na area para saber se vai causar long term damage.
Mas hé coisas para se relaxar o musculo e ficar tudo bem, que eu esperava que fosse umaresposta de
uma doutora! (...) Isto é provavelmente um gap geracional, apesar de ela ser bastante nova, deve ser
falta de ensino (...) Ela deu-me a opinido profissional, eu ndo concordo, ndo é que esteja errada, como
médica era uma falta de formacdo enorme, porque a medicina também evoluiu. Eu também néo sou
especialista na area, sei que na América ha muitos médicos LGBT+ e tém uma perspetiva melhor e
conseguem informar melhor. Eu acho que o topo da informacé&o, que se pode arranjar sobre como ter
relagdes sexuais é com pornstars. Eles fazem daquela profissdo e sabem os truques todos. Aprendi mais
com um pornstar do que na escola ou em qualquer lado ou com uma médical
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Outra! A minha médicade familia mais velhaeu odiava! Eu ndo devia dizer isto, mas eu acho que ela
contava coisas que era supostamente entre mime ela, a minha mae! (...) ndo me sentia a vontade! Tinha
questdes e problemas e ela ndo me conseguia ajudar. Umavez veio-me comumaconversa ‘quando se
tem relagdes sexuais anais um bocadinho de vaselina, ajuda’ e eu tipo ‘nds vivemos no século XXI!
Vaselina? Quer dizer lubrificantes a base de agua!’ . (Bob, 25 anos, transmissdo sexual).

Os profissionais de salude devem alargar os seus conhecimentos sobre as necessidades dos
individuos e comunidades LGBT, incluindo emigrantes e minorias étnicas, com maior risco de contrair
infecBes sexualmente transmissiveis, de forma a atenuar desigualdades na sadde e promover uma maior
adesao a medidaspreventivas extensivas a outras infe¢des sexualmente transmissiveiscomoa vacinagdo
contra o HPV (Alarcdo & Zdravkova, 2022).

A educacgdo médica e o desenvolvimento de competéncias sdo fatores preponderantes na reducgdo
das desigualdades de satide LGBT, possibilitando uma melhor relagcdo com o utente e eficécia no
tratamento. Utamsingh (2017) evidencia o modo como universidades médicas nosEUA tém incentivado
o0 desenvolvimento de competéncias neste ambito, através da incorporagdo de uma diversifica oferta de
programas LGBT centrados no paciente com resultados positivos ao nivel do conhecimento e crencas

LGBT dos estudantes.

6.2.2 Problemas de acessibilidade aos cuidados de salide e aos médicos

Em Portugal o acesso universal aos cuidados de saude e ao tratamento para a infecdo VIH (SNS24,
2022) constituem-se como fatores determinantes na atenuagédo de desigualdades no acesso a salde e de
maiores niveis de adesdo ao tratamento (Burch et al., 2016).

A maioria dos jovens seropositivos por transmissdo sexual evidenciou dificuldades no acesso ao
tratamento, que dificultama relagdo com o TARV e comprometem a continuidade da terapéutica. Uma
das dificuldades?® foi a de acesso ao TARV, com um periodo de espera maioritariamente entre 1 e 3
meses, igualmente apresentada no estudo por Nicolau e outros (2021), com um tempo médio de espera
entre o diagnostico e o tratamento em médiade 68 dias.

Num dos entrevistados houve dificuldades no acesso ao TARV apds a emigracdo do Brasil para
Portugal, com um desconhecimento do jovem sobre o funcionamento do sistema nacional de saude e
falta de informages sobre 0 acesso ao tratamento, com uma resposta do médico de culpabilizacdo do
paciente:

“Sim foi muito dificil aceder a medicagéo, porque eu vim do Brasil. Vocé naemigragdo ndo pode trazer
muita coisa € um processo longo. Entéo trouxe medicacdo para uns dias que ia ficar aqui (...) e ndo tive
acesso rapido. Fuino CAD ndo erala (...) mas agendaram consulta para o Hospital Y. Tive 20 dias sem
tomar medicacéo, foi uma sensagdo de desespero, até ao dia da consulta. O médico, era um rapaz novo,
e eu tinha acesso a 1 dos 2 comprimidos, que tomava. Ele chamou outro médico, mais experiente, e
entrou aos gritos na saladizendo: “Vocé é louco! Vocé ndo pode fazer isso! O virus € inteligente ele se
adapta!’. E continuou (pausa) e me deixou assim (pausa) colossal dentro da sala! E eu ja estava em
grande fragilidade emocional, por conta que eu tava sem amedicacdo. Nem quis dizer nada paraele. Eu

23 O periodo temporalndoinclui os jovens por transmissdo vertical.
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facgo terapia e passei muito por esse momento (...) € umdireito meu ter esse tratamento (...) eu ndo tinha
um nimero de utente, porque eu eraimigrante. Depois sai de l& conseguindo numero de utente, tive de
ir num centro de salde. S6 consegui minha consultaum més depois dessa consulta. Passei 1 més e 20
dias sem medicacdo, completamente sem medicacdo de uma maneira desolada (...), mas a ades&o da
medicacdo foi muito dificil e muito complicada em Portugal. N&o sei se por emigrante e se fosse uma
pessoa cidada portuguesa seria tratado da mesma maneira (...) depois voltei para o hospital com nimero
de utente. Depoistinha consulta paradepois de 2 meses, novamente em risco de ndo ter medicagéo por
2 meses, porque so tinha para 1 més. Eu questionei 0 médico (...) ai quando cheguei na farméacia do
hospital, a moga me explicou: ‘olhe esse aqui é para 1 més e s6 comeg¢adaqui a 2 meses, quando esse
aqui acabar vocé pode vir buscar mais’. Ai eutive um alivio no coracao!”. (Diego, 28 anos, transmisséo
sexual).

As dificuldades no acesso ao tratamento foram igualmente destacadas ao nivel nacional apés a
transicdo de um dos jovens da X para Lisboa, a falta de medicacéo no Hospital X e o distanciamento

geografico do hospital.

“Sim eu ja deixei de tomar, mas por falta de medicagao no hospital da [ilha X], aconteceu umas 3 vezes,
uma das vezes fiquei 1 semana sem medicamentos, e foi preocupante para mim. As outras foram menos
tempo e foi dificil de digerir (...) aconteceuem 2014, 2015, 2016 aconteceu entre 3 e 4 anos. A
medicagédo estava sempre a faltar e quando néo faltava eles davam 10 medicamentos, ndo davam a
embalagem toda. Quando saiu a norma da DGS das 3 embalagens o hospital ndo estava a dar, dava
apenas 1. E eu nesse caso tive de fazer algumacoisa e contactei 0o GAT. Quando eu fiz a mudanca da
[ilha X] para Lisboa tive de inserir dados no sistema nacional de salde, parece que 0s sistemas sdo
diferentes e na[ilha X] funciona de formadiferente. Umaconfusdo! E ai foidificil me inserir novamente
no sistema de salde e ter acesso [a medicacao]. Apenas consegui isso por causa do GAT, caso contrario
iria estar meses a espera de uma consulta para ter medicagao (Marcelo, 29 anos, transmissao sexual).

Outros dos motivos indicados pelos jovens foram as dificuldades em contactar os servicos
hospitalares, bem como a indisponibilizacéo do contacto por parte dos médicos:

“Imédica] era do hospital XX, departamento de infeciologia. Eu da outra, ela deu-me o contactoe ia,
desta ndo eu ndo tenho. Muitas vezestenho que ligar para o departamento de infeciologia, que muitas
vezes ndo atende para resolver problemas. E as vezes quando vou & casa de banho costuma-me sair
sangue, 0 que ndo é muito normal. Mas como eu tenho hemorroidas eu penso: ‘ah deve ser uma
hemorroide que tipo rebentou ou tive um problema’, porque as minhas fezes andavam inconsistentes. E
depoisele [namorado] diz:” devias ligar paraamédica’. E eu deixo estar. Mas coma outra podiamandar-
Ihe mensagem a explicar qual era a situacdo, e ela respondia. Com esta néo, ndo tenho o contacto. O
departamento ndome atendee quandoatende diz: ‘venhaaquiaestashoras’.Eeu vivono fimdo mundo
em [XX] e eu acho que isto ndo € assimtdo importante”. (Bob, 25 anos, transmissédo sexual).

“Vocé nao consegue falar com o centro hospitalar [XY], inclusive, para achar o centro de infeciologia
tem que ligar paratodo o mundo, e pergunta paratodo o mundo, e as pessoasexplicam: ‘sobea esquerda
viranadireita’. E ja ndo sabe de nada, depois tem de perguntar na prxima esquina, até para chegar no
lugar ¢ dificil. Isso dificulta a adesdo ao tratamento (...) eu falei coma médica, se tinha outra formade
contactar ela. Ela diz que ndo tem. E falar com os servicos, 1a ¢ muito dificil. Eles simplesmente ndo
atendem, ndo estdo l4. Tive um dia inteiro para ligar e me atenderam uma vez, uma rececionista
grossissima que ndo dava informacao, ndo passa direta para a médica, s6 na consulta. Dificuldades!
(Diego, 28 anos, transmissdo sexual).
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CAPITULO VII- OS IMPACTOS SOCIAIS DO VIH

7.1. O estigma social vivenciado pelos jovens

Os jovens revelam a existéncia de representagdes sociais mais negativas do VIH associadas a
juventude, comparativamente a individuos com infecdo VIH em idades mais avancgadas:

“Sim é muito diferente vao sempre olhar [sociedade] para nds e vao dizer este teve um comportamento
de alto risco ao nivel sexual e vai estar nisto agora. Enquanto se souberem que o velhinho tem HIV ndo
véo dizer, que teve um comportamento sexual perigoso! E claro que n&o! Isto para os jovens vai ter
sempre outros olhos da sociedade! Tu as vezes podes ndo ter culpa, mas tens sempre culpa! Tu és 0
culpado! J& ouvi imensas vezes eu até finjo que ndo oico”. (Lurdes, 18 anos, transmissdo vertical).

“O facto de ser sexualmente transmissivel ja o torna diferente de outras doencas e infegdes. A
sexualidade estd muito envolta de tabus. O estigma tem uma grande componente no HIV. A questdo
historica do HIV, acho que influenciou muito esta situagdo de ver o HIV. Acho que, de se ver 0 sexo e
a sexualidade, como existindo certas normas ou regras, a seguir para sermos vistos como bem-
comportados. Seres correto na sociedade isso influenciacomo se vé o VIH, porque o VIH acabou por
ter a sua parte mediatica pelacomunidade gay. A comunidade gay ndo era bem vista pelasociedade e
isso condicionou a formacomo se olhaparao HIV. Eu sei que hoje ja ndo se pensa que o HIV ndo afeta
S0 pessoas homossexuais, mas o facto de se associar o HIV a comportamentos promiscuos, faz com que
houvesse uma nuvem muito negra sobre este assunto, que acaba por dificultar o acesso a tratamentos de
salide, prevengdo, testes, (...) a promiscuidade, o que significaa promiscuidade? O sex0? O sexo com
ou sem preservativo? Isto influenciamuito! Porque o HIV ndo vemsé do HIV. O estigma néo vem so
do VIH. Vem dos comportamentos sexuais, associados na verdade também as campanhas que foram
feitas no inicio da pandemia do VIH. Influenciou muito a formacomo o HIV comegou a ser visto, como
uma sentenca de morte. Isto perduraaté aos dias de hoje, porque o HIV acabou por ser alvo de uma
campanhade muito forte, uma campanha de medo e € obvio que as coisas ficam na cabega das pessoas
(Marcelo, 29 anos, transmissao sexual).

Os discursos dos jovens seropositivos reconhecem, tal como referido por Presson (2013), a
existéncia de representacdes sociais negativas relativasao periodo de construcdo social da infecédo VIH
no imaginario social. Os significados historicos (promiscuidade, morte) de uma doenca sexualmente
transmissivel com origem em homossexuais continuam a ser reproduzidos socialmente, reforcando a
dificuldade de exting&o do estigma pela multiplicidade de mecanismos a sua disposicéo (Link & Phelan,
2001) e o poder dos media na divulgacéo de campanhas intensificando o estigma em seropositivos.

Os jovens HSH revelaram ainda dificuldades pela associagdo entre a sua orientagdo sexual e as
representagdes sociaisdo VIH, sobretudo o estigma no seio da comunidade LGBT, enquanto processo
de auto-estigmatizacdo. O corpo jovem é enfatizado pelos jovens seropositivos no seio da comunidade
LGBT como umtipo ideal, numaperspetiva hedonista, comoreferido por Featherstone (1990) e Ferreira
(2011), associado a representagdes sociais como o desejo, prazer, vitalidade. De acordo com
Featherstone (1982) e Cunha (2014), a identidade torna-se questionavel a partir do momento em que a
imagem do corpo ndo se conformanas ideias de beleza socialmente estabelecidos, onde os homens que
ndo correspondema umaimagem idealizada, masculinidade hegemonica (Connel, 1995., Knight et al.,

206), encontram-se mais vulneraveis a formas de submissdo relacional reforcando a estigmatizacdo
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associada a infecdo VIH (Knight et al., 2013 apud knight et al., 2016). De acordo com 0s jovens 0
estigma continua a perdurar no seio da comunidade LGBT:

“Sim, é diferente ter [VIH] e sergay. Primeiro precisa se relacionar,sem falar nada, depois tinha escolha
de abrir ou ndo a suacondicao e as pessoas Sa0 muito preconceituosas nesse meio, ttma ideiade LGBT
que ja é predisposta e tem essas ISTs todas e s6 sabe transar. E acham que a maior incidéncia é em
homossexuais mas ndo é! Dentro da propriacomunidade tem preconceito também (...) o preservativo é
uma coisa que ndo existe em relagdes. E muito dificil as pessoas usarem, a pessoa nao quer,
principalmente, no meio LGBT, tem pouquissimos incentivos para usar, e no mercado € caro (...) na
comunidade existe falta de informagéo sobre o indetetavel e intransmissivel tem que haver respeito por
nés. Sabemosas vias de transmissdo € preciso desproblematizar como se faz com outras doencas. Sobre
o HIV existe tanta desinformagdo.” (Diego, 28 anos, transmissdo sexual).

A situacgdo social LGBT queer people, que €é o facto de existir, ainda existe muito, aquele estigma do
HIV associado a morte e as pessoas ndo gostam muito de se darcom pessoas HIV (...) eu creio que sim
[estigma na comunidade LGBT] da minha experiénciasim! Existem varios niveis de queer people. Tu
ndo consegues criar relacdes com alguém, porque é tudo muito a base sexual. Entdo as pessoas sd
querem sexo, sexo isto e sexoaquilo. Depois dissoexiste aquela cena ou tu tens aqueleaspeto masculino
ideal super masculino, jovem, ndo sei de onde vem, mas é nos alimentado. Ou tu és masculo, porque
ndo sei, deve haver umaassociacao de que seres gay ndo és masculo o suficiente, porque tu ndo gostas
de mulheres, essas ideias que estdo por ai a vibrar” (Bob, 25 anos, transmisséo sexual)

Os jovens sentiram formas de discriminacdo social pela sua condi¢éo soroldgica em diferentes
contextossociais tais como: cafés, escola dos bombeiros, redes sociais.

“Uma senhora do café e nunca mais fui 14 ela sabia [dainfe¢do VIH] porque aqui nazonatodo a gente
sabe [sobre a institui¢do] (...) nds chegamos Ia pedimos o que queriamos comer. E quando a senhora
recolheu os pratos ela disse assim & senhora que foi recolher os pratos: ‘esses pratos ndo podem ir para
junto dos outros pratos’. Eu perguntei: ‘porqué? (...) e ela disse: ‘ah vocés quando vém ca nds
esterilizamossempre a vossa loica’ e eu fiquei um bocadinho com cara de parva. E disse: ‘sabe que o
que esta a dizer é uma estupidez? Ha coisas muito piores e se calhar vocés nem limpam, como deve ser
a loica e esta a dizer que vai esterilizar a minha loiga porque tenho HIV?’. E ela ‘vé como chegou a
concluséo!”. (Lurdes, 18 anos, transmissdo vertical).

“Eu estava na escola de bombeirose achei por bem informar as pessoas do quartel, uma médicae o
comandante, de que viviacom HIV. Caso alguma coisa acontecesse, inclusive, ficarem coma. N&o foi
uma boa reacdo. Aconselharam-me a desistir e acharam que, ia ficar mal com o avancar do tempo.
Percebi que ndo foram pessoas recetiveis, nem que eram informados e ndo se queriam informar. Sim,
eu desisti dos bombeiros eu fiquei perplexo na verdade (...)eu disse: ‘se vocé é medica e tem este
pensamento, vou ter muita pena dos doentes que vai atender no futuro, e espero nunca concluir o curso’
(...) so faltou quase andarmos a chapada (Rafael, 24 anos, transmissdo sexual).

“Eu vim para Portugal com um conhecido daminha tia. Na casa em que estavamos, era da irma do
senhor, e depois que ela descobriu isso (VIH) ela comegou meio que a mudar o comportamento. Ela ia
a casa de banho e quando eu saia, ia limpar. Essas coisas, assim, passados uns meses ela acabou por nos
meter na rua devido a doenga que eu tinha, pelo virus” (André, 18 anos, ndo sabe o modo de
transmiss&o).

“De forma anonima em redes sociais, 0s meus companheiros ou ex -companheiros sobre o meu estado
serolégico, mandavamumamensagem adizer que eutinha SIDA, e que 0 meuparceiro estavaa namorar
com uma pessoa com SIDA. O meu atual parceiro trabalhava (...) e ameagaram que o chefe dele ia saber
disso que eu tinha HIV. Existe aqui uma tentativa de interferir nas minhas relagdes, sempre houve um
certo policiamento dos meus comportamentos relacionais ¢ ndo s6 sexuais”. (Marcelo, 29 anos,
transmiss&o sexual).
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7.2. Reconfigurages na intimidade

A seropositividade provocou alterac@es na vida sexual dos jovens. A saude e a doenga abrangem
multiplas dimensdes, entre elasa esfera privada em areas como 0 amor e a sexualidade, tal como refere
Herlzlich (2004) citado por Lob&o (2017) “a infegdo VIH trouxe a brutalizagdo da propria intimidade”
(Lobdo, 2017: 56). Os jovens seropositivos por transmissdo sexual evidenciaram um maior medo,
controlo do risco, necessidade de divulgagdo do seu diagndstico?*, diminuicéo da atividade sexual, bem
como formas de alargamento da autoridade médica como forma de controlo social na
(auto)responsabilizacdo do seropositivo (Squire, 2010; Paparini & Rhodes, 2016), que ndo foram
identificaveis em jovens com transmissdo vertical:

“Eu s6 falo para alguém que vai para a frente mas geralmente eu ndo falo [seropositividade] eu ndo
tenho ato mas quando falo elaa pessoa da um solto, eu ja tive muito preconceito (pausa) ja fui ameagado
da pessoa me expor e 0 porqué de ndo falar antes € muito preconceito 0 médico no primeiro dia que eu
fui disse olha quando vocé tiver uma parceiravocé fala mas eu nuncafaco consensual antesde ir falar
acho sacanagem, mas tem pessoas que fazem tal como fizeram comigo”. (Mike, 26 anos, transmisséo
sexual).

“[Mudanga na intimidade] ndo eu tenho um namorado sempre fui uma pessoa super sinceracom ele e
pedi que também fosse comigo e expliquei-lhe (...) e até agora ndo mudou as coisas sdo iguais. Os
cuidados quetensde ter parte de todos depois é claro quese poracaso, eventualmente, acontecer alguma
coisa de mal tens de assumir a responsabilidade, mas no meu caso ndo tenho essas coisas porque estaria
a mentir se dissesse que fui totalmente certa, porque ndo fui, mas é preciso haver confiancae é algo
natural”. (Lurdes, 18 anos, transmissao vertical)

Alguns jovensdesconheciam a condi¢do de indetetavel e intransmissivel, revelador da auséncia de
disponibilizacdo de informaces pelos profissionais de saude:

“Ai muda bastante porque a gente sempre tem medo de transmitir para outras pessoas (...) pelos
resultados médicos, eu ndo transmito eu ndo conversei com eles sobre, néo tive coragem, mas ele disse
que a carga viral tA muito baixa e ndo € transmissivel, mas eu me cuido (...) eu e esse rapaz que bateu
na porta sim a gente teve falhae nédo se protegeu. No outro dia eu fui na médica e perguntei ela avaliou
minha carga viral falou ndo tem problemané&o transmite e ai eu fiquei mais aliviadata com aperto no
coracdo porque como € que ia falar a médica falou vocé nédo fala, ndo passou eu ndo sabia que era
possivel (Bruna, 26 anos, ndo sabe 0 modo de transmisséo)

7.3 O impacto do VIH no quotidiano, pandemia e projetos de futuro

A seropositividade produziu preocupac@es ao nivel laboral, colocando nos jovens sentimentos de
maior responsabilidade e cuidados acrescidos pelo risco de transmissédo da infe¢éo VIH:

“Eu trabalho na cozinha, quando d& um corte, eu fico meio desesperado, a pessoa vem ajudar eu falo
‘deixa que eu fago sozinho’. E tento a0 maximo ndo me cortar e dou uma limpadano banheiro, porque
tenho medo” (Mike, 26 anos, transmissdo sexual)

Os jovens assumiram o impacto da pandemia COVID-19 na sua satde mental:

24 Estas dificuldades sdo apresentadas principalmente porindividuos, que ndo se encontram numa relacéo
amorosa.
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“A pandemiaela ndo afetou o tratamento, mas ela afetou a minha estabilidade psicologica e podia me
matar e trabalhei durante todaa pandemia”. (Diego, 28 anos, transmissao sexual).

“A pandemia afetou muito a minha satide mental”. (Marcelo, 29 anos, transmissdo sexual).

Acronicidade doVIH reconfigurouatemporalidadee o percursoexistencial dos individuos (Lobéo,
2017), ao colocar em causa o futuro dos jovens, pela inacessibilidade a oportunidades de emprego,
reorientando os seus projetos futuros ao desenvolver agdes no ambito VIH com a prestagéo de ajudaa
individuos com possivel diagndstico positivo e a realizagdo de ativismo:

“Mudou e ndo mudou porque eu gostava muito de jogar provavelmente ja podiajogar no Clube X e ai
mudou um pouquinho”. (André, 18 anos, ndo sabe 0 modo de transmisséo).

“Comecei a construir um chdo por onde me guiar sim preciso de umtrabalho (...) se um dia 0 SNS acaba
guem me vai pagar a medicagdo? (...) eu era um espirito livre e mudou a minha forma de pensar, Sim
houve uma alteracéo no futuro todo de ser bombeiro, de entrar nas forgas armadas (...) eu tinha
perspetivas parao futurode entrar paraa forcaaérea. Nao sei se algum diaisso seré possivel, e se quando
essa alteracdo sera possivel. Eu néo tenho perspetivas parao meu futuro, ndo tenho expectativas a longo
prazo estou um bocado perdido (...) 0 que fago atualmente hoje daminhavida (...) porque tem aver com
ainfecdo VIH (...) eu fui para um clube de autoapoio (...) agora trabalho 14, sou técnico de rastreio, fago
rastreio a outras pessoas. Dou apoio seja ao nivel das préaticas sexuais, de vez em quando faco parte do
grupo de autoapoio. E foi algo positivo que a infecdo VIH me deu (...) foi algo que gostava de fazer ao
facilitar o diagndstico a outras pessoas, 0 que nao foi facilitado no meu. Portanto, foi bastante vantajoso
e importante que aconteceu haminha vida”. (Rafael, 24 anos, transmissdo sexual).

“Eu tinha 18 anos, mas nessa altura ja tinha o sonho de ser pai era algo que me fascinava (...), mas ja
ndo tenho esse sonho pelo menos de formabioldgica. Acho que me trouxe orientacdo, para perceber o
que quero parao meu futuro. O HIV foi tdo impactante que eu me questionei: o que eu quero fazer daqui
para a frente? (...) Depoisde eu ter o diagnostico iniciei um curso profissional que conclui com sucesso.
O HIV veio trazer aqui um rumo acabei por fazer ativismo mais LGBT, mas agora muito mais
relacionado como HIV (...) trouxe-me uma formade olhar o futuro diferente (...) e de que forma posso
caminhar parala, porque eu pensei que amanha pode ser o Ultimo dia. Nao sabia 0 amanha tentava viver
ao maximo como se fosse o Gltimo dia. Mas foi uma perspetiva que mudei ao longo do tempo (Marcelo,
29 anos, transmissdo sexual).

As praticas dos jovens referentes a infecdo VIH permitiram a aplicacdo de saberes desenvolvidos
no decorrer das suas trajetdrias terapéuticas - “lay reskilling” - , uma vez que os entrevistados
promoveram agdes com base na experiéncia da sua condi¢do de doente cronicos (experiéncia subjetiva
da doencga) enquanto peritos da sua propria condigdo (Raposo, 2010; Pegado, 2017). O conhecimento

dos jovens foi expresso em contextos como a escola e pelo reconhecimento das limitacdes na educacao:

“Eu ja tive uma situacdo naescola, numaaulade ciéncias, em que uma professora disse: ‘0 HIV é igual
a SIDA’. E eu fiquei um bocadinho assustada! Ela é professora e estéa a dizer uma barbaridade destas!
Eu no final da aula cheguei ao pé da professorae disse: ‘a setdra sabe que se enganou numacoisa da
aula(...) olheaprofessoradisseque o HIV e SIDAé0o mesmoendo. OHIV éovirusea SIDA a doenga,
ndo tem nada a ver’. E a professoradisse: ‘como é que sabe destas coisas?’ E eu respondi: ‘professora
eu sei, porque eu tenho HIV’ (...) e disse: ‘tem de ter cuidado como passa a informacgéo, porque é por
isto que isto € um esteredtipo na sociedade, porque a informagdo é mal passada’. Na aula seguinte a
professoracorrigiu o que tinhadito”. (Lurdes, 18 anos, transmissdo vertical).
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CONCLUSAO

A dissertacdo “Retratos de jovens com VIH: A experiéncia subjetiva da doencae a relagdo com o
tratamento antirretroviral” visou compreender a experiénciada infe¢do VIH pelos jovens seropositivos
e arespetiva relagdocomo TARV.

Os jovens seropositivos entrevistados apresentam uma condicdo socioecondmica de grande
vulnerabilidade com dificuldades financeiras e com lagos frageis e problematicas no seio familiar, com
impactos negativos na experiéncia subjetiva da infecdo pela omissdo do diagndstico e dificuldades
iniciais na revelacdo do diagndéstico. Os jovens apresentam niveis de escolaridade tendencialmente
homogéneos ao nivel do ensino secundéario. No entanto, é possivel identificar um dominio do
conhecimento relativo a infecdo e ao TARV menor entre emigrantes e jovens seropositivos por
transmissdo vertical. Os emigrantes apresentam trajetdrias de vida marcadas por ruturas (pobreza,
violacdo, racismo, homofobia) descredibilizando o acesso a fontes de informacdo relativas a infecéo
VIHe ao TARV. Osimigrantes demonstram maiores dificuldadesem aceder aos cuidadosde satude com
dificuldades acrescidas na relagdo com o TARV. Os jovens seropositivos por transmisséo vertical
tendem a ndo utilizar fontes de informacao alternativas, para além do médico

De acordo com a analise foi possivel identificar duas categorias distintas de jovens assentes no
modo de transmissdo da infe¢do VIH: os jovens seropositivos por transmisséo vertical e os jovens
seropositivos por transmissédo sexual.

A primeira categoria é constituida por jovens institucionalizados com uma educacéo direcionada
para a normalizagdo do VIH, através da adogdo de estratégias de tratamento e a consciencializagdo
progressiva sobre os impactos da infe¢do VIH, que permitindo incorporar mais facilmente o TARV no
quotidiano e assumiro VIH como parte da sua identidade, enquanto acontecimento néo traumaético, mas
integrado desde o nascimento. A relacdo com os médicos é marcada pela proximidade e disponibilidade
para esclarecer questdes relativas a infe¢do e ao tratamento, inclusive envolvendo temas como a
sexualidade, sem referirem em algum momento efeitos secundarios associados ao TARV. Embora
desenvolvam uma relagdo de maior proximidade e confianga com os profissionais de saude as suas
fontes de informacdo utilizadas limitam-se, meramente, aos sistemas periciais. Esta dependéncia por
parte deste grupo torna o conhecimento relativo a infecdo e ao TARV limitados a sua experiéncia
subjetiva da infecdo, desconhecendo possiveis efeitos secundarios associados a infecdo e ao TARV e
com uma linguagem pouco técnica.

O segundo grupo € constituido por jovens seropositivos com infecdo VIH por transmissao sexual,
onde a descoberta da infecdo surgiu numa fase mais avangada das suas trajetérias de vida pelo
diagnostico positivo na condigdo de sintomaticos ou assintomaticos. O diagndstico positivo foi na
maioria dos casos, numa fase inicial, um evento traumatico para os jovens, com impactos na satde
mental, relacdes sociais, isolamento ou “perda desi” (Charmaz, 1983). Aolongo dotempo alguns jovens
ndo identificaram o VIH como o0 momento mais traumatico das suas vidas, umavez que as trajetdrias
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de vida foram marcadas por outros eventos traumaticos (tentativas de suicidio; sofrimento na infancia,
violacdo) oupela suacondigdosocioeconomicavulneravel (pobrezaou problemas financeiros) retirando
centralidade a infecdo VIH e tornando-a mais uma rutura entre varias ruturas existentes. O diagnastico
positivo a infecdo VIH assumiu maior centralidade tornando-se mais negativo em individuos com
trajetorias de vida mais positivas, sem ruturas ou eventos traumaticos (Ciambrone, 2001). Esta categoria
provavelmente pela ndo familiarizacdo com o VIH, num estadio de socializagdo primaria, adotaram
estratégias alternativas, de forma a evitar falhas nos tratamentos (e.g. alarme, aplicagdes no telemovel).

A relagdo como TARV foi marcada por efeitos secundarios a curto e a longo prazo. A lipodistrofia
assumiu particulardestaque, levando-os a aceder/integrar saberes periciais e aadotar préaticasreflexivas,
de forma a melhorar a relagéo com o corpo, sobretudo pelo recurso a praticadesportiva. A relagdo com
os médicos foi marcada peladescredibilizagdo e desconhecimento dos medicos da experiéncia subjetiva
da infecdo VIH, sobretudo em temas como a sexualidade, prevalecendo uma abordagem médica
heteronormativa. O acesso aos cuidados de satde foi marcado por dificuldades em contactar 0s servigos
hospitalares e os médicos, que afetam desigualmente individuos mais distantes geograficamente dos
cuidados de salde e individuos ndo familiarizados com o sistema nacional de satde (emigrantes).

Os impactos do VIH pela maioria dos jovens continuam a evidenciar em Portugal formas de
discriminacdo associadas a infe¢do VIH, sobretudo no acesso a oportunidades de emprego e em
multiplos contextos (espacos de sociabilidade) reforcando a necessidade de os jovens alterarem os seus
projetos de vida numa logica de “reversibilidade” (Ferreira et al., 2017). Alguns jovens optaram por
desempenhar um papel ativo junto de ONGs e pelo ativismo VIH, com recurso a conhecimentos
desenvolvidos pelas suas experiéncias subjetivas da infecdo. Os jovens HSH destacaram dificuldades
acrescidas pelo estigma associado a homossexualidade e, respetivamente, a auto-estigmatizacéo da
prépria comunidade LGBT, paraalém de representagdes sociais mais negativas nos jovens.

Entre os contributos desta dissertagcdo destacam-se no ambito dasociologia da salde a importancia
dos significados, representacdes, praticas aquando da construcdo social de uma doenca/infecdo
estigmatizante e a sua continua legitimacao e reproducgéo social, que continua a sobrepor-se a l6gica de
normalizacdo do VIH e a evolugdo da biomedicina, com impactos na experiéncia subjetiva da doenca
dos jovens no quotidiano, emprego, projetos futuros, intimidade. Este trabalho reforgaa interligacéo
entre a sociologia da saude e outras areas da sociologia, como a sociologia do corpo e a sociologia da
juventude pelo paradoxo entre 0 cCorpo jovem e 0 COrpo Seropositivo.

Em investiga¢Oes futuras tornar-se-ia pertinente incluir jovens numa posi¢ao socioecondémica mais
privilegiada, jovensndo aderentes ao TARYV, trabalhadores sexuais, jovens seropositivos utilizadores de
drogas injetaveis ou que tenham sido contagiados através da partilha de agulhas/seringas. Futuramente
seria importante analisar as representacfes dos médicos e outros profissionais de satde relativas a
pacientes VIH e LGBT, pelaimportancia decompreender a perspetiva dos profissionais de satdee pelas
dificuldades evidenciadas na presente dissertagdo narelagao entre jovens seropositivos por transmissdo

sexual e os médicos.
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ANEXOS

Anexo A. Guido de entrevista

Bloco

Objetivos

Questdes orientadoras

Introducdo da entrevista

-Explicar os objetivosda
entrevista;

-Assegurar o anonimatoea
confidencialidade do
entrevistado;

-Pedir autorizacdo para a
gravagéo;

-Comecgarcom um texto de apresentagédo da
entrevista destinado aos/as entrevistados/as

- Incluir consentimento informado

Caracterizagédo
sociodemografica do
entrevistado

Identificarcaracteristicas
sociodemograficasdos
entrevistados;

-Género;

-ldade;
-Nacionalidade;
-Distrito;

-Habilitacgdes literarias;
-Situac¢do profissional;

Caracterizagdo dasituacdo da
infecdo

Identificar caracteristicas
relacionadascomo VIH;

-Tipo de VIH;

-Ano de diagnéstico;

-Modo de transmissdo;

-0 diagnostico foiatempado ou tardio?
-Esté a fazertratamento antirretroviral?
-Encontra-se em supressdo viral?

- Tem outrasdoencas?

Diagndstico

-Compreendera experiéncia da
infecdo do entrevistado(a)
(relagdo com os conceitos
“rutura biografica” e
“reconstru¢io da narrativa”);

-Como e quando teve conhecimento do
diagnédstico? Quais 0s motivos queo/a
levaram a realizacdo do teste?

-Teve sintomasiniciais ou era
assintomatico? Quais foram ossintomas?
- Qualasuareagdoinicial ao diagnostico?
Ser jovem marcou a sua reagdo faceao
diagnéstico?

-Sentiu em algum momento sentimentos
depressivos ou stress? Em que momentos?
Como é que evoluiram?

-Sabe como foi infetado?

- Considera o VIH uma doenga crénica? O
que torna o VIH diferente de outrasdoencgas
cronicas?

-Qual o papelda sua familia e amigos na
faseinicial da doenca?

-A infe¢do VIH foi o momento mais
traumatico na sua vida? Porqué? A sua
relacdo com a doenga mudou ao longo do
tempo?

-Como decorreu o processo de adesdo ao
TARV? Quais os motivos que influenciaram
na sua decisdo?

-Inicialmente dirigiu-se ao médico de
familia ou a outro médico? Como foio
contacto inicial com os profissionais de
salide? O que lhe disseram sobre o VIH e a
sua condi¢cdo? O médico indicou-lhe algum
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Adesdo ao tratamento-
Aderentes

-Compreendero processo de
adesdoao TARV e a relacao
entre paciente-médico;

tratamento, farmaco ou recomendagdesa
seguir? Alguma recomendacéo incluiu o seu
estilo de vida?

-0 acesso ao TARV foiimediato? Quanto
tempo demorou?

-Recorreu a outrasfontesde informacéo
antesda sua decisdo (e.g. livros, internet,
grupos de apoio)? Quais? Como descreve a
sua relacdo com o médico?

-O médico utiliza um discurso acessivele
compreensivelface assuaspreocupagdes?
-Considera que o seu médico e/ou
profissionais de satide disponibilizaram
todasasinformacdes necessarias sobre a sua
condicdo e a infe¢do VIH? Foi informado
sobre os beneficios do TARV? Quais? Estas
informacg6es foram comunicadas pelo seu
médico ou outro(s) especialista(s) em satde?
Foi informado sobre os efeitos secundarios
da medicacao?

- Sente confianca no seu médico para
colocar qualquertipo de questdo relativa a
sua condicdo e ao VIH? Porqué?

-Sente-se integrado nasdecisdes do médico
relativas ao tratamento? De que forma?
-Relativamente ao acompanhamento o que é
avaliado? (Apenasa contagem de células?)
O médico valoriza outros sintomas?

-Em algum(uns) momento(s) se sentiu
discriminado(a) por médicos ou outros
especialistas em satde? De que forma?

-Os amigose a sua familia tém um papel
ativo nasua relacdo com o tratamento? De
que forma?

-Sentiu dificuldadesna adesédo ao TARV?
Quais foram as principais dificuldades e
preocupac¢des? Adotou estratégiasque
facilitassem a sua adesédo? Alterou a sua
rotina devido ao tratamento?

-Sentiu dificuldadesacrescidas devido ao
estigma? Quais? Sente-se confortdvelem
tomara medicagdo em qualquerlocal?
Porqué?

Compreenderarelacdo entre o/a
entrevistado/a e o TARV
(dificuldades da terapéutica,
efeitos secundarios, quotidiano,
relagdes sociais, dindmicas
sociais) e quais asestratégias
utilizadas;

- Costuma terdificuldadesou falhasno
cumprimento do TARV? Quais sdo as razfes
que influenciam tais falhas? Como gere tais
situagdes? As falhassdo intencionaise/ou
ndo intencionais?

- Em algum momento interrompeu ou
alterou o regime terapéutico? Em que
circunstancias? Porqué? Qual a estratégia
alternativa adotada?

- Sentiu ou sente algum(uns) efeito(s)
secundario(s)? Como é que lida com esses
efeitos? Esses efeitos condicionam ou
impossibilitam o desempenho de
determinadasatividades? Quaisas atividades
e de que forma? Os efeitos colaterais
alteraram assuasrelacdescom 0s outros?
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Relacdo com os cuidadosde
saude e a acessibilidade;

De que forma? Em que contextos (trabalho,
escola, contextosinformais...)?

-Utiliza tratamentos ou medicamentos
alternativos ou naturais? Quem indicou?
-Tem dificuldades no acesso aos cuidadosde
salide? Quais sd o os principais obstaculose
facilitadoresno acesso aoscuidadosde
salde?

Experiéncia do tratamento-
N&o aderentes

Analisar os fatoresque
influenciarama ndoadesdoou
abandonodo TARV e arelagdo
entre médico-paciente;

Inicialmente dirigiu-se ao médico de familia
ou a outro médico?

-Como foi o contacto inicial com os
profissionais de satde? O que lhe disseram
sobre o0 VIH e a sua condi¢do?

-O médico indicou-lhe algum tratamento,
farmaco ou recomendagdesa seguir?
Alguma recomendacéo incluiu o seu estilo
de vida?

-Considera que o seu médico e/ou
profissionais de salde disponibilizaram
todasasinformacdes necessarias sobre a sua
condicdo e a infecdo VIH? Foi informado
sobre os beneficios do TARV? Quais? Estas
informac¢6es foram comunicadas pelo seu
médico ou outro(s) especialista(s) em satde?
Foi informado sobre os efeitos secundarios
da medicacao?

-O médico utiliza um discurso acessivele
compreensivelface assuaspreocupacdes?
-Porque optou porndo aderir ou abandonaro
TARV? Quais 0s motivos que influenciaram
na sua decisdo?

Em caso de abandono do tratamento:
Durante quanto tempo aderiu? Esse periodo
de adesdo foium “periodo experimental” ou
pretendia uma adeséo de longo prazo?
-Como decorreu a informacéo da sua decisdo
junto do seu médico?

- A relacdo com o seu médico foi alterada?
De que forma? Em algum momento sentiu
0s seus motivos descredibilizados? Sentiu-se
discriminado pelos especialistas? Como
geriu essa(s) situacao(des)?

-Sente confianca no seu médico para colocar
qualquertipo de questdo relativa a sua
condicdo? Porqué?

-Recorreu a outrasfontesde informacéo
antesda sua decisdo (e.g. livros, internet,
grupos de apoio)? Quais?

-A familia ou os amigos influenciaram na
nao adesdo e/ou incumprimento do
tratamento? - A ndo adesdo alterou o seu
quotidiano? E assuas relagdes com os
outros? De que forma? Em que contextos
(trabalho, escola, contextosinformais...)?
-Relativamente ao acompanhamento o que é
avaliado? (Apenasa contagem de células?)
O médico valoriza outros sintomas?
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Compreenderos
efeitos/impactosda ndo adesédo
no(a)entrevistado(a)

-Sentiu-se condicionado socialmente a aderir
aotratamento? De que forma? Como se
gerem tais expectativassociais? O facto de
ser um jovem nao aderenteao TARV torna-
0 mais suscetivela rotulos negativos,
comparativamente a individuos VIH
aderentes?

-A ndo adesdo alterou o seu quotidiano? E as
suasrelaces com os outros? De que forma?
Em que contextos (trabalho, escola,
contextosinformais...)?

-Relativamente ao acompanhamento o que é
avaliado? (Apenasa contagem de células?)
O médico valoriza outros sintomas?

- Sentiu-se condicionado socialmente a
aderir ao tratamento? De que forma? O facto
de ser um jovem ndo aderenteao TARV
torna-o maissuscetivel a rotulos negativos,
comparativamente a individuos VIH
aderentes?

Acessibilidade aoscuidadosde
salde;

Impactosda pandemia;

-Tem dificuldades no acesso aoscuidadosde
sade? Quais o0s principais obstaculose
facilitadoresno acesso aoscuidadosde
salide

-Atualmente tem sintomasassociadosao
VIH?

-A pandemia impactou a sua experiéncia da
doenca? Como?

-Considera a hipdtese de futuramente aderir
ao TARV? O que podera motiva-lo a aderir?

Impactosdo VIH

Compreendera influéncia do
VIH no quotidiano do/a jovem e
0 paradoxo entre ser jovem e
seropositivo;

- O VIH levou a mudancasno seu
quotidiano a médio prazo? Quais?

-O VIH alterou a forma como se vé a si
préprio(a)? De que forma?

-A relacdo com o seu corpo foi alterada pelo
VIH? De que modo?

-O VIH mudou de alguma forma a sua
intimidade? Partilha a sua condi¢cdo com o(s)
seu(s) parceiro(s) sexual(ais)? Estes temas
foram abordados pelo seu médico?

-0 que perspetiva para o futuro? Acredita
numa cura para o VIH?

Observacdes/ comentarios finais

Permitir ao/a entrevistado/a
abordaroutro(s) tema(s)ou
reforcar alguma resposta;

Para além dos temasabordados, ha mais
alguma coisa que gostasse de acrescentarou
considere pertinente partilhar?

Debriefing/ Explicacdo da
investigacao

Debriefing/Explicacdo da
investigacao.

-Agradecer ao entrevistado a participa¢do no
estudo;

- Explicar, novamente, osobjetivosda
investigacdo,a utilizacdo dasinformacdes
para fins cientificos e 0o anonimato do
participante;

-Possibilitar o acesso a informagdes sobre o
tema e a obtengéo dosresultados finais do
presente estudo.
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Anexo B. Consentimento Informado

CONSENTIMENTO INFORMADO

No ambito da realizagdo de uma dissertacdo de mestrado no curso de Sociologia a decorrer no
ISCTE- Instituto Universitario de Lisboa. O presente estudo “Retratos de jovens com infecédo
VIH: a experiéncia subjetiva da doenca e a relacdo com o tratamento antirretroviral” tem por
objetivo compreender a experiéncia subjetiva da doenca em jovens com infecdo VIH e a sua

relacdo com o tratamento antirretroviral

O estudo é realizado pelo mestrando Gongalo Fonseca que podera contactar caso pretenda

esclarecer uma duvida ou partilhar algum comentario, através do e-mail gpfaa@iscte-iul.pt .

A sua participacdo no estudo serd muito valorizada por contribuir para uma maior
compreensdo do tema em epigrafe. A entrevista tem uma duragédo de aproximadamente 60 a 90
minutos. Ndo existindo riscos significativos expectaveis associados a participacdao no estudo.

A participacdo no estudo é voluntaria, sendo possivel interromper a participacdo em
qualquer momento sem a necessidade de prestar qualquer justificacdo. Para além de voluntaria,
a participacdo é também anonima procedendo-se a pseudonimizagdo, substituicdo do nome
préprio do entrevistado por um nome ficticio, bem como a alteracdo de nomes locais, entidades,
instituicOes, entre outros que possam colocar em risco 0 anonimato. Logo, em nenhum
momento do estudo precisa de se identificar.

Assim, na categoria de entrevistado:

Declaro ter compreendido os objetivos de quanto me foi proposto e explicado pelo
investigador, ter-me sido dadaoportunidade de fazer todasas perguntas sobre o presente estudo

e para todas elas ter obtido resposta esclarecedora, pelo que aceito nele participar.

57


mailto:gpfaa@iscte-iul.pt

Anexo C. Caracterizagdo dos entrevistados

Quadro 1- Caracterizacdo sociodemografica dos entrevistados

Nome Género Idade Orientagéo Nacionalidade Distrito HabilitagGes Situacdo profissional
sexual literarias
Lurdes Feminino 18 Heterossexual Portuguesa Portalegre 12° ano Estudante universitaria
Carlos Masculino 19 Heterossexual Portugués Lisboa 12° ano Empregado a tempo inteiro
André Masculino 18 Heterossexual Guineense Lisboa 12° ano Empregado a tempo inteiro
Bob Masculino 25 Homossexual Portugués Lisboa Licenciatura Desempregado
Diego Masculino 28 Homossexual Brasileiro Castelo Branco 12° ano Empregado a tempo inteiro
Rafael Masculino 24 Homossexual Portugués Lisboa 9°ano Empregado a tempo inteiro
Mike Masculino 26 Homossexual Brasileiro Setlbal 12° ano Empregado a tempo inteiro
Bruna Feminino 26 Heterossexual Brasileira Faro 12° ano Desempregada
Marcelo | Masculino 29 Homossexual Portugués Lisboa 12° ano Estudante universitario
Johnattan | Masculino 29 Homossexual Brasileiro Lisboa 12° ano Empregado a tempo inteiro
Quadro 2- Caracterizacdo dasituacdo do VIH dos entrevistados
Nome Tipo Anodo Modo de Tipo de Esta a fazer Supressdo | Comorbidades
de diagndstico | transmissdo | diagnostico tratamento Viral
VIH antirretroviral?
Lurdes 2 2004 Vertical Atempado* Sim Sim Néo
Carlos Ns/Nr 2003 Vertical Atempado* Sim Sim Néo
André Ns/Nr 2019 NS/NR NS/NR Sim Sim Problema ocular
(perda de visdo
num olho)
Bob Ns/Nr 2019 Sexual (HSH) Tardio Sim Sim Néo
Diego 1 2021 Sexual (HSH) | Atempado Sim Ns/Nr Né&o
Rafael 1 2016 Sexual (HSH) Tardio Sim Sim Depresséo,
ansiedade
Mike Ns/Nr 2015 Sexual (HSH) | Atempado Sim Sim Hipertensdo
Bruna 1 2022 NS/NR Tardio Sim Sim Depressao,
ansiedade
Marcelo 1 2011 Sexual (HSH) | Atempado Sim Sim Néo
Johnattan 1 2022 Sexual (HSH) | Atempado Sim Sim Né&o
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