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RESUMO

O HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) é um virus que altera o sistema imunolégico,
aumentando o risco de ocorréncia e o impacto de outras infecgcdes e doencas. Sem tratamento,
progride para a AIDS (Acquired Immunodeficiency Syndrome), uma doenca transmissivel e
letal, pela qual ndo se conhece até o momento nenhum medicamento curativo ou vacina
profilatica. A contaminacdo, longe de estar restrita a grupos sociais, atinge a coletividade
humana, sem distin¢do de raca, classe, credo, posicdo social ou profissional. Neste sentido, 0s
profissionais da educacdo ndo escapam dessa realidade. Com isso 0 objetivo da pesquisa €
desvelar as vivéncias e experiéncias docentes vividas por professores portadores do HIV no
ambito educacional. O desenho metodolégico delineia-se a partir de uma aproximacéo ao
método fenomenologico (CASTRO, 2014; BICUDO, 2011; MOREIRA), recorrendo-se a
abordagem qualitativa (BICUDO, 2011; BAUER, 2002; FLICK, 2009) e a pesquisa
exploratéria (GIL, 2002), tendo por procedimento a pesquisa bibliografica e empirica
utilizando-se da entrevista narrativa (auto)biografica como instrumento de coleta de dados
(SOUZA, 2016; CASTRO, 2014). O aporte teorico contempla a situacdo de adoecimento
devido a infec¢do do, bem como o aparecimento de estigmas e preconceitos que a doenca
comporta (PERETTI; SOUZA, 2014). Os resultados possibilitaram perceber que a educacdo,
enquanto processo social formativo e instrutivo induz ao silenciamento, impossibilitando a
pessoa de ressignificar suas vivéncias e experiéncias perante 0 mundo. Com isso, 0 processo da
construcdo da identidade do sujeito adoecido, passa pela significacdo de suas narrativas, sendo
gue a maneira como ele se narra, serd a maneira como ele se vé&. Conclui-se, que por meio das
narrativas dos participantes, que o adoecimento pelo virus do HIV interfere nos acontecimentos
cotidianos e desse modo em suas vivéncias enquanto profissionais da educacdo a medida que
Ihes cabe ressignificarem suas vidas; por outro lado, o silenciamento promovido pelo estigma
que a doenca carrega possibilita entender a necessidade de uma educacdo para a sexualidade
que promova compreender o ser humano na sua integralidade e complexidade.

Palavras-chave: Vida de Professores. Adoecimento. HIV. Doenca. Narrativas
(auto)biograficas.



ABSTRACT

HIV (Human Immunodeficiency Virus) is a virus that and modify the immune system,
enhancing the risk of occurrence and the impact of other infections and diseases. Without a
treatment, it progresses to AIDS (Acquired Immunodeficiency Syndrome), a communicable
and lethal disease, for which there is not, until now, any healing medicine or prophylactic
vaccine. The contamination, far from being restricted to social groups, reaches all society,
without distinction of race, social class, religious creed, social or professional position. At this
point, education professionals do not escape this reality. Thus, the objective of the research is
to unveil the living and teaching experiences experienced by teachers with HIV in the
educational field. The methodological design is based on the phenomenological method
(CASTRO, 2014, BICUDO, 2011; MOREIRA), using the qualitative approach (BICUDO,
2011; BAUER, 2002; FLICK, 2009) and exploratory research (GIL, 2002), having as procedure
the empirical bibliographic research using the narrative interview (auto) biographical as
instrument of data collection (SOUZA, 2016; CASTRO, 2014). The theoretical contribution
contemplates the situation of disease due to HIV infection, as well as the arising of stigmas and
prejudices that the disease brings (PERETTI; SOUZA, 2014). The results enabled to perceive
that education, as a formative and instructional social process, induces to silence, making it
impossible for people to resignify their experiences before the world (SOUZA, 2016). With
this, the process of building the sick person identity goes through the meaning of his/her
narratives, and the way he/she narrates himself/herself will be the way he/she sees
himself/herself. We can conclude by the participants' narratives, that the illness caused by the
HIV virus interferes with daily events and thus, in their experiences as education professionals
as they resignify their lives; on the other hand, the silencing promoted by the stigma that the
disease carries makes it possible to understand the need for an education on sexuality that
promotes understanding of the human being in its entirety and complexity.

Keywords: Teachers’ Life. Sickness. HIV. Disease. (auto)biographical narratives.
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INTRODUCAO: QUEM ME LEVA OS MEUS FANTASMAS?

Aquele era o tempo

Em que as maos se fechavam

E nas noites brilhantes as palavras voavam
E eu via que o céu me nascia dos dedos

E a ursa maior eram ferros acesos
Marinheiros perdidos em portos distantes
Em bares escondidos

Em sonhos gigantes

E a cidade vazia

Da cor do asfalto

E alguém me pedia que cantasse mais alto

Aquele era o tempo

Em que as sombras se abriam

Em que homens negavam

O que outros erguiam

E eu bebia da vida em goles pequenos
Tropecava no riso, abracava de menos
De costas voltadas nédo se vé o futuro
Nem o rumo da bala

Nem a falha no muro

E alguéem me gritava

Com voz de profeta

Que o caminho se faz

Entre o0 alvo e a seta

De que serve ter o mapa

Se o fim esta tracado

De que serve a terra a vista
Se 0 barco esta parado

De que serve ter a chave
Se a porta esta aberta

De que servem as palavras
Se a casa esté deserta?

Quem me leva 0s meus fantasmas?
Quem me salva desta espada?
Quem me diz onde é a estrada?
Quem me leva 0s meus fantasmas?
Quem me leva 0s meus fantasmas?
Quem me salva desta espada?

E me diz onde é a estrada.

Pedro Abrunhosa
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Durante toda a formac&o de vida, o ser humano é cercado, e muitas vezes amedrontado
por fantasmas que nem sempre consegue enfrenta-los. Estes fantasmas trazem verdades, medos,
fantasias e questes de um passado que nem sempre sdo administrados, ocupando centralidade
na vida dos sujeitos, ao ponto de nortear condutas sociais, comportamentais e psicoldgicas.
Essas inquietagdes levam a tentativas de explicar fenGmenos e acontecimentos experienciado e
vivenciados pelas pessoas, interferindo em suas conquistas e/ou sem suas dificuldades.

Nesta tentativa, portanto, utilizarei versos e poemas para ilustrar os titulos capitulares
desta dissertacdo, associando o trabalho académico com a realidade poética. A escolha é
estética, como reflexdo do nosso cotidiano, relacionada com a producao académica realizada.
As escolhas dos poemas relacionam-se com o percurso da pesquisa. Nesta introdugéo, a escolha
estética adveio de uma indicacdo de um dos sujeitos que encontrou na letra da musica a forma
de desvelar para superar os sofrimentos pessoais advindos do diagndstico de HIV (Virus da
Imunodeficiéncia Humana) positivo.

Entendo ser importante citar a retdrica que utilizo com a palavra “positivas” no titulo
deste trabalho. A palavra é usada primeiramente pelo fato de que, quando o paciente recebia o
resultado do exame de sangue, e este estando infectado pelo virus HIV, teria como resposta de
diagndstico em seu exame a palavra positivo. Hoje, no entanto, esse termo foi substituido pelo
termo reagente ou ndo reagente, entendendo que as situacfes de adoecimento, ensejam a
fragilidade humana, pouco tendo de aspecto positivo para o diagnosticado. No entanto, com 0s
avancos da medicina, nas ultimas décadas, ser soropositivo ndo significa uma sentenca de
morte, mas possibilidades de ressignificar a vida, as relacbes humanas, tanto em ambito, fisico,
emocional, psicoldgico e até biologico, o que pode ser entendido como uma situacdo positiva.

A palavra positiva também é utilizada para designar que, as narrativas que 0S
professores fazem neste trabalho, mostram-se como positivas, uma vez que ao conseguirem
falar sobre a tematica, podem abrir-se ao enfrentamento de seus fantasmas, tanto em ambito
pessoal como coletivo, ao considerar os leitores que passam pela mesma situagéo.

Num movimento e tentativa de compreender os fendmenos bioldgicos, humanos e/ou
sociais que promovem a relacdo do ser e 0 mundo, o ser pesquisador emerge e lanca-se na
aventura de procurar respostas as incontaveis inquietacdes humanas. Esse movimento, nao
nasce apenas de uma racionalidade técnica e objetiva, ainda que esta seja condicdo sine qua
non para a pesquisa; mas nasce, principalmente, de uma curiosidade emotiva, relacional, até
passional, energia esta, que move o pesquisador ao buscar seus objetivos. Se a pesquisa nao
nasce do acaso, nasce do encontro, do ser com o ser, do ser com 0 mundo, do ser com o objeto.

Sujeito e objeto olham-se e enamoram-se. Constroem e estabelecem relages.
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Diante do exposto, estas primeiras palavras tém por finalidade apresentar os caminhos
e possiveis descaminhos do ato de desvelar o tema, o0 objeto, a formagdo da pergunta e 0s
caminhos da pesquisa, da qual resulta a presente dissertacao.

E ALGUEM ME PEDIA QUE EU CANTASSE MAIS ALTO - O “EU” COMO REALIDADE

Acredito que é quase unanimidade, que todos aqueles que se dediquem a pesquisa
sintam-se rapidamente cansados e enfadados, pelo rigor que a escrita exige. Sao rigores
cobrados nas falas, nas leituras, nas reflexdes, nas escolhas metodoldgicas. Afirmando isso,
ndo nego a importancia que o pensamento cientifico deva ser tratado com tal rigor, mas entendo
pesquisa como ato subversivo a medida que o pesquisador rompe com verdades pré-
estabelecidas, desfaz preconceitos, aponta para novas realidades. Diante dessa reflexdo, esta e
uma escrita de resisténcia a desinformacéo, aos desencontros com o desconhecido, com 0s
estigmas sociais que matam mais do que os estigmas fisicos. Por isso, opto por escrever em
primeira pessoa, refletindo assim os impactos do exterior em meu interior; ou seja, priorizo a
poesia em detrimento da prosa, e entendo que 0s poemas sao formas de ver, de sentir, de estar
no mundo.

Corroborando com tal pensamento, Coracini (2007, p. 122), questiona que num trabalho
de pesquisa, 0 pesquisador assume a pesquisa, escolhe o método de analise, elabora dados,
enfim, se engaja na construcdo, antes mesmo de sua expressado escrita e falada. Porque entéo, o
autor ndo se assume como sujeito da sua realizacdo? Afinal, nas nossas relacbes somos levados
a assumir o que dizemos, 0 que pensamos e as minhas experiéncias pessoais e sociais. Logo,
ndo vejo outra alternativa a ndo ser, ver o pesquisador como sujeito responsavel direto pela
construcdo de sua pesquisa.

A par desse esclarecimento, continuo este percurso buscando apresentar a descoberta da

questdo que a norteia a pesquisa.

E NAS NOITES BRILHANTES AS PALAVRAS VOAVAM — A DESCOBERTA DA
QUESTAO NORTEADORA

Diversas sdo as dificuldades vivenciadas por pessoas portadoras do HIV, dentre as quais
podemos citar, preconceito e a aceitagdo social; a ruptura de algumas relagdes interpessoais e
ocupacionais, que podem levar ao isolamento social e a depressdo. Pode haver ainda, problemas

relacionados com a sexualidade e todos estes fatores podem comprometer a satide mental e
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fisica. Por vezes, a adaptacdo a essas mudancas pode ser desafiadora, exigindo uma abordagem
que concilie as particularidades relacionadas ao diagndstico de HIV, aliado a percepcdo do
sujeito em seu contexto bioldgico, psicolégico e social. Para o professor que esteja infectado
nao é diferente.

Apesar de compreender que ser professor portador do HIV é ser diferente, olhar para si
mesmo e ser olhado devido a sua condi¢do muitas vezes fragilizada e abalada emocionalmente,
tem um peso em seu significado. As anuéncias de sua condicéo de vida devido ao HIV, acabam
impedindo que essas pessoas busquem seus desejos e com isso 0 conforto social e no trabalho
acaba se tornando uma meta a ser alcancada. Ao pensar sobre isso, sinto ser necessario
apresentar o principio, o inicio, onde comecou meu (des)encontro com o tema.

Quando terminei a formagdo em Psicologia em 2007, pela Universidade Catolica de
Goiés (UCG), decidi clinicar no mesmo ano em que colei grau. Um ano depois, em 2008,
ingressei na docéncia em uma Instituicdo de Ensino Superior. Foi a partir desta época, que
passei a ter contato com outros professores que agora faziam par comigo nesse oficio.

A minha pouca experiéncia de consultorio, fez com que eu buscasse cada vez mais a
solitaria arte de saber escutar o sujeito, sem reservas e sem preconceitos. E no alcance dessa
experiéncia que o terapeuta caminha, algumas vezes, entre tropecos e impasses causados por
razdes de diversas ordens. Um aspecto essencial ao terapeuta é a sua escuta. Nessa curiosa
atmosfera de confianga, criada no solitario sofrimento do outro é que me vejo Varias vezes,
envolvido em variadas emogdes de sujeitos que buscam, acima de tudo, dividir sua dor e
amenizar o fardo da vida. A escuta do outro foi determinante para me tornar mais sensivel.

Com o passar dos dias, fui recebendo na clinica, pacientes professores, que vinham com
as gueixas mais diversas: o stress em sala de aula, o desgaste comum que a docéncia tras, as
dificeis relacdes estabelecidas no ambito académico, além, da ansiedade que o professor
geralmente desperta na sala de aula, entre outras demandas. O exercicio da profissdo em dupla
perspectiva (terapeuta e docente) me sensibilizou a realidades antes desconhecidas. Dentre as
situacBes mais extremas que uniam esse universo profissional, o atendimento de professores
portadores do HIV, acabou mexendo comigo de uma forma inimaginavel. A maneira como ele
conduzia o seu caminhar com o diagndstico ou a partir dele € que me trouxe inquietacoes.

As indagacdes foram se avolumando. Quando recorrendo a literatura pude ver que ndo
se encontram muitos registros sobre o tema HIV relacionado com a docéncia. Pareceu-me,
como também era percebido por eles, que havia um silenciamento deste professor dentro deste
contexto. Nao havendo como dividir a dor, a dor se multiplicava. Portanto, parecia urgente a

necessidade de se pesquisar 0 assunto a partir das narrativas que por eles eram trazidas.
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Assim, das perguntas de minha trajetéria, como psicélogo e como professor, parto da
seguinte indagacédo: Quais sdo as vivéncias e experiéncias de professores portadores do HIV? Essa
questdo insere este trabalho na Linha de Pesquisa Educacéo, Escola e Tecnologias, do Programa
de Pos-Graduagao Interdisciplinar em Educagdo, Linguagem e Tecnologias (PPG-IELT), da
Universidade Estadual de Goias (UEG).

Sendo assim, passo a apresentar o objeto e os objetivos da pesquisa.

DE COSTAS VOLTADAS NAO SE VE O FUTURO - OBJETO E OBJETIVOS DA
PESQUISA

Constitui-se como objeto da presente pesquisa, 0 adoecimento de professores portadores
do virus HIV. O objetivo geral deste trabalho consiste em desvelar as vivéncias e experiéncias
docentes vividas por professores portadores do HIV.

Como facilitador de tal reflexdo, tem-se como objetivos especificos: descobrir 0s
significados sociais gerados pelos estigmas e preconceitos vivenciados pela situacdo de
adoecimento pelo HIV; entender as ressignificacbes humanas interseccionadas pela atividade
docente e pelo adoecimento do virus do HIV; e, compreender as narrativas dos professores
portadores do virus HIV no que se refere ao seu papel de sujeito em situacdo de adoecimento.

Tracados os objetivos, busco justificar a relevancia da pesquisa.

E EU VIA QUE O CEU ME NASCIA DOS DEDOS - JUSTIFICATIVA

Embora muito se tem feito para controle do HIV viver com o virus, é para muitos, uma
forma solitaria e limitada de viver a vida. Alguns ndo conseguem ver nenhum motivo para
dividir com o outro a sua dor, dado aos estigmas que o diagnostico carrega e o preconceito a
falta de informacéo sobre a doenca, faz com que ela seja vista de forma diferente.

Refletir sobre o assunto e buscar compreender como 0s professores o percebem em sua
vida e sua pratica, em sua relacdo com o mundo, com a sociedade e o ambito académico, pode
contribuir para melhor entendimento e educacao sobre esta condi¢do de adoecimento.

Portanto, acredito que o local apropriado para debater o HIV/AIDS, é também o meio
académico, uma vez que se trata do local fértil para apontar caminhos, sanar davidas e construir
conhecimento.

Sendo assim, esta pesquisa justifica-se socialmente pela necessidade de dialogar com o
respeito a condicdo de adoecido do professor, no &mbito da docéncia, compreendendo as suas

vivéncias, experiéncias e significados. Nessa conjectura o professor possui a condugédo e



16

condicdo da sua propria historia, construindo assim a aceitagdo da doenca no labor da educacéo,
seja ele intrinseco ou extrinseco ao profissional, conduzindo-o ao respeito e reconhecimento de
direitos da dignidade da pessoa humana, em que o docente se insere, frente a esta nova
realidade.

De fato, ainda hd muito pré-conceito social diante do grupo em questdo. Adotar novos
didlogos académicos perante as proprias visdes dos professores € no minimo privilegiar uma
ruptura de paradigma, e isso comeca por parte da escuta, do dialogo. Se colocar no lugar do
outro para aplicar a retribuicdo do respeito por todos, configurando a extenséo do direito de
liberdade e a partir disso melhorar a visdo perante a condicdo do préximo. Reconhecer,
portanto, 0 que ja era para ser uma consciéncia coletiva, o respeito.

No que se refere a0 campo académico, a pesquisa apresenta-se como mecanismo de
socializacdo de situacOes silenciadas, veladas e reprimidas, uma vez encontrar-se poucos
estudos que considerem o bindmio doenca-educacdo no que se refere ao HIV/AIDS e suas
implicagdes nas historias de vida de professores soropositivos. Pessoalmente, o exercicio de
escutar de pessoas portadoras do HIV, em anos de préatica profissional como psicélogo,
conduziu-me a compreender e dar voz a estes sujeitos tornando um canal de libertacdo dos
mesmos, com isso dando sentindo e uma grande relevancia até hoje para minha profissao.

Justificado a razdo de ser da pesquisa, apresento, ainda que de forma geral, outros

olhares sobre o objeto investigado.

AQUELE ERA O TEMPO EM QUE AS SOBRRAS SE ABRIAM — OUTROS OLHARES
SOBRE O OBJETO

Ao aprofundar nos estudos sobre a tematica apresentada neste trabalho, pude melhorar
a compreensdo e a importancia do assunto pesquisado, através de um conjunto significativo de
pesquisas a qual nomino como parte da revisdo de literatura, meio pelo qual foi possivel
inventariar a producdo académica e cientifica sobre o tema que busco investigar, a luz de
categorias, trabalhos e no conjunto deles, sob os quais 0s acontecimentos podem ser analisados.

Para fundamentacdo acerca da relevancia da tematica, o levantamento foi realizado no
banco de teses e dissertacdes da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES) considerando a expressdo “narrativas HIV”. No ano de 2017, foram encontrados
apenas 4 (quatro) trabalhos, produzidos na Grande Area de Conhecimento: Ciéncias Humanas,
sendo que apenas 2 (dois) destas producdes, trouxeram a perspectiva das narrativas. Em 2018,

ainda dentro da Grande Area de Conhecimento: Ciéncias Humanas, foram encontrados 6 (seis)
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trabalhos produzidos, com a tematica HIV, porém fora das narrativas, como é proposto neste
trabalho. A partir destes dados, foi necessario novo filtro, acrescentando as palavras “narrativas
de professores portadores do HIV” e ndo foi encontrado nenhum trabalho produzido entre os
anos de 2017 e 2018, como demonstrado no quadro a seguir.

Quadro 1: Relacéo das Pesquisas CAPES/Mestrado

QT | Universidade/Programa Titulo Autor Tipo Ano
01 | Universidade Federal Sobre o que Brigiada | Dissertacdo | 2017
do Cearda — UFC - transborda: narrativas Silva
Programa de P0s- de historias de vida Amaro
Graduacdo em atravessadas pelo HIV Lelis
Psicologia. e outras historias Morais
02 | Universidade Federal O HIV as vezes me Leonara Dissertacdo | 2017
da Bahia — UFBA - assombra: narrativas Maria
Programa de Pds- online de mulheres Souza da
Graduacdo em Saude | jovens vivendo o HIV Silva
Coletiva.

Considerando a interface com os trabalhos que se assemelham com o objeto desta
pesquisa, destaco os seguintes: “Sobre o que transborda: narrativas de historias de vida
atravessadas pelo HIV e outras historias” realizada por Brigia da Silva Amaro Lelis Morais,
defendido em 2017, na Universidade Federal do Ceara — UFC, no Programa de P6s-Graduacao
em Psicologia. A autora relata que esta pesquisa tem como objetivo compreender os sentidos
dados pelos sujeitos que vivem com HIV/AIDS as suas experiéncias e aos sentimentos
vivenciados nesse processo de reconhecimento ou negacdo das metamorfoses identitarias.

Para chegar ao seu objetivo, a autora utilizou um roteiro previamente estruturado para a
realizacdo das entrevistas, que aconteceram a partir das seguintes questdes: “Quem vocé ¢”?
“Como voce se tornou quem vocé € hoje”, “Quais seriam seus planos de futuro, agora?”’. Os
fragmentos das narrativas apresentadas perfazem a constituicdo, em linhas gerais, de trés
personagens diferentes. Um efeito narrativo que conecta formas de vida no que elas trazem de
mais fragil. Trés formas de vida que mergulham em realidades distintas e que dizem muito
sobre os sentidos dados a experiéncia de viver a exclusdo e o0 medo.

Mais que trazer relatos dos marcadores biolégicos de uma doenca que preocupa

autoridades sanitarias em todo o mundo, a pesquisadora busca entender o modo como, todos 0s
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dias, estas personagens ddo continuidade as suas historias. Com este trabalho, é possivel a
compreensdo de quem sdo e como Se estruturam estas personagens a partir do resultado
dindmico da reposicdo constante de tudo que compde suas trajetorias em narrativas de vida
outras, que, por vezes, refletem a ns mesmos.

A pesquisa “O HIV as vezes me assombra: narrativas online de mulheres jovens vivendo
o HIV”, realizada por Leonara Maria Souza da Silva, defendido em 2017, na Universidade
Federal da Bahia — UFBA, no Programa de Pds-Graduacdo em Saude Coletiva, relata que
mulheres jovens, de modo geral, vivenciam situagdes de vulnerabilidade influenciadas, entre
outros aspectos, pelo género, que produz e estabelece o sexo e as diferencas entre feminilidade
e masculinidade.

Segundo a autora, a soropositividade para o HIV tem implicagdes na vida de mulheres,
repercutindo em seus relacionamentos. Com a longevidade alcangada devido os avangos no
tratamento, e, tambem, pelo surgimento das tecnologias digitais, a internet tem sido importante
espaco de biossociabilidade para elas. A sua pesquisa foi realizada a partir das narrativas de 8
(oito) mulheres heterossexuais jovens vivendo com HIV/AIDS, que fazem uso de redes sociais,
que vivem em suas relacdes afetivo-sexuais (soro concordantes e/ou soro discordantes). O
trabalho permite compreender como estas mulheres reconstrdi suas vidas e suas formas de se
relacionar a partir de sua sorologia.

A busca realizada no banco de teses e dissertacfes, embora timida, vem ao encontro de
minhas expectativas. Atesta que é um campo de pesquisa que se necessita de muitos estudos e
buscas para a elucidacdo destes fendmenos e reforca ainda o fato de que, nas historias de
pessoas que vivem com HIV/AIDS, emergem segredos e individualidades silenciadas pelo
estigma e preconceito que emanam da doenca.

Assim sendo, no intuito de dar voz a sujeitos que convivem com realidade da infec¢éo
pelo virus HIV, surge o interesse de desvelar as vivéncias e experiéncias educativas que foram
e sdo vividas por professores portadores do virus no ambito educacional, sendo um ambiente,
no qual se aglutinam inimeros atores provenientes de diversos segmentos sociais, religiosos,
ideologicos, etc.

A seguir, apresentamos 0 percurso da pesquisa.

QUE O CAMINHO SE FAZ — PERCURSO DA PESQUISA

Quando decidi me dedicar a pesquisa em um programa de p6s-graduacéo, ndo pensei

imediatamente no tema que proponho agora. Em 2017, ingressei, através de processo seletivo,
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como aluno ouvinte do PPG-IELT da UEG na cidade de Anépolis-GO. A primeira disciplina
que tive contato teorizava tematicas sobre Literaturas e Multiplas Linguagens. Durante as aulas
ministradas, trés momentos que chamaram muito a atengdo, possibilitando o despertar dos
caminhos a trilhar para na construcdo dessa pesquisa. O primeiro, foi quando surgiu o convite
para narrar momentos de nossas vidas, que fossem significativos para a nossa formagéo. Foi
notorio na sala de aula, como fatos acontecidos e quase sempre esquecidos, tomam significados
diferentes quando sdo narrados e vivenciados a partir da escuta. Embora ali ndo fosse um
momento clinico e, embora ali ndo tenha surgido nenhum relato relacionado com HIV/AIDS,
o resultado que o professor conseguiu com esta proposta foi surpreendente.

O segundo que particularmente me tocou muito, foi quando discutiamos em aula o texto
de Elizeu Clementino de Souza (2016), com o tema “Existir para resistir (auto)biografia,
narrativas e aprendizagens com a doenga”. O texto pontua articulagdes entre saude e doenca,
tomando como objeto de investigacédo as aprendizagens biograficas que o0s sujeitos constroem
sobre processos de adoecimento, especialmente em suas experiéncias com doengas crénicas,
neste caso o HIV/AIDS. A aula, os relatos e a conducédo de todo o processo me trouxeram mais
inquietacbes que me aproximava daquilo que eu queria pesquisar.

Por fim, e j& apos a metade do semestre, estudamos o capitulo 3 do livro “Mulheres e
HIV/AIDS: a fénix renasce das cinzas”, de autoria de Clélia Peretti € Osnilda Maria de Souza
(2014). A forma como foi conduzido as narrativas destas mulheres e a maneira como 0s
professores nos proporcionaram a refletir sobre suas historias, foi de suma importancia para eu
decidir que minha pesquisa iria percorrer pelas narrativas de professores com HIV. As
reflexdes, conduziram-me, a ter mais propriedade sobre o tema que gostaria de pesquisar.

Nesse periodo, motivado pelas aulas pensei grande, para montar o pré-projeto: levantar
narrativas do maior nimero de professores infectados com o virus que aceitassem participar da
pesquisa. Logo percebi a exiguidade do tempo e as demais questdes que devem ser consideradas
ao se fazer uma pesquisa.

A partir dai, procurei delimitar o projeto e o nomeei com o seguinte titulo:
NARRATIVAS “POSITIVAS”: Vivéncias e experiéncias de professores portadores do HIV. Desde
entdo, continuei com o firme propdsito de investigar este tema, embora uma dificuldade tenha
surgido de imediato: encontrar participantes para a pesquisa. Ainda assim, continuava firme no
meu proposito.

Paralelamente a toda esta inquietacdo e busca, elaborava o meu pré-projeto, para
participar do processo seletivo do programa, para assim me tornar aluno efetivo. Neste periodo

e ja no segundo semestre de 2017, fui aluno ouvinte novamente no mesmo programa, da
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disciplina de Educacdo e Diversidade. As discussdes provocadas nestas aulas, s6 me
aproximavam mais do objeto de pesquisa, confirmando assim minha escolha pelo tema. No
final do ano, fui aprovado no programa como aluno regular.

Todas essas experiéncias, me fizeram aprender que, a pesquisa deve ser feita,
construindo uma relacdo entre teoria e realidade, pois é assim que se forma a parceria entre
investigar e formar. Esse processo se da na medida em que “a realidade informa a teoria, essa,
por sua vez, antecede e permite percebé-la, reformulé-la, dar conta dela, num processo sem fim
de distanciamento e aproximag¢do” (MINAYO, 1994, p. 92).

O percurso metodolégico aproxima-se da fenomenologia (CASTRO, 2014; BICUDO,
2011; MOREIRA, 2004), esta que tem como vertente o desvelamento dos acontecimentos
propostos, baseando-se na descoberta dos sentidos possibilitados pelos fenémenos. O trabalho
recorreu a abordagem qualitativa numa busca da compreensdo do fenémeno da condigédo de
portador do virus HIV, sob o enfoque subjetivo de cada sentido narrado pelos professores. A
pesquisa qualitativa deve ser aplicada de forma que o pesquisador conduza a significacdo do
sujeito a uma compreensdo do conhecimento e ndo a um resultado objetivo (FREITAS, 2002).

Quanto aos objetivos a pesquisa caracteriza-se como exploratéria (GIL, 2002),
utilizando-se como procedimento a pesquisa bibliografica e empirica. Aquela sera pautada em
materiais ja produzidos e apresentados em livros, teses, dissertacfes, artigos cientificos e
outros, disponiveis em meio fisico ou eletrénico. Esta se refere as narrativas (CASTRO; 2014)
de 3 (trés) professores soropositivos, 0 que caracteriza uma maior aproximacdo dos
sentimentos, desejos e sentidos do modo como a condicdo de portador do virus HIV se constroi
e acontece. A escolha dos participantes da pesquisa, deu-se de forma aleatéria, considerando a
disponibilidade dos mesmos em narrar suas historias.

A coleta de dados de campo utilizou-se das narrativas por meio de entrevistas nao
estruturadas, onde o participante somente foi abordado para a delimitacdo do tema proposto e
narra seus fatos sema interrupc¢éo do entrevistador (BAUER, 2002), o que torna o procedimento
de coleta de dados mais proximo da fenomenologia, no sentido de ndo intervir na perspectiva
da conduta social do sujeito que se declara (MOREIRA, 2004).

Nesse sentido, deixando que as liberdades das narrativas sejam construidas sem 0s
guestionamentos, minimiza-se a intervencdo de uma conducdo de tema produzido para um
resultado proposto pelo entrevistador (BAUER, 2000). Vale a pena ressaltar, que na entrevista
narrativa o participante expde seus préprios sentidos (CASTRO, 2014).

Por se tratar de pesquisa envolvendo seres humanos, 0s procedimentos éticos tornam-

se essencialmente necessarios e obrigatorios. A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité
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de Etica em Pesquisa (CEP), da Universidade Estadual de Goias, com o parecer de niimero
3.282.535 — CAAE 06814918.0.0000.8113, datado de 24 de abril de 2019.

Por esse motivo, os participantes receberam informagdes sobre 0s objetivos da pesquisa
por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) bem como foram informados
sobre a responsabilidade do pesquisador em manter sigilo quanto ao material obtido,
respeitando a individualidade de cada participante e sua escolha em participar ou ndo das
entrevistas.

Apresentado ao panorama geral da construgdo da pesquisa, passo a demonstrar a
estruturagéo do trabalho.

[...] O QUE OUTROS ERGUIAM — ESTRUTURACAO DO TRABALHO

Dessa maneira o presente trabalho foi dividido em trés capitulos. O primeiro capitulo
traz uma revisdo sobre o surgimento da AIDS no mundo e conta a histéria da evolucdo da
doenca. Neste também é abordado como ocorre a transmissao e a incidéncia da mesma no Brasil
e no mundo. Tendo feito esse apanhado o capitulo parte para a dimensao social da doenca de
como ela modifica o olhar das pessoas em relagdo aos infectados. Por fim, é abordado a
incidéncia do HIV/AIDS em professores e como se da o silenciamento destes.

O segundo capitulo traz a caminhada metodoldgica em busca das respostas as questdes
formuladas ao iniciar o trabalho. Neste, sdo apresentados o método, a abordagem, a pesquisa
guanto aos objetivos bem como os procedimentos utilizados.

Por fim, no terceiro capitulo apresenta-se a analise das narrativas dos professores
entrevistados, divididas em unidades de significados que emergem das narrativas,

possibilitando compreender suas vivéncias e experiéncias enquanto portadores do HIV.



CAPITULO I - IMAGINE, ACIMA DE NOS APENAS O CEU — HIV/AIDS: Uma

breve visdo da epidemia que mudou o mundo

IMAGINE

Imagine there's no heaven
It's easy if you try

No hell below us

Above us only sky

Imagine all the people
Living for today (ah ah ah)

Imagine there's no countries
It isn't hard to do

Nothing to kill or die for
And no religion, too
Imagine all the people
Living life in peace

You may say that I'm a dreamer
But I'm not the only one

I hope someday you'll join us
And the world will be as one

Imagine no possessions
| wonder if you can
No need...

IMAGINE

Imagine ndo existir paraiso

E facil se vocé tentar

Nenhum inferno abaixo de nés
Acima de nds apenas o céu
Imagine todas as pessoas
Vivendo o presente

Imagine nao existir paises

Nao é dificil

Nada pelo que matar ou morrer
E nenhuma religido também
Imagine todas as pessoas
Vivendo a vida em paz

Vocé pode dizer que sou um sonhador

Mas néo sou 0 Unico

Tenho esperanca de que um dia vocé se unira a
nos

E o mundo sera como um s6

Imagine nao existir propriedades

Me pergunto se vocé consegue

Sem necessidade de ganancia ou fome
Uma fraternidade do Homem

Imagine todas as pessoas
Compartilhando o mundo inteiro.

Vocé pode dizer que sou um sonhador
Mas néo sou 0 Unico

Tenho esperanca de que um dia vocé se unird a nés

E o0 mundo serd como um s6

John Winston Lennon

Para este capitulo, escolhi a musica Imagine de Jhon Lenon (1940 — 1980) lancada em

1971, que se refere a uma possibilidade de um mundo melhor no qual fosse possivel vencer as

mazelas e barreiras criadas pela sociedade. Penso, que assim como o poeta, 0 pesquisador busca

em suas investigacoes contribuir para novas descobertas e novas possibilidades de bem-estar e



23

de melhor convivio entre os homens. Assim toda pesquisa e todo pesquisador trazem consigo
a funcdo de tentar contribuir para uma sociedade melhor.

A epidemia da AIDS (Acquired Immunodeficiency Syndrome), Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA)?, em portugués, produzida pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) é, em muitos aspectos, um evento sem precedentes na histéria da humanidade.
O surgimento da doenca e a rapida propagacdo da infeccdo em todo o mundo levaram a
mobilizacdo de recursos humanos e financeiros dedicados a pesquisa, tratamento e estratégias
de controle e tudo isso assumiu uma dimensao global incomparavel com fatos conhecidos até
0 momento (GIR et al., 2000).

Uma vez dentro das células hospedeiras, o HIV se multiplica. O virus danifica ou destroi
as ceélulas antes de passar a infectar mais células. Sem tratamento, é provavel que uma pessoa
desenvolva a AIDS porque seu sistema imunoldgico ndo € mais capaz de proteger o corpo.

Este capitulo aborda como o HIV é contraido, possibilidade de tratamento e como essa

doenca muda a vida das pessoas perante a sociedade.

1.1 IMAGINE TODAS AS PESSOAS — O SURGIMENTO DO HIV/AIDS

A era da AIDS comecou oficialmente em 5 de junho de 1981, quando o CDC (Centro
de Controle e Prevencdo de Doencas) dos Estados Unidos convocou uma coletiva de imprensa
na qual descreveram cinco casos de pneumonia por Pneumocystis carinii. Em Los Angeles
varios casos de Sarcoma de Kaposi, um tipo de cancer de pele, foram encontrados no més
seguinte. Os primeiros relatos desses casos foram feitos pelo Dr. Michael Gottlieb, em S&o
Francisco — EUA (UNAIDS, 2018).

Embora os médicos conhecessem a pneumonia por Pneumocystis carinii e 0 sarcoma
de Kaposi, a aparéncia conjunta de ambos em varios pacientes chamou sua atengcdo. A maioria
desses pacientes eram homens homossexuais sexualmente ativos, muitos dos quais também
sofriam de outras doencas crbnicas que mais tarde foram identificadas como infeccdes
oportunistas. Os exames de sangue nesses pacientes mostraram que eles nao tinham o ndmero
adequado de um tipo de célula sanguinea chamado CD4*T. A maioria desses pacientes morreu
em alguns meses (UNAIDS, 2018).

L A sigla AIDS, no mundo, foi a primeira a ser utilizada como Sindrome. Porém, houve mudancas nos paises de
lingua espanhola, francesa e portuguesa para SIDA (maitscula), ou sida (em minuscula) nédo ficaria bem ao pais,
pelo fato de ter como Padroeira Nossa Senhora Aparecida e com muitas mulheres, que por terem 0 mesmo nome
sdo chamadas de Cida. Essa foi tomada pelo Ministério da Satde (1989-1990).
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Devido ao aparecimento de manchas rosadas no corpo dos infectados, a imprensa
comecgou a chamar a AIDS de "praga rosa", por ser uma doenca atribuida aos homossexuais,
embora logo se notasse que 0s casos tambem ocorriam entre imigrantes haitianos que viviam
nos Estados Unidos, usuérios de drogas injetaveis e receptores de transfusdes de sangue, o que
levou a um clube de quatro eixos que incluia todos esses grupos considerados em risco de
adquirir a doenca. Em 1982, a nova doenga foi oficialmente batizada com o nome de Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), um nome que substituiu outros propostos como
Imunodeficiéncia Gay (GRID), (UNAIDS, 2018).

Até 1984, foram mantidas diferentes teorias sobre a possivel causa da AIDS. A teoria
com mais apoio afirmou que a AIDS era uma doenca basicamente epidemiolégica. Com isso,
as pesquisas sobre a AIDS, no inicio dos anos 1980, foram dedicadas a compreender sua
ocorréncia e apresentacdo em populacdes e seus ambientes, focando nos denominados grupos
de risco, a saber, homossexuais e usuarios de drogas intravenosas. No entanto, o0 avanco das
pesquisas ampliaram a percep¢do de contagio pelo HIV, possibilitaram o entendimento que o
HIV/AIDS néo restringia-se a grupos de risco e sim a comportamentos de riscos, uma vez que
qualquer ser humano pode ser infectado, ou seja, 0s estudos deixaram de ser direcionados ao
contexto individual e passaram a considerar a dimensdo social, econémica, cultural e até

religiosa dos grupos sociais.

As caracteristicas genéticas e fisioldgicas, caracteristicas demogréficas, status
socioeconémico, ambiente social, comportamento individual e demais fatores
psicossociais sdo fatores que compde a abordagem psicossocial. Diferentes
modelos tentaram explicar o processo de transmissdo do virus nas
comunidades, as quais foram apoiadas ndo apenas no individuo, mas também
nos diferentes fatores envolvidos na transmissdo (PINHEIRO et al., 2005, p.
45).

Nos ultimos anos, as pesquisas passaram a incluir mulheres, jovens, idosos,
independente de orientacdo sexual, a ampliarem ainda para tematicas como abordagem de
género, direitos humanos, o impacto das estratégias de controle e os custos do tratamento em
termos de acesso universal (GIR et al., 2000). Tantos avanc¢os durante 0s anos permitiram que
0s pacientes portadores tivessem mais qualidade nos tratamentos ofertados pela rede de salde,
tanto publica quanto privada. Depois de alguns anos de monitoramento do HIV, tornou-se claro

que, para que a transmissao seja interrompida ou pelo menos diminuida, deve-se dar atengéo as

relagbes sociais nas quais 0s comportamentos de risco ocorrem.
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Pode se perceber que, homens gays e bissexuais tém o maior nimero de novos
diagnosticos no Brasil e praticamente em todo o mundo. Negros/afrodescendente e latinos s&o
desproporcionalmente afetados pelo HIV em comparagdo com outros grupos raciais e étnicos,
isso se da, devido estes grupos estarem em maior situacio de vulnerabilidade?, sejam elas,
culturais, sociais e/ou econdmicas. Além disso, as mulheres transexuais que fazem sexo com
homens estdo entre 0s grupos com maior risco de infec¢do pelo HIV, e os usuérios de drogas
injetaveis continuam com risco significativo de contrair o HIV (SANTOS; ASSIS, 2011).

Comportamentos de risco como, como fazer sexo sem usar preservativo, ndo tomar
remédios para prevenir ou tratar o HIV e compartilhar agulhas ou seringas, tém um papel
importante na transmissdo do virus. Apesar de campanhas que visam elucidar as formas de
contagio por meio de comportamento de riscos viu-se nos ultimos o aumento de infectados nos
mais diversos grupos sociais.

O contato heterossexual com um parceiro soropositivo foi responsavel por mais de um
quarto de todas as novas infeccbes em 2018 e ¢é a principal maneira pela qual as mulheres
contraem o virus, especialmente dentro das comunidades de minorias étnicas (SANTOS e
ASSIS, 2011). Variacdes regionais da incidéncia do HIV em mulheres mudaram com o tempo.
Nos primeiros anos da epidemia, a incidéncia em mulheres predominou no Nordeste, mas as
taxas de infeccao e a mortalidade vém aumentando constantemente no sul (MONTEIRO et al.,
2019).

O uso de drogas injetaveis tenha diminuido como um meio de transmissdo do HIV nos
altimos anos, ele ainda é responsavel por 14% dos diagnésticos de HIV. Um estudo recente
conduzido pelo Departamento de Saude Publica de Massachusetts relatou que 40% das
mulheres brancas contrairam o HIV através do uso de drogas injetaveis (MONTEIRO et al.,
2019).

Outro fator que contribui para o HIV nas mulheres é o trauma que essa doenca pode

causar. O trauma resultante de abuso sexual ou fisico sofrido durante a infancia ou a idade

ZA Organizacao Mundial da Saude (OMS) define populagbes-chave como aquelas que sdo vulneraveis e em maior
risco para o HIV. As diretrizes definem as populagdes de maior risco como “homens que fazem sexo com homens,
pessoas transexuais, pessoas que injetam drogas e profissionais do sexo. PopulacGes de maior risco séo
desproporcionalmente afetadas na maioria dos contextos epidémicos, se ndo em todos”. Populagdes vulneraveis
podem ser identificadas enfocando as caracteristicas sociais e demogréficas especificas de uma regido e podem
variar dependendo de situac@es e contextos especificos (MACHADO, et al., 2016).

O conceito de populacdes chave relaciona-se com a terminologia epidémica definida pelo UNAIDS, que define
uma “epidemia concentrada” como aquela em que o HIV se espalhou rapidamente em uma ou mais populacdes
(geralmente> 5 % de prevaléncia), mas ndo estd bem estabelecido na populacdo geral (geralmente <1% de
prevaléncia). Uma “epidemia generalizada” ¢ uma epidemia autossustentavel na popula¢do em geral por meio da
transmissao heterossexual (GOMES et al., 2017).
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adulta estd cada vez mais associado ao aumento da prevaléncia da infeccdo pelo HIV e aos
desfechos ruins de satide em mulheres HIV+. Regimes abrangentes de tratamento do HIV que
incluam servigos de salde mental sdo criticos para essa populacéo (SILVA et al., 2018).

O uso de drogas injetaveis tem sido associado direta ou indiretamente com
aproximadamente um terco dos casos de AIDS nos Estados Unidos. O fato de que as infecgdes
sexualmente transmissiveis (IST) representarem apenas 8% das novas infec¢fes por HIV em
2010, contra 23% em 1994-2018, demonstra o progresso alcangado na prevencgéo e tratamento
nessa populacdo. Ainda assim, muito trabalho permanece; embora possa haver menos novas
infeccdes por IST’s, em 2018, quase um tergco das pessoas que eram HIV+ ndo sabiam que
estavam infectadas (SILVA et al., 2018).

Pessoas com outras infecgdes sexualmente transmissiveis, como clamidia,
gonorreia, sifilis, vaginose bacteriana e herpes tém um maior risco de
infeccdo, se forem expostos ao virus através de relacGes sexuais ou contato
com sangue infectado (GOMES et al., 2016, p. 23).

Depois desse breve relato sobre o surgimento do HIV, passo a apresentar as situacfes

de transmissdo e incidéncia da doenca.

1.2 MAS NAO SOU O UNICO — A DIVISAO SOCIOCULTURAL DA EPIDEMIA DE HIV

Recentemente, aspectos sociais e culturais, como etnia, pobreza, relacdes de género e
regibes geograficas, também foram identificados como fatores de risco e alimentaram a
epidemia entre populacbes vulneraveis em todo o0 mundo. O relatério de 2011 da UNAIDS
sobre os ultimos 30 anos da epidemia adverte sobre o quadro complexo e variado de hoje em
nivel regional, com a incidéncia do HIV aumentando constantemente no Oriente Médio e Norte
da Africa e uma reversdo do declinio de novas infecgbes desde 2005 para a Europa Oriental e
Asia Central. Os padrdes epidemiologicos dentro dos paises, e mostra a existéncia de “hotspots
epidémicos”.

De acordo com um modelo classico de comportamento humano e risco de HIV, o0s
individuos sdo submetidos a experiéncias de vida especificas e, dependendo de sua
personalidade subjacente, podem fazer escolhas que podem coloca-los emrisco para a aquisicdo
do HIV. Outros fatores modificadores incluem a presenca concomitante de abuso de
substancias, depressdo e outros transtornos mentais. Muitas vezes, as escolhas feitas podem
resultar em experiéncias de vida prejudiciais adicionais, levando a novos comportamentos de

risco. Com o tempo, essas respostas padronizadas podem aumentar a probabilidade de um
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individuo estabelecer comportamentos e vicios mal adaptativos; eventualmente, a vida social
do individuo pode desestabilizar e fraturar (ALVES, 2018).

Um componente critico desse paradigma € a personalidade. Embora o debate tenha
cercado exatamente quais fatores influenciam o desenvolvimento da personalidade, é
geralmente aceito que tanto o ambiente quanto a genética desempenhem um papel nesse

processo.

Fatores ambientais, especialmente durante a infancia e inicio da adolescéncia,
que parecem ser 0s mais criticos, incluem influéncias familiares/familiares,
educacgdo, status socioecondmico e a comunidade vizinha. Depois da
adolescéncia, a personalidade de um individuo é relativamente fixa (DA
SILVA AMARAL et al., 2018, p. 34).

Dois individuos podem responder de maneira bastante diferente & mesma intensa
experiéncia de vida baseada em sua personalidade. Uma perspectiva extrovertida de assumir
riscos pode satisfazer as necessidades imediatas (preferéncia tendenciosa para o presente),
apesar das consequéncias adversas futuras, enquanto uma perspectiva introvertida e avessa ao
risco pode atrasar a gratificacdo imediata em favor de beneficios futuros. O conceito de agéncia
humana aumenta a complexidade desse modelo, enfatizando a capacidade que um individuo
tem de desafiar e alterar as circunstancias adversas e sua propria personalidade, fazendo assim
escolhas inesperadas em termos de comportamento de risco (PEREIRA et al., 2017).

A AIDS também é uma doenca alojada em padrdes comportamentais e sistemas de
valores que se adaptam a presenca da doenca. As pessoas que realizam essas mudancas de
conduta ndo sdo tdo impotentes e passivas como 0 nosso reducionismo nos faz acreditar. O fato
de os seres humanos serem seres individuais e culturais introduz grande complexidade e
variabilidade na compreensdo dos comportamentos de risco. Assim, 0 contexto sociocultural
pode impactar o comportamento de um individuo em varios pontos de acesso ao longo do
caminho causal descrito anteriormente. Mais diretamente, o0 meio sociocultural oferece varios
cendrios e oportunidades que podem desencadear comportamentos desadaptai-vos ou criar
situacOes estressantes que aumentam a probabilidade de comportamento de risco (PEREIRA et
al., 2017).

Além disso, a ruptura do contexto cultural ou identidade cultural pode comprometer a
tomada de decisdo favoravel. Além disso, como dito acima, a agéncia humana também pode
mudar as circunstancias individuais e até mesmo as estruturas sociais quando a agéncia é
promulgada por varios individuos (DA SILVA AMARAL et al., 2018).

O conceito de capital social mostrou como as influéncias positivas da
comunidade baseadas na identidade cultural compartilhada podem capacitar
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os individuos a mudar o comportamento (resistindo a escolhas prejudiciais) e
a superar a violéncia estrutural. Um excelente exemplo da interacdo do capital
social e da agéncia humana no contexto da epidemia do HIV é a mudanca
comportamental ocorrida durante a década de 1980 nas comunidades HSH de
classe média dos Estados Unidos e Europa, com redes de apoio intensivas e
insumos intensivos que resultou em estratégias eficazes de prevencgdo
baseadas na comunidade (DE SIQUEIRA FILHA et al., 2018).

A clara influéncia da sociedade e da cultura nos comportamentos de risco a satde de um
individuo é um forte argumento para melhorar a tradicionalmente fraca (e muitas vezes ausente)
relacdo entre paradigmas biomédicos e socioculturais. A¢des efetivas para mudar radicalmente
a direcdo da epidemia do HIV entre populagdes com uma taxa de incidéncia crescente foram
prejudicadas por uma compreensdo incompleta dos contextos culturais, sociais e politicos
dentro dos quais ela existe e como estes se conectam com os dominios biomédico e psicologico
(DA SILVA AMARAL, et al., 2018).

A propagacdo do HIV pode ser reduzida pela aplicagdo de antirretrovirais
universalmente para aqueles que vivem com o HIV e pelo uso de profilaxia pré-exposicao,
preservativos e circuncisao para aqueles individuos em risco de infec¢do; no entanto, a reducéo
de comportamentos associados a transmissdo do HIV continuara sendo um componente critico
para qualquer estratégia de prevengao a fim de “virar a maré”. Infelizmente, muitas das causas
profundas da transmissdo do HIV sdo bastante complexas e sistémicas em certas regides e
exigem grandes melhorias estruturais para afetar a mudanca. Essas causas incluem pobreza,
discriminacdo, estigma, educacao inadequada, desigualdade de género e desafios a identidade
cultural, que requerem maior compreensdo e uma abordagem efetiva e criativa para reduzir seu
impacto (ALVES, 2018).

1.3 PERGUNTO SE VOCE CONSEGUE — A INCIDENCIA DO HIV/AIDS.

Chamado de pandemia do século XX, o HIV/AIDS é uma das doencas que mais causou
danos a populacdo e atualmente um dos maiores problemas de saude do mundo. Segundo
estimativas da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), os primeiros dez anos da epidemia
terminaram com cerca de um milh&o de casos e pelo menos dez milhdes de pessoas infectadas
no mundo. O Programa do Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS) estima
que em 2017, 36,9 milhdes de pessoas no mundo apresentava o HIV. Dessas, 35,1 sdo adultos
e 1,8 milhdo sdo criangas; cerca de, 21,7 milhdes tinham acesso a terapia retroviral, podendo

assim realizar seu tratamento (UNAIDS, 2018).
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O estado brasileiro garante tratamento gratuito para pacientes com HIV em hospitais
publicos desde 1996. O sistema estadual de satde, SUS, oferece acesso a medicamentos
gratuitos para mais de meio milhdo de pacientes. Uma histdéria de sucesso. Estatisticas do
Ministério da Saude mostram que a expectativa média de vida apos a infecgdo, que em 1996
era de cinco anos, subiu para 12 anos. Durante muito tempo, a taxa de novas infeccdes
permaneceu mais ou menos estdvel e, em alguns grupos de risco, 0 numero caiu
temporariamente. O Ministério da Saude estima que atualmente cerca de 866.000 brasileiros
sejam HIV positivos.

No entanto, um estudo da ONUSIDA constatou que o nimero de novas infeccdes
comegou recentemente a aumentar novamente. O UNAIDS, fundado em 1994, é o programa
das Nacbes Unidas para reduzir o HIV/AIDS. Em 2010, 44.000 novas infec¢bes foram
registradas no Brasil. Em 2018, isso ja havia subido para 53.000, um aumento de cerca de 21%
consideravelmente superior ao aumento médio de 7% na América Latina em geral durante esse
periodo. Com o inicio da crise econémica e financeira em 2013, as autoridades publicas ndo
apenas cortaram dinheiro para campanhas de conscientizacédo; eles também cancelaram a
colaboracdo com a sociedade civil. Até entdo, as ONGs eram a espinha dorsal das campanhas
anti-AIDS.

Em vez disso, a responsabilidade pelas campanhas educacionais foi repassada ao SUS.
"Em teoria, era a coisa certa a fazer; na pratica, saia pela culatra”. O SUS podem ser bem-
intencionados, mas ndo sdo treinados na prevencdo da Aids. "Imagine um funcionario comum
do SUS tocando a campainha das pessoas. Se ele falar sobre preservativos, o que ele diz sera
superficial, ou entdo caira em preconceitos generalizados sobre gays".

A campanha do SUS foi focada em grupos tradicionais de alto risco: prostitutas,
viciados em drogas e homens homossexuais. Mas vocé ndo pode alcancar esses grupos sem a
ajuda das ONGs. Ela comenta que muitas mulheres alternam entre a vida normal e a prostituicdo
e que os viciados em drogas simplesmente morrem ou desaparecem na cena do crack. Esse
problema ¢é especialmente grave nas grandes cidades como Sdo Paulo e Rio de Janeiro. Villela
diz que existem 0s gays que acabam se cansando de usar preservativos.

Ao mesmo tempo, muitas pessoas ainda acreditam que apenas 0s grupos classicos de
alto risco sdo afetados. As pessoas que ndo pertencem a elas quase nunca sdo testadas como
precaucdo, diz ela, mas apenas quando a doenca se manifesta. "Esse estigma ainda é o maior
obstaculo ao tratamento da aids no Brasil. Consequentemente, 30% das infec¢bes sdo
descobertas apenas numa fase tardia o0 que € alto para um pais em que todos tém acesso livre a

medicamentos".
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A resposta brasileira a epidemia de HIV foi uma das grandes conquistas no contexto do
SUS. A crise instalada, no entanto, produz ameacas que ja tém repercussdes e podem ter efeitos
ainda mais significativos. Por exemplo, um consenso estabelecido é que as politicas de
austeridade tém impactos deletérios nas doencas infecciosas, 0 que aumenta o Sseu
enfrentamento.

O papel do SUS na garantia dos direitos das PVHA é inquestionavel e apoia 0 acesso
ao tratamento gratuito alcancado pela luta dos movimentos sociais associados as evidéncias
cientificas. Essa garantia é de que a saide € um direito humano inaliendvel, conforme enunciado
na ampla nocdo de seguridade social da Constituicdo de 1988. Por outro lado, politicas sociais
estatais mais fracas ou diminuidas e o incentivo a privatizacdo implementado desde o golpe
parlamentar de 2016, um processo que derrubou a presidente eleita Dilma Rousseff produzem
restricdes orcamentarias as politicas de saude e, no caso do HIV, reduzem as possibilidades de
atendimento integral.

Os desafios para o enfrentamento do HIV/AIDS no Brasil ndo se restringem
exclusivamente a dimensdo econdmica. Observa-se um aspecto importante do ponto de vista
da "agenda de valores": aléem da exploracéo da crise politica, foram promovidos anseios difusos
e "anti-agendas" para questionar categorias como "género”, "diversidade sexual™ e "reducéo de
danos”, historicamente central a prevencao do HIV no Brasil. A luta contra a “ideologia de
género” e a proposta “escola sem partido” vem promovendo uma cagada inquisidora a tedricos
reconhecidos internacionalmente, como Paulo Freire e Judith Butler.

A infeccdo pelo HIV é um problema de saude publica, nenhuma doenga nos tempos
modernos tem levantado tantos dilemas éticos e isso ocorre pois o HIV tem a ver com o lado
mais intimo das pessoas: 0 sexo e suas preferéncias sexuais. Além disso, tem revelado
preconceitos morais e religiosos constantemente levantados por esse tdpico. Existem trés
formas fundamentais de transmissdo: sexual, sanguinea e vertical (mde para filho). A
transmissdo do HIV de uma mée soropositiva para o seu filho durante a gravidez, parto ou
amamentacdo, na auséncia de qualquer intervencdo apresenta taxas de transmissdo de 15% a
45% (SIKKEMA, et al., 2018).

A epidemia de HIV mudou nos ultimos 30 anos, desde os primeiros casos relatados no
inicio dos anos de 1980, até uma alta estimada de 3,7 milhdes de novas infeccdes em 1997, ao
declinio de novas infecgdes e & mortalidade relacionada a AIDS durante os anos 2000. Em
2012, aproximadamente 9,7 milhdes de pessoas em paises de baixa e média renda estavam em
uso de drogas antirretrovirais (ART) (DOMINGUES; OLIVEIRA; MARQUES, 2018).
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Esta expansdo da cobertura ART melhorou dramaticamente a sobrevivéncia entre
pessoas vivendo com HIV (PVHIV), resultando em um aumento no nimero de PVHIV para
um recorde de 35,3 milhdes em 2012. O aumento do acesso a ART evitou estimados 5,2 milhes
Mortes relacionadas com a AIDS em paises de rendimento baixo e médio de 1995 a 2010, com
uma reducédo de 28% nas mortes de 2006 a 2012 (BEZERRA et al., 2018).

Mesmo enquanto as PVHIV vivem mais, a incidéncia de novas infec¢bes continua a
diminuir. Estima-se que 2,3 milhdes de novas infec¢bes por HIV ocorreram em 2012, uma
reducdo de 34% em relacdo a 2000. A taxa geral de incidéncia para adultos de 15 a 49 anos
atingiu um pico de 0,11% em 1997 e diminuiu para 0,05% em 2012. A maior redugdo na
incidéncia do HIV esta entre as criancas, que foi reduzida em 52% em 10 anos. Existem muitas
razdes para esta diminuicdo da incidéncia, incluindo a reduzida infecciosidade das PVHIV na
ATR, expansdo dos programas de prevencdo da transmissdo mae-filho (PTV) do HIV e
introducdo de programas de reducdo de danos centrados no sexo seguro e no apoio as
populacdes de alto risco (INCIARDI, 2018).

A conscientizacdo sobre o HIV aumentou nas Ultimas décadas. Segundo a Organizacéo
Mundial da Saude (OMS), cerca de 36,7 milhdes de pessoas em todo o mundo viviam com HIV
a partir de 2016. Ainda assim, gracas a terapia antirretroviral (TARV), as pessoas com HIV
estdo levando vidas mais longas e de melhor qualidade (DOMINGUES; OLIVEIRA;
MARQUES, 2018).

O conceito de qualidade de vida é usado para se referir a percepcdo do paciente contra
os efeitos de uma determinada doenca ou aplicacdo de determinado tratamento em sua vida,
especialmente as consequéncias causadas sobre o seu fisico, emocional e social. Um dos
objetivos da atencdo a saude ndo é apenas a eliminacdo da doenca, mas também a melhoria da
qualidade de vida. Indubitavelmente, na maioria das doencas, o estado de saude é
profundamente influenciado pelo humor, mecanismos de enfrentamento e apoio social
(DOWSHEN; D’ANGELO, 2011).

Dentro do ambiente familiar, o nivel de controle dos sintomas é alterado,
interferindo em suas rotinas e atividades diarias, bem como a interagdo com
profissionais da salde e do ambiente hospitalar, levam a um aumento no
estado de deterioracdo da autoestima, stress, ansiedade, lidar com a
discriminagdo social, uma vez que eles sdo portadores conhecidos de virus.
Portanto, as pessoas com a doenca estdo em um quadro onde a incerteza e o
desespero prevalecem. Prova disso é que estes pacientes tém uma maior
deterioragdo da autoestima, em comparagdo com amostras de populacGes
saudaveis (MARTINS et al. 2014, p. 25).
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Especialmente aqueles que foram infectados por transmisséo sexual e aqueles que tém
menos tempo para conhecer o diagndstico da infeccdo, que enfrentam ndo sé as complicacbes
infecciosas, mas também o aspecto emocional, que é imediato quando recebem a notificacéo
do seu diagndstico e reagem com altos niveis de instabilidade, raiva e hostilidade para com
todos aqueles que os rodeiam, devido ao grande sofrimento causado pelo impacto. Uma vez
descoberta, a doenca reflete em atitudes negativas em relacdo aos portadores e consequente
discriminacdo no contexto das suas proprias interacdes sociais € em seu valor social
(MARTINS et al., 1990).

1.4 IMAGINE NAO EXISTIR PROPRIEDADES — POLITICAS PUBLICAS, PREVENCAO
E TRATAMENTO

A resposta brasileira a epidemia do HIV/AIDS (Programa Nacional de DST/AIDS) foi
estabelecida pelo Ministério da Saude em 1986 e desde o inicio teve uma abordagem
equilibrada de prevencdo, tratamento, atencéo e protecdo dos direitos humanos. A participacdo
ativa de organizacdes da sociedade civil em diferentes foruns de tomada de decisGes é
fundamental para a responsabilidade governamental. A marca registrada de uma lei federal de
1996 que garante que todos os pacientes infectados pelo HIV que precisam coquetel antiviral
devem recebé-la gratuitamente é baseada no Sistema Nacional de Saude (GOMES et al.,
2016b).

Este sistema foi estabelecido na Constituicdo Brasileira de 1988e baseia-se no principio
constitucional de que a satde é um direito do individuo e que o Estado tem a obrigacdo de
fornecer a todos, universalmente e com equidade. Foi nessa rede descentralizada de servicos
publicos de saude que o programa de tratamento para o HIV foi estabelecido (GOMES et al.,
2016a).

Ja faz 31anos que o Brasil instituiu seu programa nacional de AIDS, que evoluiu para a
estratégia atual onde sdo fornecidos o tratamento e prevencdo. De acordo com dados do
Ministério da Saude, 96% dos brasileiros tem consciéncia que os preservativos impedem a
disseminacdo de infeccdes sexualmente transmissiveis. Sendo que, 25% dos brasileiros usam
preservativos em todas as relag0es sexuais e 67% fazem sexo com um parceiro casual e usam
preservativo. O Brasil também instituiu Programas de “reducdo de danos” para usuérios de
drogas, incluindo trocas gratuitas de agulhas para interromper a transmisséo do HIV
(MONTEIRO et al., 2019).
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Do lado do tratamento, o governo brasileiro fornece medicamentos antirretrovirais
(ARVSs) gratuitos para os brasileiros que deles necessitam. O governo comegou a fornece, cerca
de 500.000 brasileiros recebem ARVs por meio do sistema publico de satde. O governo estima
que a prevencgdo e o tratamento precoce salvaram o Brasil de mais de 6 bilhdes de reais em
custos hospitalares diretos desde o inicio da epidemia de HIV (MONTEIRO et al., 2019).

As politicas brasileiras de AIDS evoluiram como resultado de varias pressdes sociais, e
seu desenvolvimento foi independente de qualquer governo ou partido politico. Conforme
Schechter (2013, p. 77): “No inicio dos anos 80, a AIDS no Brasil era um problema de classe
media, afetando principalmente os residentes urbanos brancos que ndo conseguiam os remédios
que necessitavam para o tratamento de seus planos de salde privados, entdo foram forcados a
usar o sistema publico de saude”. Ainda segundo o autor: "No processo, eles também
transformaram o sistema” (SCHECHTER, 2013, p.77).

De acordo com o Ministério da Saude (2016), mais de 30 paises adotaram parte do
programa brasileiro de combate a AIDS. O Brasil recebe pedidos frequentes de consultas de
paises afetados pela pandemia; também promove maior cooperacao entre esses paises. O Brasil
sediou uma reunido da Rede Internacional de Cooperagdo Tecnoldgica em HIV/AIDS no Rio
de Janeiro. Representantes da China, Cuba, india, Nigéria, Tailandia e Ucrania - que, junto com
0 Brasil, ttm quase 5 milhdes de pessoas com HIV discutiram as leis de estratégia,
epidemiologia e propriedade intelectual e seu potencial para a producéo de ARVs (MONTEIRO
et al., 2019).

O Brasil espera que a rede cres¢a e aumente seu poder de barganha a medida que mais
paises se juntarem. Os requisitos de associa¢do incluem um compromisso politico para
controlar a epidemia, a vontade de ter uma atitude flexivel em relacédo a propriedade intelectual
e a capacidade técnica para produzir e desenvolver matérias-primas e medicamentos (DELICIO
et al., 2018).

O Brasil tem muito a ganhar internacionalmente se mantiver seu relacionamento atual

com a industria farmacéutica baseada em pesquisa. Delicio et al (2018, p.103) afirma:

Na minha opinido pessoal, avangar sem um acordo e quebrar as patentes para
manter 0 modelo de hoje seria uma derrota geral, sem vencedores. A médio e
a longo prazo, todos os envolvidos nessa crise 0s pacientes, 0s paises e a
indUstria farmacéutica perdem se ndo houver colaboragéo entre todas as partes
gue devem agir juntas para combater essa doenca.
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Com isso, houve mudancas importantes no ambiente externo, em reconhecimento a
necessidade de fornecer uma resposta forte, integrada e multisetorial para abordar as muitas
dimensdes da infecgdo pelo HIV/AIDS e suas consequéncias (DELICIO et al., 2018).

Novos atores entraram no campo dessa doenca, vindos de organizagdes publicas,
voluntarias e privadas, doadores e instituicdes de desenvolvimento e numerosas organizacdes
multilaterais e internacionais. A adocdo dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio pelos
governos de 191 paises, em setembro de 2000, fortaleceu o reconhecimento de que a doenca é
um problema de dimenséo global e, em duas sessdes especiais da Assembleia Geral das Nagdes
Unidas, em 2001 e 2003, governos de todo o mundo foram instados a aumentar as medidas
tomadas contra a disseminacéo do virus (DE SIQUEIRA FILHA, 2018).

No entanto, ainda ha barreiras e lacunas a serem resolvidas para que se possam
implementar estratégias em todos os cantos do mundo, especialmente naqueles paises onde
existe um perigo real de desaparecimento de populacgdes inteiras devido a AIDS. O estigma e a
discriminacédo relacionados a aids dificultam diretamente a eficacia das respostas a AIDS. O
estigma e as preocupacfes com a discriminacdo sdo um grande obstaculo para as pessoas se
candidatarem ao teste de HIV e afetam diretamente a probabilidade de adocdo de

comportamentos protetores (MARINS et al., 2003).

1.5 E O MUNDO SERA COMO UM SO - ESTIGMA E DISCRIMINACAO

O estigma nao é direcionado apenas para pessoas vivendo com HIV. Em muitos casos,
0 estigma do HIV esté ligado a estigmas pré-existentes, como estere6tipos raciais e étnicos e
discriminacdo contra mulheres e minorias sexuais. Ao mesmo tempo, velhos padrdes de
desigualdade racial, étnica e sexual aumentam a vulnerabilidade ao HIV. Em muitos paises, 0
estigma e a discriminacdo continuam sendo obstaculos importantes para a compreensdo de
como o0s grupos marginalizados da sociedade estdo lidando com a epidemia (MARINS et al.,
2003).

Com isso, gera o estigma e a discriminacao do HIV afetam o bem-estar emocional e a
salde mental das pessoas que vivem com o HIV. As pessoas que vivem com HIV geralmente
internalizam o estigma que experimentam e comecam a desenvolver uma autoimagem negativa.
Eles podem temer que sejam discriminados ou julgados negativamente se seu status de HIV for
revelado.

O “estigma internalizado” ou a “autoestima” acontece quando uma pessoa recebe as

ideias e esteredtipos negativos sobre as pessoas que vivem com HIV e comeca a aplicé-las a si
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mesmas. O estigma internalizado pelo HIV pode levar a sentimentos de vergonha, medo de
divulgacéo, isolamento e desespero. Esses sentimentos podem impedir as pessoas de serem
testadas e tratadas para o HIV.

O estigma do HIV esté enraizado no medo do HIV. Muitas de nossas ideias sobre o HIV
vém das imagens do HIV que apareceram pela primeira vez no inicio dos anos 80. Ainda
existem conceitos errdneos sobre como o HIV é transmitido e o que significa viver hoje com o
HIV. A falta de informacdo e conscientizagdo combinada com crencas ultrapassadas leva as
pessoas a temerem o HIV. Além disso, muitas pessoas pensam no HIV como uma doenga que
apenas alguns grupos sofrem. Isso leva a julgamentos negativos sobre pessoas que vivem com
HIV.

O estigma e a discriminacdo também tornam as pessoas vulneraveis ao HIV. Aqueles
com maior risco para o HIV (principais populacgdes afetadas) continuam enfrentando estigma e
discriminacdo com base em seu estado de saude real ou percebido, raca, status socioecondémico,
idade, sexo, orientacédo sexual ou identidade de género ou outros motivos.

O estigma e a discriminacao se manifestam de varias maneiras. A discriminagéo e outras
violacdes dos direitos humanos podem ocorrer em ambientes de assisténcia médica, impedindo
as pessoas de acessar servicos de saude ou usufruindo de servigos de salde de qualidade.
Algumas pessoas vivendo com HIV e outras populacdes-chave afetadas sdo evitadas pela
familia, colegas e pela comunidade em geral, enquanto outras enfrentam maus tratamentos em
ambientes educacionais e de trabalho, erosdo de seus direitos e danos psicolégicos. Tudo isso
limita 0 acesso ao teste, tratamento e outros servicos de HIV.

O termo estigma é usado para se referir a um atributo ou aspecto do eu profundamente
desacreditado. O estigma é um processo social que depende dos contextos coletivos em que
ocorre, porgue o atributo estigmatizante que a pessoa avaliada possui depende de outras pessoas
e ocorre em um espaco e contexto subjetivos influenciados por muitos fatores. O estigma atua
dentro de um processo social em que existe uma estrutura de poder, uma vez que a pessoa €
rotulada, estereotipada, desvalorizada e discriminada por diferentes razdes por ser considerada
inferior. O estigma e a discriminacdo podem ter consequéncias potencialmente devastadoras no
atendimento a pessoas com HIV/AIDS, pois representam um custo significativo para os
individuos que sofrem e para a Saude Pablica em paises que se esforcam para ter politicas
publicas de controlar a doenga (ANDERSSON et al., 2019).

Quando as pessoas percebem estigma e discriminacao, isso tem sido associado a uma
reducdo no uso de servigos de salde preventivos. Varios estudos em nivel global, especialmente

explicam o estigma e a discriminagdo a que as pessoas com HIV/AIDS estdo sujeitas. I1sso €
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apresentado de muitas maneiras diferentes e atitudes de rejeicdo caracterizadas por abuso
psicoldgico, fisico e expulsdo de seus locais de residéncia foram descritas. Dos Santos et al.
(2019, p. 32) mostraram que em estudos realizados na Africa "mais da metade dos participantes
descreveu que experimentaram estigma e discriminagdo apds a revelacdo de sua condicéo de
HIV". Isso é consistente com os relatérios feitos pela ONU/AIDS que revelam a magnitude do
problema e alertaram os estados, porque apesar dos esforgos feitos globalmente, a pandemia de
HIV/AIDS esté longe de ser controlada (ANDERSSON et al., 2019).

O avanco nos tratamentos de Ultima geracdo permitiu a melhor qualidade de vida das
pessoas afetadas e menores efeitos colaterais nas pessoas. Os paises com mais recursos tém
melhores tratamentos de eficacia disponiveis do que aqueles com menos recursos, sendo que
estes ultimos geralmente dependem da solidariedade das organizacdes internacionais para
combater a doenca. As oportunidades de acesso ao diagnostico, tratamento e assisténcia médica
constituem uma lacuna enorme e desigual entre paises desenvolvidos e ndo desenvolvidos, e é
um motivo de estigmatizacdo para as pessoas que vém desses paises, uma situacao detectada
especialmente em migrantes. Isso também se reflete nas leis anti-imigracdo que alguns paises
desenvolvidos instalaram, para colocar barreiras as pessoas que vém de paises pobres e com
alta prevaléncia da doenca (CROCKETT et al., 2019).

Por outro lado, percebe-se que a desigualdade no acesso aos cuidados de saude e no
nivel educacional das pessoas faz diferenca na percepcao de estigma e discriminacao nos paises
desenvolvidos e menos desenvolvidos. Nos paises menos desenvolvidos, o estigma e a
discriminacdo sdo mais evidentes e expressos de maneiras mais sérias. Santos et al. (2019, p.
22) descreve que "a discriminacdo esta associada aos resultados negativos para a salde das
pessoas que vivem com o HIV". Isso indica, ndo apenas que alguns paises acham dificil garantir
a terapia, mas que as pessoas diagnosticadas enfrentam barreiras de atitude que limitam o acesso
ao tratamento, violando principios éticos fundamentais da assisténcia a salde, o direito a
igualdade e acesso a atendimento de pessoas afetadas. As consequéncias dessa discriminacao
causam sofrimento a pessoa exposta, que pode atingir uma condicéo de deterioracao e abandono
social (CHADDAMH et al., 2017).

A condicdo de discriminacdo, entdo, € finalmente um comportamento de desprezo
contra outra pessoa ou grupo, cultural e socialmente estendido com base em um preconceito
negativo. No contexto das pessoas com HIV/AIDS, essas situacGes geram uma violagdo dos
direitos humanos. A estigmatizacdo é um problema presente no ambiente da salde e tem sido
influenciada por barreiras sociais, culturais e legais. Elas devem ser abordadas para garantir o

acesso a servigos com padrfes de qualidade aceitaveis e, essencialmente, com informacdes



37

relacionadas ao HIV/AIDS precisas, com relevancia cultural e acessiveis a toda a populagéo,
porque o estigma colabora com o medo de contéagio relacionado a falta de treinamento para o
pessoal de salde e informacOes para a populacdo. Essa lacuna de conhecimento causa medo e
favorece a ideia de que a doenca pode ser disseminada exclusivamente pelo comportamento de
grupos de risco. Isso enfraquece as a¢Oes preventivas da populacéo e causa a retirada de grupos
de risco que se sentem ameacados. Eles precisam se proteger do assédio social e da
predisposicdo negativa da sociedade (CHADDAH et al., 2017).

A Convengdo de Direitos Humanos reconhece que todos os seres humanos nascem
livres e iguais em dignidade e dotados de razdo e consciéncia e devem se comportar
fraternalmente entre si. Portanto, qualquer forma de discriminacgéo afeta a dignidade da pessoa,
ficando esta necessidade mais evidente, quando se trata de uma pessoa portadora do virus HIV.
Considera-se entdo, que qualquer forma de discriminacdo corresponde a uma violagdo ou
omissdo desses direitos. Para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a Convencdo sobre
Direitos Humanos € uma estratégia essencial para alcancar a satude dos povos, de modo que
qualquer transgressdo a esses direitos privara as pessoas de maneiras diferentes. Atualmente, a
violacdo desses direitos € reconhecida, principalmente nos grupos mais vulneraveis da
sociedade, incluindo pessoas com HIV (ANDERSSON et al., 2019). Segundo Skinner (2004)
a dignidade é definida como a base dos direitos humanos que apoia a autonomia individual e o
empoderamento das pessoas.

A discriminacgdo contra pessoas com HIV/AIDS esta associada ao estigma com base em
formas de contrair a doenca. Essa imagem preconceituosa fez com que grupos de jovens
especificamente heterossexuais negligenciam acdes preventivas, sentindo-se seguros ao
realizar comportamentos de risco, limitando o controle da doenca em todo o mundo. Para a
ONUV/AIDS, a populacédo considerada em risco de HIV é a chave para o controle de doengas e,
na maioria dos casos, sdo adicionadas condi¢cdes de pobreza, aumentando a desigualdade social
existente (WILLIAMS et al., 2017).

O processo de automarginalizacdo das pessoas doentes, principalmente por medo de
serem rejeitadas, é incentivado pela rejeicdo social a que sdo expostas quando procuram ajuda.
A intensidade subjetiva do problema € uma condi¢do para procurar ajuda, porgque a maioria das
pessoas doentes inicialmente tende a se autogerenciar e, em seguida, procura ajuda de outras
pessoas: familia, amigos ou ajuda profissional, especialmente para passar no curso de uma crise
(SKINNER et al., 2004).

A discriminacdo contra pessoas com HIV/AIDS criou barreiras ao acesso a servigos

basicos, saude e todos os seus direitos, como evidenciado por varios estudos que limitam o
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acesso a saude e afetam drasticamente a qualidade de vida dessas pessoas. O reconhecimento
da existéncia de estigma e discriminacao relacionados ao HIV nos sistemas de saude é relevante
para estabelecer que se trata de um problema real e contingente e constitui um fator negativo
que permeia as multiplas dimensdes da experiéncia de pessoas com HIV/AIDS, tornando-se
um grande obstaculo ao tratamento e prevencdo da doenca (PARKER et al., 2003).

Quanto ao contexto social, 0os estudos mostram maior discriminagao contra as mulheres
com HIV/AIDS, uma vez que sao atribuidas uma vulnerabilidade bioldgica e social a doenca.
Por um lado, as condi¢bes sociais e culturais determinadas pela estrutura de género
internalizada e, por outro, com um impacto emocional diferenciado e significativo na
experiéncia diéria de viver com HIV (PARKER et al., 2003).

No contexto familiar, as mulheres relataram coletivamente experiéncias negativas
dolorosas, incluindo situagdes com membros da familia por serem consideradas improprias para
cuidar de seus proprios filhos por causa da doenga; evitando contato fisico proximo com eles
como resultado do medo de transmisséo. Portanto, as mulheres com HIV/AIDS foram afetadas
emocionalmente porque, embora exista um desejo de revelar seu status sorologico para sua
familia, isso paradoxalmente as torna mais vulneraveis ao estigma e discriminacdo. 1sso mostra
a falta de educacao nas familias sobre a transmissao do HIV (GENBERG et al., 2009).

A importancia desse fato revela um sério problema social, pois se as mesmas familias
que possuem um membro da doenca favorecem acgdes de estigmatizacdo em relacdo a elas, sera
dificil erradicar a discriminacdo na sociedade. Campero et al (2013) revelam que a
discriminacdo contra as mulheres atinge o extremo de torna-las uma pessoa dependente, incapaz
de participar de suas proprias decisfes, o0 que finalmente transforma a familia em uma barreira
para o desenvolvimento na sociedade da pessoa.

Observa-se também que, nos cuidados de salde, as mulheres tém sido muito mais
vulneraveis do que os homens, havendo até negacdo de cuidados, como menciona Pereira et al
(2017, p.34) "[...] eu atendi com ele ... e quando ele descobriu que eu era HIV, ele ndo me
atendeu mais, eu fiquei com alta ... eu nem apareci nas listas de consultas”. AcGes
discriminatérias neste caso ameacam nao apenas 0s direitos humanos fundamentais de cada
pessoa, mas também a condicdo de ser mulher. Nesse sentido, estudos mostram que, embora
ser mulher ndo predisponha principalmente a doenca, sua condicdo desfavoravel nas sociedades
sexistas prejudica sua qualidade de vida através da autocura, da discriminacdo e do abuso
sofrido pelas pessoas ao seu redor. No mesmo estudo, menciona-se que "observou-se que o

discurso patriarcal esta presente na psique das mulheres e, com ele, as nog¢des estigmatizantes
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sobre sua condicéo; elas se tornam entidades opressivas de si e dos outros, culpando-as, e,
culpando-as por a infeccdo" (GENBERG et al., 2008, p.15).

Nesse contexto preconceituoso, as mulheres optam principalmente por nao falar sobre
sua doencga, 0 que deixa muitas com a possibilidade de ter uma fonte incondicional de apoio,
seja na propria familia ou no nivel social. Nesse sentido, refere que "para as mulheres HIV
positivas, decidir quando ou como revelar seu status sorologico aos filhos representa uma
decisdo particularmente complexa, fato mais dificil devido ao impacto do estigma do
HIV/AIDS" (AGGLETON et al., 2003). A auto discriminagdo nessas pessoas é um problema
dificil de tornar visivel e mais complexo de intervir, uma vez que existe um dever de
confidencialidade no momento em que as pessoas sdo informadas sobre sua condicdo de
doenca. A autoimagem negativa nessas pessoas esta relacionada a uma auto avaliacdo negativa
da propria doenca) (AGGLETON et al., 2003).

Embora a discriminagéo contra pessoas com HIV/AIDS em paises subdesenvolvidos ou
em desenvolvimento seja mais comum em mulheres, ela também afeta os homens, tanto em sua

forma auto discriminatoria quanto social. Aristegui et al. (2013, p. 53) descreveram que:

[...] alguns homens percebem a infec¢do pelo HIV como uma sentenca de
morte e, portanto, preferem evitar o conhecimento da existéncia da infeccéo,
uma vez gue imagens sobre o estagio da AIDS que foram disseminadas pela
midia tém criou nesses homens um imaginario sobre o sofrimento e a dor que
gera.

Essa realidade revela desconhecimento da populacdo quanto ao bom progndstico das
pessoas diagnosticadas quando tém acesso ao tratamento. Embora isso ndo deva ser um motivo
para a populacdo relaxar nas medidas preventivas, deve favorecer a eliminacdo de certos
preconceitos associados a uma doenca que ndo é mais fatal para as pessoas que acessam 0
diagndstico e o tratamento oportuno.

A estigmatizacdo e discriminacdo contra pessoas com HIV/AIDS em todo o mundo
continua sendo um dos principais problemas que as autoridades e organizacdes internacionais
devem enfrentar. A imagem negativa da doenca foi mantida, apesar dos avancos significativos
no tratamento e na melhoria da qualidade de vida dos pacientes. Os contextos em que a
discriminacdo ocorre com mais frequéncia nas pessoas com HIV/AIDS sdo: salde, ambiente
demogréafico e familiar; sendo o campo da salde onde os mais graves abusos dos direitos
humanos sdo descritos nas operadoras (ARELLANO, 2008).

Os paises e organizacOes responsaveis devem concentrar seus esforgos na educacao

sobre o HIVV/AIDS para a prevencdo de doencas. Eles também tém a obrigacdo de divulgar uma
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imagem positiva sobre os portadores, mostrando a melhora na qualidade de vida das pessoas
que acessam o tratamento em tempo habil. Isso pode contribuir para criar novos significados
sobre a doenga, que ndo apenas geram maior conhecimento social, mas uma mudanca de atitude
geral que fortalece valores sociais como solidariedade e respeito aos direitos humanos de todas
as pessoas doentes (SILVA et al., 2016).

Além disso, sdo necessarias estratégias de treinamento permanente do pessoal de saude,
ndo apenas nos aspectos técnicos procedimentais relacionados a doenca, mas também
orientadas a dimensdo ética do cuidado, com foco na bioética e nos direitos humanos.
Especialmente em grupos vulneraveis da populacdo que incluem pessoas com HIV/AIDS.
Dessa forma, € possivel estabelecer a relacéo de ajuda baseada no respeito matuo, no tratamento
digno e na promocéo da melhor satde que, em sua condicéo de paciente, eles possam alcancar
(SILVA et al., 2016).

1.6 MATAR OU MORRER - FISIOPATOLOGIA DO VIRUS HIV

A infeccéo pelo virus HIV é geralmente caracterizada por transmissao viral ineficiente;
uma fase aguda de intensa replicacdo viral e disseminacdo para tecidos linfoides; uma fase
crénica, muitas vezes assintomatica, de ativacdo imunoldgica sustentada e replicacéo viral; e
uma fase avancada de deplecdo acentuada de células T CD4+ que leva a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida. Informacdes importantes sobre a transmissdo do HIV e cada fase
da infeccdo foram obtidas a partir de estudos com amostras de sangue e tecidos obtidas de
individuos infectados pelo HIV, bem como de modelos animais e ex vivo. Ndo apenas a
introducdo de terapia antirretroviral eficaz diminuiu bastante a morbimortalidade associada a
progressdo da doenca pelo HIV, como também forneceu novos caminhos de pesquisa para
delinear os mecanismos da patogénese induzida pelo HIV. Novos avangos na terapéutica e nas
tecnologias informativas, combinados com uma melhor compreensdo dos componentes
imunolodgicos e viroldgicos da doenca pelo HIV, prometem novas estratégias preventivas e até
curativas (PEREZ-VALERO et al., 2019).

A transmissdo sexual do HIV apds a exposicéao a virus infeccioso ou associado a células
no sémen ou na superficie da mucosa representa a via mais comum de transmissdo do HIV em
todo 0 mundo. As rotas menos frequentes, ndo discutidas aqui, incluem transmissdo via uso de
drogas injetaveis, exposicdo de sangue e produtos sanguineos por transfusfes e exposicdo de
feto ou bebé ao HIV de uma mae infectada. Apds a transmissdo, o HIV se espalha rapidamente

na auséncia de pressdes imunoldgicas pré-existentes, levando a um surto de viremia
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manifestado em uma proporcéo substancial de pacientes por uma sindrome aguda do HIV. A
deplecdo de alvos de células T CD4 + suscetiveis, juntamente com a evolucéo de uma resposta
imune especifica ao HIV incompletamente eficaz, leva ao estabelecimento de um ponto de
ajuste viral no plasma. Como discutido em mais detalhes abaixo, o sistema imunolégico do
hospedeiro e a natureza do virus em répida evolugdo contribuem para esse ponto de ajuste
(KHUDER et al., 2019).

Devido a dificuldade de identificar individuos infectados logo ap6s a exposicdo, pouco
se sabe sobre 0s primeiros eventos de transmissdo do HIV no trato genital ou na mucosa retal.
No entanto, informacdes sobre esse processo bastante ineficiente foram obtidas de modelos in
vivo de infeccdo pelo virus da imunodeficiéncia simia (SIV) e de estudos epidemioldgicos e
modelos ex vivo que visavam identificar células e fatores que afetam a transmissao do HIV.
Um dos primeiros estudos a examinar eventos precoces de transmissdo sexual no modelo SIV
descreveu células T CD4 + parcialmente ativadas da mucosa genital como os primeiros alvos
da replicacéo viral produtiva menos de uma semana ap0s a exposi¢do; alguns dias ap0os esse
evento, ocorre a propagacao local de SIV nas células T CD4 + ativadas menos abundantes, mas
mais suscetiveis. Com base em estudos mais recentes da infeccdo por SIV em macacos, 0 virus
migra rapidamente, provavelmente via LNs drenantes, para o tecido linfoide associado ao
intestino (GALT), onde induz a deplecdo macica de células T CD4 + da memdria na lamina
propria intestinal. Como discutido mais abaixo, parece ocorrer deplecao celular semelhante em
humanos (HECHTER et al., 2019).

O HIV estabelece rapidamente uma infecgdo persistente que é acompanhada por altos
niveis de replicacédo viral nos tecidos linfoides, juntamente com a deplecdo macica de células T
CD4 + de memoria no GALT. Ao atingir um constituinte principal do sistema imunolégico, o
HIV destroi e desregula as células T CD4 +. No entanto, o HIV também induz a disfuncéo
imunologica das células T CD8 +, células B, células naturais Killer (NK) e células ndo linfoides
através de mecanismos que incluem aumento da renovacéao celular, ativacdo, diferenciacao e
respostas homeostaticas. Juntos, esses varios fatores levam a mudancas qualitativas dentro de
cada populacdo de células imunes que afetam a competéncia imunoldgica geral. Como na se¢éo
anterior, a disfuncdo imunoldgica e a desregulacdo sdo consideradas em termos dos principais
orgaos linfoides e dos compartimentos celulares afetados em individuos infectados pelo HIV,
com énfase nos individuos cuja viremia plasmatica ndo é controlada pela TARV (TODESCO,
et al., 2019).

A transmissdo do HIV ocorre principalmente nos locais das mucosas durante o contato

sexual e é seguida por um periodo de intensa replicacdo viral, primeiro no GALT e depois
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sistemicamente em todos os tecidos linfoides. A consequéncia da infec¢do aguda pelo HIV é a
deplecdo macica no GALT da memoria que expressa 0 CCR5 Células T CD4 +, que sdo 0s
principais alvos da replica¢do do HIV (GROENEWEGEN et al., 2019).

Os primeiros eventos de intensa replicacdo e disseminagdo do HIV levam ao
estabelecimento de reservatdrios virais estaveis nos tecidos linfoides e, no nivel celular, na
forma de células T CD4 + em repouso infectadas latentemente. Esses reservatorios estaveis sdo
os principais impedimentos para a erradicacdo do virus. Respostas imunes celulares e humorais
sdo geradas contra o HIV durante as fases aguda e inicial da infec¢cdo, mas ndo conseguem
restringir a replicacdo do HIV na maioria dos individuos infectados. Ha fortes evidéncias para
a selecdo de mutantes virais que escapam a essas respostas celulares e humorais (GALIZZI et
al., 2020).

A disfuncdo das células imunes, manifestada por mas respostas imunes contra o HIV e
outros patdgenos, é observada na maioria dos individuos néo tratados infectados pelo HIV. A
viremia crénica pelo HIV leva ao aumento da renovacéo celular e a alterac6es no fenétipo e na
funcdo celulares que s@o consistentes com o aumento da ativagdo imune, diferenciacdo e
exaustdo. Existem fortes evidéncias de modelos animais e estudos em humanos de que a
ativacdo imune induzida pelo HIV é um dos principais determinantes da patogénese do HIV
que provavelmente é motivada por varios fatores (FARROKHZADEH et al., 2020).

A TARYV eficaz reduziu bastante a morbimortalidade relacionada ao HIV, reduzindo
drasticamente a viremia plasmatica do HIV, o que resulta em aumento da contagem de células
CD4 +. No entanto, a restauracdo imune incompleta persiste em graus variados na maioria dos
individuos infectados pelo HIV. Estudos sobre determinantes genéticos do hospedeiro, bem
como respostas imunes adaptativas e inatas e fatores de restricdo associados a progressao da
doenca pelo HIV, estdo fornecendo insights sobre novas vias de tratamento e prevencédo
(CAGLAYAN et al., 2020).

O nivel cromossémico, a integracao do HIV é fortemente favorecida nas unidades de
transcricdo ativa, 0 que pode promover a expressdo génica viral eficiente ap0s a integracdo. O
HIV IN se liga ao fator celular LEDGF/p75, que promove uma infec¢do eficiente e amarra o
IN aos locais-alvo favorecidos. O mecanismo de integracdo do HIV também deve interagir com
muitos fatores adicionais do hospedeiro durante a infeccdo, incluindo o trafego nuclear e
proteinas dos poros durante a entrada nuclear, histonas durante a captura inicial do alvo e
proteinas de reparo do DNA durante a conclusdo das etapas de unido do DNA. Modelos para
alguns dos mecanismos moleculares envolvidos foram propostos, mas detalhes importantes

ainda precisam ser esclarecidos (WAN et al., 2020).
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A integracdo de uma copia de DNA do genoma viral em um cromossomo da célula
hospedeira é uma etapa essencial no ciclo de replicacéo retroviral. Uma vez integrado, 0o DNA
proviral é replicado junto com o DNA celular durante os ciclos de divisdo celular, como
acontece com qualquer gene celular. O provirus serve como modelo para a transcricdo de RNAs
virais. Alguns RNAs virais sdo traduzidos para produzir as proteinas virais, enquanto uma
porcdo do RNA viral de comprimento total é recrutada para servir como RNA gendmico nos
virides da progénie (ZHANG et al., 2020).

A integracdo € mediada pela proteina IN codificada pelo virus, que é introduzida nas
células durante a infeccdo, juntamente com a transcriptase reversa, 0 RNA viral e outras
proteinas como parte do nucleo viral. Depois que o DNA viral é sintetizado por transcri¢ao
reversa no citoplasma, associa-se estavelmente ao IN e a outras proteinas como um complexo
de nucleoproteinas de alto peso molecular que é posteriormente transportado para o nicleo para
posterior integracdo. O mecanismo de integracdo foi extensivamente estudado e a bioquimica
bésica & bastante bem compreendida. Recentemente, estudos estruturais dos complexos de
nucleoproteinas ativas do IN ligados ao DNA viral (intassomas) também fizeram grandes
progressos (ZHANG et al., 2020).

A integracdo ocorre precisamente nos terminais do DNA viral, mas a integracdo pode
ocorrer em muitos locais no genoma do hospedeiro. A maioria das posicdes no DNA
cromossdmico pode servir como locais aceitadores de integracdo, mas existem preferéncias
regionais distintas que diferem entre os grupos de retrovirus. Algumas dessas preferéncias
parecem envolver fatores associados a cromatina que também interagem com a IN. A
compreensdo do direcionamento é especialmente importante devido a aplicacdo da insercéo
retroviral na terapia génica, onde eventos adversos foram associados a integracdo de vetores
retrovirais proximos a proto-oncogenes. A etapa de integracdo também € o objetivo dos
inibidores aprovados pela FDA (KURMI, et al., 2020).

Ja os traumas causados pelo HIV podem ser descritos de acordo com as pesquisas que
indicam que individuos com HIV sdo mais propensos do que a populacao geral dos EUA a ter
historias de trauma significativas e condicdes médicas comorbidas, ambas negativamente
relacionadas a qualidade de vida relacionada com saide (QVRS). Cerca de 95% das pessoas
que vivem com HIV relatam pelo menos um estressor traumatico grave e até 54% atendem aos
critérios para transtorno de estresse pés-traumatico (TEPT) (KURMI, et al., 2020).

Além disso, entre 30 e 40% dos individuos que vivem com HIV e critérios para
transtorno de estresse pos-traumatico (PTSD) identificam receber ou viver com HIV como o

estressor traumatico do indice para o TEPT. Experimentar o diagnéstico de HIV como estressor
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traumatico e os sintomas continuos de trauma relacionados ao HIV provavelmente afetam
negativamente a saude e a QVRS de maneiras Unicas para essa populagdo. O efeito negativo
cumulativo do trauma em pessoas com HIV, incluindo o aumento da vulnerabilidade biologica
e psicoldgica a resposta ao estresse aumentada, aumenta a probabilidade de perceber o estresse
como traumatico e os recursos psicoldgicos e fisicos esgotados para o enfrentamento podem
ser graves (PICKETT, et al., 2020).

Além disso, graves consequéncias negativas a salde a longo prazo acompanham a
exposicao ao trauma, incluindo condi¢bes médicas cronicas e reducdo da QVRS. Varios estudos
descobriram que aqueles com TEPT relatam um nimero maior de condi¢Bes de dor crbnica,
correm um risco aumentado de desenvolver doengas pulmonares e de desenvolver e morrer de
doencas das artérias coronarias (DAC). Aléem disso, pesquisas indicam que o TEPT é um
preditor mais forte de mortalidade e morbidade do que medidas objetivas de saude
(LESERMAN, et al., 2008).

Schnurr et al. (2019) propdem um modelo causal para a relagéo entre trauma e resultados
negativos para a saude. Especificamente, esse trauma esta indiretamente relacionado a maus
resultados de saude, incluindo o desenvolvimento de condi¢cdes médicas cronicas e baixa QVRS
através de mudancas comportamentais e fisiologicas que impedem o enfrentamento eficaz e
comportamentos positivos de sadde. Esse modelo reconhece que a exposicao ao trauma e 0
desenvolvimento de sintomas de trauma sdo preditores de maus resultados para a saude.

Devido as consequéncias negativas para a salde da exposicdo ao trauma, o presente
estudo de Spitzer et al (2009) usou a analise de caminhos para explorar as relacGes entre
estressores traumaticos graves anteriores, diagnéstico de HIV como estressor traumatico,
sintomas de trauma relacionados ao HIV, condi¢cGes médicas cronicas comdrbidas e QVRS. O
modelo utiliza uma estrutura conceitual de trauma e saude para examinar empiricamente 0s
vinculos entre a experiéncia de trauma e saude em individuos vivendo com HIV.

Perceber o diagnostico HIV-positivo como estressor traumatico, independentemente do
periodo de tempo desde o diagndstico, estava significativamente relacionado a indicadores do
funcionamento psicolégico e fisiolégico atual, incluindo maiores niveis de sintomas
traumaticos relacionados ao HIV, DAC e diminui¢cdo da QVRS mental. Modelos biologicos
sugerem que o estresse traumatico pode resultar em varios processos biolégicos que podem ter
um impacto negativo na salde, incluindo superatividade simpatica, irregularidades
endocrinoldgicas e mecanismos imunoldgicos alterados (WHETTEN et al., 2008).

Também foi sugerido que essas alteragdes bioldgicas podem permitir um processo

acelerado de envelhecimento, a manifestacdo de doengas ou levar a uma desinibicdo do
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processo inflamatério. De fato, o aumento da inflamag&o, um fator de risco de DAC, também
foi demonstrado entre individuos diagnosticados com TEPT. Modelos comportamentais
sugerem que a relacdo entre estresse traumatico e resultados de salde também pode ser
parcialmente explicada pelo efeito do trauma nos comportamentos de satude. Estudos anteriores
mostraram que individuos com histdrico de trauma e/ou sintomas de trauma sdo mais propensos
a se envolver em comportamentos de alto risco e menos propensos a se envolver em
comportamentos promotores de salde. Tomados em conjunto, esses modelos trazem a tona as
multiplas vias, do estresse traumatico aos indicadores de saide (MACHTINGER et al., 2012).

Embora o HIV tenha sido transformado de uma doenca fatal para uma doenca crénica,
o0 impacto de receber o diagnostico e conviver com a doenga continua a ter um impacto profundo
na qualidade de vida dos individuos que vivem com a doenca. Além disso, embora 0 modelo
de "teste e tratamento” seja uma boa politica publica, pode ser problematico para pessoas com
historico de trauma preexistente. Uma triagem apropriada para a presenca de historico de
trauma e sintomas atuais de trauma antes do teste de HIV pode ser necessaria para identificar
aqueles que podem precisar de apoio adicional apds um diagnostico para evitar serem
traumatizados ou retraumatizados, recebendo um diagnéstico de HIV (WYATT et al., 2002).

Esses individuos também podem ser bons candidatos a tratamento adicional em saude
mental para reduzir o impacto negativo da doenca e 0 comportamento continuo dos riscos, além
de aumentar a adesdo ao tratamento. De fato, ao contrario de muitos problemas enfrentados
pelas pessoas que vivem com HIV, o estresse traumatico € modificavel. Existem intervencdes
comportamentais eficazes, e alguns agentes farmacéuticos sdo promissores para reduzir o
estresse traumatico (MORENO et al., 2007).

1.7 UMA FRATERNIDADE DO HOMEM — PERFIL EPIDEMIOLOGICO DA AIDS NO
BRASIL

No inicio da epidemia de AIDS, a distribuicdo de casos ocorreu principalmente entre
homens que fizeram sexo com homens. Depois de duas décadas, o perfil epidemiolégico mudou
e agora é centralizado em relagdes heterossexuais, marginalizados sociais € mulheres em
relacionamentos estaveis, o alvo da epidemia. Ao mesmo tempo, existem algumas situacées de
risco que aumentam a contaminacdo pelo virus HIV, entre elas, as doencas sexualmente
transmissiveis, pois ambas as infec¢fes compartilham o mesmo portal (TAQUETTE, 2013).

De acordo com Oltramari e Otto (2006), onde 0s pesquisadores mostram que homens e
mulheres tém deficiéncias no conhecimento da infeccdo pelo HIV e da AIDS, relacionadas a

vulnerabilidades socialmente construidas. Isso é determinado, sobretudo pelas condicGes de
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vida, o contexto sociocultural, estilo de vida, experiéncia sexual, a personalidade do individuo,
bem como as relacbes de género, composi¢cdes étnicas, idade da populacdo, falta de
oportunidades profissionais e comportamento sexual. Devemos também acrescentar a insercéo
desses atores ao mercado informal de trabalho, & dependéncia de recursos e equipes sociais
publicas. Por outro lado, os homens e mulheres que vivem juntos em unido conjugal é dificil
perceber o risco em relacdo ao HIV e como a mais tempo a relagdo mais baixa € a percep¢éo,
essa situacdo esté associada a confianga no parceiro (OLTRAMARI; OTTO, 2006).

Outro aspecto mostra que as mulheres interpretam mal o conceito de fidelidade e a
monogamia se torna outro obstaculo a sua protecdo em relacéo ao virus da AIDS. E, além disso,
mulheres s&o biologicamente mais vulnerveis a infeccdo por HIV, particularmente o HIV-1,
sob a alteracdes hormonais, flora microbiana vaginal e a alta prevaléncia de ISTs (QUINN;
OVERBAUGH, 2005).

De acordo com os papéis atribuidos ao género masculino, reproduzindo um
esteredtipo que os coloca em risco para a infeccdo pelo HIV. Além disso,
alguns homens ndo procuram tratamento para infeccBes sexualmente
transmissiveis e se automedicam, ampliando o risco de contaminacéo de seus
pares e se torna mais dificil de implementar politicas prevencdo da infec¢do
pelo HIV/AIDS (PEREIRA et al., 2017, p.38).

Enguanto os homens assumem uma pratica sexual flexivel em relacdo as questbes
morais, geralmente mantendo intensa atividade sexual e sdo estruturados para ter controle sobre
as mulheres, com base nos valores hegemonicos da sociedade de viver (DE LUIZ e SPINK,
2013).

Assim, faz-se necessario trabalhar as predisposicGes do ponto de vista cultural, habitos
de vida, no sentido de possibilitar o uso de préaticas sexuais protegidas (vulnerabilidade social),
e auxiliar na viabilizacdo do acesso dos sujeitos aos servicos (vulnerabilidade pragmatica),
discutir sobre os métodos preventivos (vulnerabilidade individual), considerando as percepcoes
de homens e mulheres sobre a infec¢cdo pelo HIV/AIDS (SOUZA, 2001).

A UNAIDS estima que existem cerca de 36,7 milhGes de pessoas vivendo com
HIV/AIDS em todo o mundo. No Brasil, foram notificados 842.710 casos de HIV/AIDS desde
0 inicio da epidemia até junho de 2016. Embora alta, a taxa de incidéncia se estabilizou em 19,1
cas0s/100.000 habitantes no Brasil em 2015 (CARLOS JUNIOR, 2020).

A taxa de incidéncia de HIV/AIDS difere significativamente entre brasileiros, de acordo
com as regides: vem crescendo linearmente nas regides Norte, Nordeste e Sul; tem declinado

na regido Sudeste; e é estavel na regido Centro-Oeste. Nesta Ultima regido, a taxa de incidéncia
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variou de 17,3 em 2005 para 18,5 casos por 100.000 habitantes em 2015 (PEREIRA et al.,
2017).

O cenario mudou nos dltimos anos porque a incidéncia da infec¢do pelo HIV mudou de
centros metropolitanos para o interior do pais e se tornou mais prevalente entre individuos com
baixa renda e baixo nivel de escolaridade. Em outras palavras, o cenéario atual reflete a
interiorizacdo e pauperizacao da doenga. Diversos estudos descreveram o perfil epidemiolégico
da infeccdo pelo HIV em pacientes residentes nos principais centros urbanos brasileiros, mas
ha dados limitados sobre sua taxa de incidéncia em cidades do interior do pais, especialmente
no Centro-Oeste do Brasil (AFFELDT; AFFELDT; BARCELOQS, 2015).

Nesta regido, o estado de Goias detém o maior nimero de casos de infeccdo pelo HIV:
1.004 casos foram registrados em 2015, com uma taxa de incidéncia de 15,2 casos/100.000
habitantes. Embora prevalente em homens heterossexuais, a infeccdo por HIV entre homens
que fazem sexo com homens (HSH) e mulheres heterossexuais esta aumentando
(GRANGEIRO et al., 2015).

O Estado de Goiés ¢ dividido em cinco macrorregides (Nordeste, Centro-Oeste, Centro-
Norte, Sudeste e Sudoeste); cada um tem um centro de referéncia regional responsavel por

fornecer diagnostico, tratamento e assisténcia a pacientes locais infectados pelo HIV.

O centro regional do Sudoeste de Goias esta localizado em Jatai, uma cidade
de tamanho médio com 94.890 habitantes a 320 km da capital, Goiania. Jatai
ocupa uma das quatro primeiras posic@es no ranking de nimero de individuos
infectados pelo HIV em cidades com mais de 50.000 habitantes no estado de
Goids de 2009 a 2017. A taxa de incidéncia € maior que a taxa nacional,
variando de 20,5 a 21,1 infectados individuos por 100.000 habitantes, e 0
namero de mortes associadas a AIDS aumentou desde 2018 (TRINDADE et
al., 2019, p. 37).

Quando se fala da exposicdo e contaminacdo pelo virus HIV, temos uma taxa de
infeccdo reportada entre pessoas de 30 a 49 anos, novas infec¢des por HIV tém crescido
substancialmente entre homens jovens, especialmente homens jovens que fazem sexo com
homens. Na Ultima década, novas infec¢des quase triplicaram entre pessoas de 15 a 19 anos e
mais do que dobraram entre 20 e 24 anos. O Brasil representa 0 maior nimero de pessoas
vivendo com HIV na América Latina e responde por 49% de todas as novas infec¢des. Isto é,
em parte, devido a sua grande populacdo em comparagdo com outros paises da América Latina.
Em todo o mundo, é um dos 15 paises que representam 75% do nimero global de pessoas
vivendo com HIV (VILLELA; BARBOSA, 2017).
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A transmissdo do HIV entre homens que fazem sexo com homens (por vezes referido
como HSH) no Brasil continua sendo comum, com nameros oficiais de 2013 colocando a
prevaléncia em 10,5% (VILLELA; BARBOSA, 2017).

No entanto, os resultados de uma pesquisa de 2016 com mais de 2.000 homens que
fazem sexo com homens em 12 cidades brasileiras encontraram uma prevaléncia muito maior
em 18,4%. A geografia e outros fatores, como idade e realidades socioecondmicas, afetam as
taxas de prevaléncia. Por exemplo, uma pesquisa realizada em 2012 em Séo Paulo encontrou
uma prevaléncia de HIV de 15,4% entre homens que fazem sexo com homens com idade acima
de 18 anos. Entre aqueles com idade entre 18 e 24 anos, a prevaléncia do HIV ja era de 6,4%
(QUADROS et al., 2017).

Apesar de alguns ganhos na prevencao entre homens que fazem sexo com homens nos
altimos 20 anos, em 2017 foi estimado que 36% dos homens que fazem sexo com homens no
Brasil ndo usavam preservativo. Homens que fazem sexo com homens tém muitos direitos
legais no Brasil, incluindo o direito de se casar (desde 2013). No entanto, 0 comportamento do
mesmo sexo ainda € estigmatizado e muitos homens que fazem sexo com homens enfrentam
discriminacdo e abuso. Por exemplo, uma pesquisa de 2015 com pouco menos de 4.000 homens
que fazem sexo com homens no Brasil descobriu que 16% haviam sofrido alguma forma de
violéncia sexual (TRINDADE et al., 2019).

1.8 VOCE PODE DIZER QUE SOU UM SONHADOR - A EPIDEMIA E SUA DIMENSAO
SOCIOCULTURAL

Durante as ultimas duas décadas, a ciéncia da prevencéao e tratamento do HIV/AIDS
avancou consideravelmente em diversos paises do mundo inclusive no Brasil. A propagacéo do
HIV de mée para filho foi drasticamente reduzida nos EUA. A ciéncia comportamental ampliou
o0 repertorio de programas eficazes de prevencdo dirigidas a segmentos da populacdo em alto
risco de infeccdo pelo HIV, incluindo homens que fazem sexo com homens, usuérios de drogas
injetaveis e as mulheres que cometem atos sexual de risco. A capacidade da comunidade para
desenvolver, entregar e avaliar intervencfes também continuou a aumentar a um ritmo
constante. Nos ultimos 5 anos, com o advento de novas combinagdes de medicamentos para
tratar a infeccdo pelo HIV e retardar o aparecimento da AIDS, ha esperanga e um otimismo
muito cauteloso sobre a possibilidade de reduzir a transmisséo (PEREIRA et al., 2017).

Poder-se-ia considerar que a batalha contra o HIV esta ganha, se ndo fosse o fato de que

a incidéncia de HIV positivo continua a crescer cada vez mais, o que € talvez o resultado da
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implementacdo de estratégias de prevencdo ndo tdo eficazes. Essas deficiéncias sdo mais
evidentes onde o HIV também ocorre em setores marginalizados da populagdo, incluindo
imigrantes e refugiados (SHISANA et al. 2012).

A imagem no terceiro mundo tem outras tonalidades ainda menos promissoras. As taxas
de infeccdo continuam a aumentar, o que prejudica o desenvolvimento humano em todos os
sentidos. No final de 2003, segundo estimativas da UNAIDS, um total de 4,8 milhGes de
pessoas estavam infectadas com o HIV, dos quais 3 milhdes eram da regido africana. Novas
epidemias também parecem estar progredindo sem obstaculos em outras regides,
particularmente na Europa Oriental e na Asia (UNAIDS, 2018).

Mais uma preocupacao é ecoada na comunidade mundial, e é a ocorréncia de um evento

que agrava o futuro da epidemia: sua "feminizagédo".

Estima-se que, no final de 2003, cerca de metade das pessoas infectadas entre
0s 15 e 0s 45 anos eram mulheres em todo 0 mundo. Na Africa essa propor¢éo
estd chegando a 60%. Como consequéncia das desigualdades de género, as
mulheres vivendo com HIV ou AIDS geralmente sofrem mais, sendo
estigmatizadas e discriminadas (PEREIRA et al., 2017, p. 12).

As mulheres séo fisicamente mais vulneraveis a infeccdo pelo HIV do que os homens.
Dados de varios estudos indicam que a transmissao de homens para mulheres durante o sexo €
duas vezes mais provavel do que a transmissdo de homem para homem, desde que outras
doencas sexualmente transmissiveis ndo estejam presentes. Da mesma forma, mulheres jovens
sdo mais suscetiveis a infeccdo do ponto de vista bioldgico do que mulheres adultas antes da
menopausa (PEREIRA et al., 2017).

Para compreender o contexto atual do HIV hoje no Brasil é necessario compreender a
diferenca entre, Endemia e Epidemia. A endemia uma doenca que existe permanentemente em
uma regido ou populacdo especifica. A malaria é uma preocupacao constante em partes da
Africa. Epidemia: Um surto de doenca que ataca muitas pessoas a0 mesmo tempo e pode se
espalhar por uma ou varias comunidades. Pandemia: quando uma epidemia se espalha pelo
mundo (CARLOS JUNIOR, 2020).

A epidemia também afeta desproporcionalmente os jovens. Meninos de 15 a 24 anos
representam metade de todos 0s novos casos de infeccdo por HIV no mundo. De acordo com o
relatorio mundial da epidemia, mais de 6.000 jovens sdo infectados todos os dias. A transmissdo
do HIV ndo é um fenbmeno que ocorre aleatoriamente. A propagacdo do virus e fortemente
influenciada pelo ambiente social, econémico e politico (LEE; ZWI, 1996). Quando as pessoas

vivem em condicOes de adversidade, como pobreza, opresséo, discriminacdo e analfabetismo,
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elas sdo especialmente vulneraveis a se infectar com o HIV. A vulnerabilidade, o risco e o
impacto da AIDS coexistem em um circulo vicioso. Abordar a vulnerabilidade no nivel
estrutural envolve também o estudo da base das leis e politicas sociais, procurando elementos
que possam estar influenciando a esfera psicossocial das pessoas e sua vulnerabilidade, bem
como monitorando praticas e oferecendo protecao legal as pessoas que vivem como HIV (LEE;
ZWI, 1996).

1.9 SOU UM SONHADOR — CAMINHOS DA EDUCACAO SEXUAL

A experiéncia internacional em educacéo sexual e prevencdo do HIV com programas
escolares é extensa, mas também controversa. Revisdes de literatura sobre o assunto nos paises
em desenvolvimento sugerem gque 0s programas nas escolas podem ter um impacto positivo nas
atitudes de HIV/AIDS e na conscientizacdo de outras infecges sexualmente transmissiveis
(ISTs). Afirma-se que a eficacia e o0 sucesso das intervengdes educacionais dependem de varios
fatores, incluindo 0 ambiente e o apoio politico-legislativo, o contexto sociocultural e familiar
a partir do qual os curriculos sdo desenvolvidos da maneira correta, formatos de apresentacédo
de contetdo, tempo de exposicdo, frequéncia com que os professores repetem as informacgdes
e 0s conhecimentos do assunto. Os programas mais eficazes usam uma variedade de métodos,
como educacdo presencial, dramatizacdo e midia audiovisual (DEMIREL et al., 2018).

No caso particular no Brasil, as avaliaces dos programas de educacdo sexual e a
prevencdo de DST/HIV no nivel escolar produziram resultados variados. Por um lado, sugere-
se que intervencbes em nivel escolar possam aumentar o conhecimento sobre HIV e
contracepc¢do, além de questbes relacionadas a comunicagdo com 0s pais e aos aspectos
biolégicos e emocionais tipicos da adolescéncia. Por outro lado, os resultados das intervencoes
em nivel escolar tém sido ambiguos nos objetivos relacionados a modificacdo de
comportamentos de risco, como adiar o inicio da vida sexual ou reduzir o namero de relacdes
sexuais e a incidéncia de embargos ndo planejados. Da mesma forma, a maioria dos programas
de educacdo sexual no ambiente escolar avaliados consiste em intervencdes discretas,
especificas e isoladas, sem abordar a questdo da sexualidade integral no contexto sociopolitico
e cultural do pais de onde é realizado (RUEDA et al., 2016).

A educacdo sexual nas escolas é uma das estratégias recomendadas mundialmente para
melhorar as condic6es de satde sexual da populagdo e um elemento essencial para a prevengédo
do HIV. No entanto, o escopo da educacio sexual nas escolas é limitado. E importante

identificar quais sdo as caracteristicas consideradas indispensaveis na conformagdo do
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conteldo, mas também é imperativo saber como e quando as intervencBes educativas séo
avaliadas (RUEDA et al., 2016).

Conforme expresso nos resultados, a educacdo em sexualidade ensinada na América
Latina e no Caribe por meio do sistema educacional em geral é realizada por meio de cursos ad
hoc ou como parte de outras disciplinas (por exemplo, biologia humana, satde e autocuidado),
levando em muitos casos a aprendizado parcial e desintegrado. Existem evidéncias suficientes
para concluir que a implementacdo de programas de educacéo em sexualidade escolar pode ser
uma estratégia viavel.

Nesse sentido, a literatura enfatiza que o conhecimento, as atitudes e as habilidades para
a vida sdo uma parte importante da cadeia de eventos que afetam a auto eficacia e que podem
levar a mudangas importantes e mais permanentes no comportamento. Esses resultados
intermediarios devem ser incluidos mais diretamente na escola como medidas efetivas para
ajudar a retardar o inicio da vida sexual, diminuir o nimero de parceiros sexuais e aumentar o
uso constante do preservativo. Essa mudanca de comportamento pode reduzir a incidéncia de
HIV e outras ISTs, bem como a gravidez indesejada na adolescéncia (MARANI et al., 2018).

Para que seja eficaz, uma intervencdo educacional abrangente para a sexualidade deve
ser acompanhada por um ambiente sociopolitico e cultural que facilite a implementagdo bem-
sucedida de seus programas nas escolas. Os principais componentes que poderiam contribuir
para esse ambiente facilitador incluem legislacdo que legitima a educacdo escolar sobre
sexualidade; uma estrutura politica que fortaleca o escopo do programa; um programa escolar
de educacao sexual baseado em evidéncias cientificas; um curriculo abrangente e validado para
0 ensino nas escolas, cujo conteldo é selecionado com critérios efetivos e adequados a cultura
em que é aplicado; e programas de treinamento e atualizacéo sistematica dos professores sobre
questdes de sexualidade e prevencao. Finalmente, professores, organizac6es da sociedade civil,
comunidade, familias e criangcas e adolescentes podem e devem desempenhar um papel
fundamental para garantir que a educacao sexual nas escolas seja ministrada de maneira eficaz,
sem preconceitos é um direito de todas as pessoas (PEREIRA et al., 2019).

De acordo com Santos et al (2019) os alunos de uma escola foram humilhados e
chocados em suas proprias escolas, e alguns sdo relatados como tendo sido excluidos por sua
escola pela divulgacao de sua condicdo de HIV. Além de causar angustia aos alunos afetados,
0s equivocos dos professores, quando passados para outras criangas garantem que uma nova
geracao seja, por sua vez, mal informada.

Santos et al. (2019, p.71), descreve gque todos os professores precisam se tornar muito

mais conscientes das questdes relacionadas aos alunos que sdo HIV positivos ou que sao
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portadores de HIV afetados pelo HIV a partir de alguém préximo a eles. "Os professores ndo
sd8o muito ruins, ndo queremos vilipendia-los, mas muitos deles estdo muito mal informados
sobre isso™. Uma pesquisa realizada pela ONU no ano passado constatou que menos da metade
dos professores sabia que a transmissdo de mae para filho € a via mais comum de infec¢do para
criangas, e mais de 50% acreditavam que o HIV poderia ser transmitido por cuspir ou morder.

Santos et al. (2019, p.11) diz que as escolas precisam garantir que um aluno que
divulgue seu diagnostico de HIV receba apoio sensivel e profissional. “Se os professores
perceberem que uma crianca na escola esta vivendo com HIV, eles precisam entender que nao
ha risco para ninguém e que a confidencialidade deve ser respeitada.” As diretrizes revisadas
explicitam os principais fatos mal compreendidos, incluindo as cruciais questdes de que o HIV
ndo pode ser transmitido através de brincadeiras normais e interagfes infantis normais.

As vezes, a ignorancia dos professores e dos 6rgéos puablicos colocam seus alunos mais
bem informados em uma situacgéo dificil, do que os proprios educadores. “Estdvamos em uma
aula de ciéncias e o professor foi perguntado: como o virus HIV é transmitido?” E o professor
disse que vocé pode beijar alguém. E eu sabia, € claro, que isso ndo era verdade, mas nédo
consegui acertar o professor, porque como eu poderia ter explicado como sabia sem revelar

meu proprio status de HIV, o que nédo seria apropriado. (SANTOS, et al., 2019).

Eu estava em uma aula de ciéncias humanas e o professor comecou a falar
sobre o que o HIV significava. Ela disse que, se vocé tiver, sua expectativa de
vida provavelmente sera de 10 anos. E eu estava no 9° ano, com cerca de 13
anos na época, e foi chocante e confuso. Pensei: isso significa que s6 vou viver
mais 10 anos? Nao foi o que me disseram, mas quando vocé ouve um
professor dizendo algo assim, vocé duvida do que achou que sabia (SANTOS
etal.,, 2019, p.41).

A falta de uma boa gestdo dos alunos soropositivos significa que as vezes perdem, por
exemplo, viagens escolares. O que as escolas precisam oferecer, é o potencial de um aluno HIV
positivo contar a uma pessoa de confianca. Vocé tem algumas escolas onde descobriu que um
aluno é HIV positivo e ha uma reacdo instintiva baseada na ignorancia (OLIVEIRA et al.,
2009).

Alunos com HIV deve ser o mesmo que qualquer outro aluno: ndo ha requisitos
especiais, exceto a necessidade de uma pessoa em quem eles possam se sentir confiantes em
divulgar seu status, caso escolha a. "A maior coisa que estamos combatendo é o estigma que
cerca o HIV, e o maior problema para os alunos que vivem com o HIV ndo sdo problemas de
salde fisica, sdo problemas de saide mental. As criancas que sdo HIV positivas sdo mais

propensas a ter problemas de salde mental, mais propensas a se auto prejudicar e mais
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propensas a tirar suas proprias vidas. E tudo isso estd ligado as pressfes inerentes ao HIV

positivo e é isso que queremos que as escolas ajudem a mudar." (PARKER, et al., 2019).

1.10 TENHO ESPERANCA QUE UM DIA VOCE SE UNIRA A NOS — OS PROFESSORES
NAO ESTAO LIVRES DO HIV/AIDS

Tradicionalmente, espera-se que os professores sirvam como embaixadores de um
ambiente escolar saudavel, como modelos e guardides-chave da informacdo. Infelizmente,
pouca atencao foi dada ao que os professores que vivem com o HIV sofrem como individuos.
A medida que seu sistema imunoldgico enfraquece, os problemas de satide dos professores
infectados se multiplicam, forcando-os a continuar trabalhando para poder cobrir suas despesas
médicas e relacionadas. E indubitavel que a pandemia do HIV/AIDS esta ameacando
seriamente os professores (OLIVEIRA et al., 2009).

De fato, embora tenha sido amplamente notado que os professores tendem a se ausentar
do trabalho quando estdo doentes, os resultados da pesquisa mostram que 0s professores que
sdo HIV positivos provavelmente estdo ausentes devido a insalubridade (GOMES et al., 2011).

Os professores e como boa parte das pessoas no geral tém dificuldade em manter uma
mente saudavel quando sabem que estdo infectados com uma doenca incuravel. Enquanto eles
estdo ausentes do trabalho em busca de atendimento médico, os professores remanescentes
assumem suas aulas. As relacdes desequilibradas entre alunos e professores nao sao propicias
a boa realizacdo do aluno. Mesmo antes de desenvolver a AIDS, os professores afetados
experimentam sofrimento emocional em relacéo a sua condigcdo de soropositivos, 0 que por sua
vez prejudica sua produtividade.

O estigma associado ao HIV/AIDS é uma das principais razdes pelas quais a pandemia
continua a destruir as sociedades em todo o mundo. Os professores afetados pela pandemia séo
até mesmo estigmatizados dentro de seus circulos sociais mais préximos, uma fonte da qual
eles precisam de mais apoio. Assim, seus sistemas de apoio social podem ser perdidos. Os
professores sdo muitas vezes deprimidos, ansiosos, solitarios e retraidos e, portanto, incapazes
de ter o melhor desempenho. Esforcos para mudar percepcGes e quebrar esteredtipos podem ser
dificeis em face de tal estigmatizacdo e discriminacdo (HIPOLITO et al., 2017).

O estigma relacionado ao HIV/AIDS leva a diferengas sociais que causam muitas
formas de tratamento negativo de pessoas que vivem com o HIV Eles podem ser socialmente
excluidos pelos colegas no trabalho e evitados pela familia e pela comunidade em geral. 1sso

pode dificultar os esforgos dos individuos para chegar a um acordo com a pandemia do
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HIV/AIDS. Além disso, como relatam Mbonu, Van den Borne e De Vries (2009), esse contexto
cultural faz com que professores infectados caiam em desgraca social, tornando-se isolados do
resto da comunidade, o que, por sua vez, afeta sua qualidade de vida. Como tal, Kamau (2012,
p.102) adverte: "A exclusdo e a rejeicdo sdo persistentemente fontes de estresse social e
psicoldgico, que levam a baixa motivacdo, ma percepc¢do de si, baixa estima e status e interacdes
sociais limitadas".

A luz disso, Ross; Deverell (2010) afirmam que certos problemas emocionais, mentais,
comportamentais e fisicos significativos resultam quando os limites fisicos e emocionais de um
professor sdo excedidos. Além disso, Kamau (2012) salienta que as pessoas que vivem com 0
HIV podem sentir-se desesperadas, tristes, ansiosas e oprimidas por um sentimento de
inutilidade e vazio. Os professores podem ser engolidos por um sentimento de vergonha por

terem contraido o HIV.

1.11 VIVENDO O PRESENTE - OS SILENCIAMENTOS NOS AMBIENTES
EDUCACIONAIS

Uma das questBes que mais preocupam os professores esta relacionada a quantidade de
informacao que devem ter sobre as causas e possiveis tratamentos para o HIV/AIDS. Esta é
uma questdo muito importante, mas a resposta varia de acordo com 0s contextos sociais,
culturais e religiosos em que trabalham, os padrdes de incidéncia do HIVV/AIDS nos seus paises
ou areas, as necessidades de desenvolvimento e os interesses dos estudantes (DA SILVA
MARTINS; DE SOUZA MARTINS, 2011).

Da Silva; Martins; De Souza Martins (2011), argumentam que a educagdo sobre o
HIV/AIDS deve enfatizar a pratica do comportamento responsavel e a orientacao dos valores.
O desenvolvimento de um cddigo moral pessoal é muito importante e as escolas podem fazer
muito para apoiar as familias e lideres religiosos, a fim de ajudar os jovens a desenvolver um
forte senso moral e compromisso com eles mesmos, suas familias e seus amigos.

Programas de educacdo preventiva também sdo necessarios porque a juventude é uma
época em que eles experimentam ideias e préaticas; algumas delas, como sexo e drogas, estéo
associadas a infeccdo pelo HIV e a AIDS. Portanto, 0s jovens sdo especialmente suscetiveis.
Em muitos paises, as taxas mais altas de novas infec¢bes ocorrem entre 0s jovens e muitos que
ja as tém podem ter contraido o virus quando eram adolescentes. A infec¢do pelo HIV esté
aumentando em jovens entre 12 e 19 anos de idade de fato, em todo o mundo a cada minuto,
cinco adolescentes contraem o HIV (FIRMINO et al., 2017).
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No entanto, a juventude também é um momento de aprendizagem acelerada e, portanto,
um periodo em que os jovens podem adquirir conhecimentos, crengas, atitudes, valores e
habilidades necessarias que podem ajudar a conduta para a salde e bem-estar Desta forma, é
possivel evitar situacfes que podem levar a infeccdo pelo HIV (DEMARIA, et al., 2009).

Os esforcos de educacdo e salide da escola e da comunidade podem, assim, servir como
estratégias eficazes para ajudar os jovens a evitar a infeccdo pelo HIV e outros problemas de

saude.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Satude (OMS), a educacao formal
sobre questdes de sexualidade é inadequada ou inexistente em muitas regides
do mundo, ou € oferecida muito tarde na adolescéncia. Como resultado disso,
a UNESCO, a OMS e 0 UNAIDS patrocinam reunides nacionais e regionais
em todo o mundo para oferecer oportunidades para que 0S governos
compartilnem experiéncias e, assim, melhorem os programas educacionais
(DOMINGUEZ LEON et al., 2010, p. 37).

Saito et al. (2013), descreveram que pais e professores ndo receberam educacéo sexual
apropriada quando eram adolescentes e muitas vezes ndo possuem conhecimento preciso sobre
sexualidade. Além disso, as oportunidades de aprender sobre sexualidade sdo limitadas durante
os cursos de formacdo de professores, embora haja algumas excecdes. Isso resulta em um
grande nimero de professores com conhecimento insuficiente sobre educacdo sexual.

Rufino et al. (2013), relatou que os cursos de treinamento de professores de nivel
universitario no Japdo fornecem educacdo sobre psicologia sexual, fisiologia, salde sexual e
cuidados médicos como um curso especial, mas poucos instrutores especializados em educacéo
sexual estdo disponiveis para fornecer educacao sobre este assunto. Portanto, muitos estudantes
recebem pouca educacdo sexual quando estdo na universidade antes de se tornarem professores,
e assim tém que adquirir habilidades de educacdo sexual e implementar programas sem
assisténcia. Assim, a educacdo sexual ainda é confusa e na fase de tentativa e erro no sistema
educacional brasileiro.

No que diz respeito a educacdo preventiva sobre o HIV em particular, os estudantes no
inicio da adolescéncia recebem pouca informacéo de suas familias ou escolas secundéarias no
Brasil. Um programa tipico de educacdo em HIV fornece conhecimento basico por professores
ministrados no terceiro ano do ensino medio, e os professores de educacdo fisica e salde sdo
geralmente responsaveis pela educacdo sobre o HIV. Como esses professores tém o dever
primario de ensinar educacdo fisica e salde, o tempo disponivel para a educagdo sexual é
limitado e os professores ndo podem fornecer educacéo adequada sobre o HIV. S&o necessarias

oficinas de treinamento para professores, que devem ser fortalecidas pelo apoio educacional
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através da comunidade local de cada escola, para que tais oficinas possam desempenhar um
papel ativo.
Dessa maneira, 0s precedentes histdricos demonstram como a contaminacao pelo virus
do HIV evoluiu e como essa evolugéo foi no sentido de obter melhoras em relagdo a evitar o
contagio, a sensibilizacdo no sentido de prevenir e também a evolugdo nos tratamentos.
Observa-se que muito ainda precisa ser modificado no que tange a educacdo, tanto na educacéo
preventiva, no tratar o assunto HIV na sala de aula, quanto no olhar pelos professores portadores
do virus, que na maioria das vezes sdo silenciados pela sociedade académica e sofrem sozinhos
pelo preconceito, soliddo e falta de uma rede de apoio que possa ouvi-los e compartilhar as
angustias.
No capitulo seguinte, discutiremos sobre o caminho metodologico apresentando as

escolhas, os limites e as possibilidades apontadas pela pesquisa.



CAPITULO Il - VEM VAMOS EMBORA QUE ESPERAR NAO E SABER — O PERCURSO
METODOLOGICO: caminhos, encontros e descobertas

Pra Né&o Dizer Que Né&o Falei Das Flores

Caminhando e cantando E seguindo a cangao
Somos todos iguais

Bracos dados ou ndo

Nas escolas, nas ruas

Campos, construcdes

Caminhando e cantando

E seguindo a cangéo

Vem, vamos embora
Que esperar nao é saber
Quem sabe faz a hora
N&o espera acontecer

Pelos campos ha fome
Em grandes plantacdes
Pelas ruas marchando
Indecisos corddes
Ainda fazem da flor
Seu mais forte refréo
E acreditam nas flores
Vencendo o canhao

Ha soldados armados
Amados ou nao

Quase todos perdidos

De armas na méao

Nos quartéis Ihes ensinam
Uma antiga licdo

De morrer pela patria

E viver sem razéo

Nas escolas, nas ruas
Campos, construcoes
Somos todos soldados
Armados ou ndo
Caminhando e cantando

E seguindo a cangédo
Somos todos iguais
Bracos dados ou ndo
Os amores na mente
As flores no chéao
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A certeza na frente

A historia na méo
Caminhando e cantando
E seguindo a cangédo
Aprendendo e ensinando
Uma nova licao

Geraldo Vandré

Geraldo Vandré (1935), nos brindou com esta masica em 1968, quando parte da
populacdo brasileira, sentindo o peso de um regime ditatorial buscava um caminho para superar
as dificuldades do tempo presente, comecando os clamores pela redemocratizacao Ele fala de
caminhos a serem percorridos como maneira de se chegar ao novo. Foi pensando nisso que
escolhi esta mésica para fazer a abertura do capitulo 11 desta dissertacéo. E através do processo
metodologico que percorremos o caminho a se chegar ao resultado da pesquisa ora proposta.

Apresento nesse capitulo o percurso metodolégico, as escolhas do objeto da pesquisa e
o0s colaboradores participantes. Desenvolvo 0s passos da pesquisa quanto a sua abordagem, os
objetivos, procedimentos, os instrumentos, além da identificacdo do campo empirico e como
aconteceu a participacdo dos sujeitos. Neste trabalho, sdo as narrativas (auto) biograficas de

professores portadores de HIV, o corpus que sera analisado.

21 CAMINHANDO E CANTANDO - APROXIMACAO DO METODO
FENOMENOLOGICO

Comeco este titulo com um esclarecimento: realizo aqui, apenas uma aproximacao do
método fenomenoldgico. A escolha dessa aproximacdo deu-se pelo motivo de entender que a
fenomenologia enquanto método, visa observar os fenbmenos tais como eles se apresentam,
evidenciando suas subjetividades, ndo preocupando-se com o resultado técnico como
evidencia-se no método positivista. Ndo desconheco outros percursos metodoldgicos que
poderiam ser utilizados, mas compreendo que o método € uma escolha que o pesquisador faz a
fim de construir o conhecimento, da forma que melhor lhe atenda.

A fenomenologia apresentada por Moreira (2002) é como um movimento radicalmente
oposto ao positivismo, porgue se centra na experiéncia intuitiva capaz de apreender o mundo
exterior e também porque abala a crenca mantida pelo homem comum de que os objetos
existiam, independentemente, de n6s mesmos, nesse suposto mundo que nos seria estranho.

Segundo o autor, o que a fenomenologia faz ¢é trocar a “objetividade” dos seres pela “vivéncia”
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dos fendmenos, na consciéncia. Assim a Fenomenologia “é o estudo ou a ciéncia do fenomeno,
sendo que por fendmeno, em seu sentido mais genérico, entende-se 0 que aparece que se
manifesta ou se revela por si mesmo” (MOREIRA, 2002, p. 63). Portanto, mais importante que
o caminho escolhido, é o ponto de partida que a fenomenologia apresenta, o que € determinante
para sua aplicacdo, que é estabelecer a realidade e o objetivo da compreensao.

Sendo assim, fendmenos ndo sdo entidades reais ou eventos, sdo objetos de atos
intencionais; que nds o apreendemos por meio dos atos de percepcao, ou seja, 0 fenbmeno é o
primeiro aspecto para conhecer o mundo, o que significa dizer situar o que se deseja conhecer
no mundo. Para Moreira (2002), é a percepcao que temos de um objeto (na sua aparéncia) que
se torna visivel a nossa consciéncia, e que inclui todas as formas de estar consciente de algo,
qualquer espécie de sentimento, desejo e vontade, com seu comportamento imanente. Neste

mesmo sentido pontua Bicudo (2011, p. 30):

Ao afirmar que 0 que se mostra em um ato de intuicdo ou percepcéo, a
Fenomenologia esta dizendo que ndo se trata de um objeto objetivamente
posto e dado no mundo externo ao sujeito e que pode ser observado
manuseado, experimentado medido e contado por um sujeito observador.

Nesta perspectiva, o proprio mundo pode ser situado diante do olhar do pesquisador
como se fosse um foco a ser conhecido, onde pesquisador e fen6meno constroem uma relacao
de dialogo, situada no mundo que aos poucos vai se desvelando para o pesquisador a medida
da sua percepcéo.

Sobre isto, nos lembra Moreira (2002, p.66) que o fendmeno se apresenta como “blocos
basicos da ciéncia humana e a base para todo conhecimento, pois qualquer fendmeno representa
um ponto de partida desejavel para uma investigagdo”. E com base nesse olhar de ponto de
partida que o método fenomenoldgico vai recorrendo ao significado das situacdes que
aparecerem e se que se parecem.

Bicudo (2011) pontua que a percepcao sobre determinada coisa ou situacdo é apenas
sua aparéncia e, ndo pode ser uma ilusdo vazia somente, mas, 0 passo primeiro de uma busca
para pesquisar algumas determinacdes duvidosas. Portanto, fendmenos estdo ligados as
experiéncias de vida, em relacdo a um evento, a um acontecimento e na perspectiva de cada
sujeito e sdo anteriores a nossas teorias e conceitos. Pressupde a analise dos aspectos mais
complexos da vida humana, do que esta além do quantificavel, das simples aparéncias e do
mero acaso, mas busca explicar a natureza das coisas, a esséncia e a veracidade destes

fendmenos, como acontecido com os participantes da pesquisa.
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Para realizar uma investigacdo recorrendo ao método fenomenoldgico é essencial
conhecer a concepcao e os principios da fenomenologia, bem como o caminho para abordar um
campo de estudo e mecanismos para a busca de significados. Ja que o foco central da
investigagdo fenomenoldgica séo as experiéncias que se vive, 0 método fenomenoldgico torna-
se bastante viavel quando se pretende dar destaque para a experiéncia vivida dos individuos.

Portanto, é a partir da fenomenologia que a experiéncia vai ganhando corpo para analise,
através de narrativas, de relatos vividos, caracteristicos de suas subjetividades. Nao pressupde,
no entanto, como questdo Unica existente, pronta e acabada. Pelo contrario, o objetivo de poder
observar estes fenbmenos que estdo por tras daquilo que é entendido, ddo a eles novos
significados do que foi e ainda é vivido pelos sujeitos.

Sendo assim, ndo se busca uma verdade Unica, mas uma relatividade da consciéncia do
sujeito para com objeto de seu mundo, uma razdo humanizada, ligada a experimentacao. Essa
pesquisa visa se aproximar do método fenomenologico no sentido de buscar as

intencionalidades nas manifestacdes do objeto.

Como um dos principios fundamentais da fenomenologia é a da
intencionalidade, o pesquisador entende que as coisas ndo podem ser isoladas
de sua manifestacdo. Assim, ao elaborar o projeto, o pesquisador
fenomenologico ndo tem como identificar previamente as decisdes a serem
tomadas ao longo do processo de pesquisa (GIL, 2002, p. 3).

Portanto vale lembrar, que ndo se comporta nessa pesquisa um resultado pronto e
acabado, mas a andlise dos dados aqui coletados, podem tomar outros caminhos e outros
significados. Conhecer as experiéncias a partir de historias, histdrias de vidas e superacdes, faz
parte do percurso fenomenoldgico que como uma de suas caracteristicas descrever a estrutura
total da experiéncia vivida, os significados que a experiéncia tem para 0s sujeitos que a
vivenciam.

Compreendido tratar-se, apenas de uma aproximacdo do método, evidencio a
necessidade de mergulhar mais intensamente na fenomenologia a fim que o método fosse quase
em sua totalidade explorada (se é que € possivel). No entanto, o tempo para a realizacdo dos
estudos, trouxe-me limitacbes que impediram esse maior aprofundamento, o que espero
aprofundar em estudos posteriores. Dito isto, passo a apresentar a abordagem escolhida para a

pesquisa e a pesquisa engquanto seus objetivos.

2.2 SEGUINDO A CANCAO - A ABORDAGEM QUALITATIVA E A PESQUISA
EXPLORATORIA
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Os resultados obtidos em um trabalho cientifico, sdo decorrentes da metodologia
empenhada nele. Neste sentido, esta é uma pesquisa de abordagem qualitativa, pois permite dar
sentido e entender os aspectos cognitivos, afetivos e de agdo dos sujeitos, considerando a
subjetividade dos mesmos no momento em que contam as suas préprias experiéncias. Portanto,
essa abordagem permite ao pesquisador ler, a fim de interpretar o sentido, os fatos e acdes das
histdrias que os professores contam.

Segundo Minayo (1994), a abordagem qualitativa responde questdes muito particulares,
ou seja, ela trabalha com um universo de significados, motivos, aspiracdes e crengas. Portanto,
a abordagem qualitativa, ganha destaque devido ao fato que, os participantes narram suas
histérias como maneira de construir conhecimento em pesquisa educacional e social sendo de
suma importancia, tanto para os participantes como para os leitores.

A abordagem qualitativa aqui empregada, adquire relevancia no campo educacional,
devido ao fato que as histdrias aqui contadas, poderdo servir de apoio e auxilio para outros
professores, que vivam situacGes semelhantes. Por sua vez, ela permite que o pesquisador se
integre a pesquisa, reconhecendo os varios fendmenos que emergem no decorrer dela.

Outra caracteristica da abordagem qualitativa € quanto ao envolvimento do pesquisador
com o ambiente de pesquisa, isso significa dizer que, o pesquisador precisa reconhecer a
dindmica que serd produzida, fruto da relacdo entre pesquisador e pesquisado, pois tal
envolvimento pode produzir elementos importantes e preciosos que devem ser levados em

conta. Neste contexto, Cruz (2009, p. 21) afirma:

A abordagem qualitativa é basicamente aquela que busca entender um
fendmeno especifico em profundidade. Ao invés de estatisticas, regras e
outras generalizagdes, ela trabalha com descricbes, comparagdes,
interpretacdes e atribuicdo de significados possibilitando investigar valores,
crencas, habitos, atitudes e opinides.

Quanto aos objetivos, a escolha feita foi pela pesquisa exploratéria. A principal
finalidade da pesquisa exploratdria € a de desenvolver, esclarecer e modificar ideias e conceitos.
E a partir dela, que se tem a possibilidade de formular problemas e hip6teses, abrindo assim
caminhos para novas pesquisas.

De acordo com Marconi; Lakatos (2003), a finalidade de uma pesquisa exploratéria é
de permitir avaliar com maior nivel de detalhamento um assunto ou uma tematica, de forma a
torna-la esclarecedora e estabelecer as questdes importantes para a direcdo da pesquisa. A

pesquisa exploratoria é desenvolvida com o objetivo de proporcionar uma visdo geral acerca de
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determinado fato, além de muitas vezes constituir a primeira etapa de uma investigacdo mais
ampla e mais profunda do tema desejado.

Corroborando com as autoras, Cruz (2009), afirma que a pesquisa exploratéria ndo
requer a elaboracdo de hipdteses a serem testadas no trabalho, restringindo-se a definir
objetivos. Para fugir disso, tornam-se necessarios um melhor esclarecimento e delimitacéo do
tema, 0 que se exige revisdo da literatura, a discussdo com outros especialistas e até outros
procedimentos.

Segundo Gil (2002) a pesquisa exploratéria tem como objetivo proporcionar maior
familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou a construir hipoteses. O
produto final deste processo, portanto, passa a ser um problema mais esclarecido, passivel de

investigacdo mediante procedimentos mais sistematizados.

De todos os tipos de pesquisa, estas Sdo as que apresentam menor rigidez no
planejamento. Habitualmente envolvem levantamento bibliografico e
documental, entrevistas ndo padronizadas e estudos de caso. Procedimentos
de amostragem e técnicas quantitativas de coleta de dados ndo sdo
costumeiramente aplicados nestas pesquisas (GIL, 2002, p. 27)

Dessa forma, mesmo que haja pesquisas sobre 0 mesmo assunto a ser pesquisado, a
pesquisa exploratdria é de suma importancia pois, para um mesmo fendmeno, pode haver
inimeras explicacdes e inGmeras alternativas, fazendo com que o pesquisador tome
conhecimento, de pelo menos, alguns destes fatos. Frente ao exposto, passo a apresentar 0s
procedimentos escolhidos no campo bibliogréafico e pela coleta de dados utilizando a técnica da

entrevista narrativa (auto)biografica.

2.3 ACERTEZA NA FRENTE — OS PROCEDIMENTOS ESCOLHIDOS

Quanto aos procedimentos, essa pesquisa aporta-se no campo bibliografico e empirico.
No que se refere a pesquisa bibliografica, realizei revisdo de literatura, procedendo
levantamento de producgdes cientificas académicas em banco de dados de dissertacdes e teses
que versam sobre o tema. Para tanto, 0 uso e gerenciamento dos recursos existentes, eletronicos
ou impressos, facilitaram a identificacdo das informagdes mais interessantes. Com isso, a
pesquisa bibliografica, também, foi realizada a partir da analise de artigos que descrevem 0s

temas relacionados com essa disserta¢do. Segundo Cruz (2009, p. 26-27):

A pesquisa bibliografica pode se constituir na etapa inicial de um processo de
pesquisa, seja qual for o problema em questdo, com o objetivo de se ter um
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conhecimento prévio da situacdo em que se encontra um assunto na literatura
da &rea. Portanto, € indispensavel a sua realizacéo antes de se iniciar qualquer
estudo, para ndo se correr o risco de estudar um tema que ja foi amplamente
pesquisado e também para se ter conhecimento dos principais autores que
estudam sobre o tema e saber qual é a situacao do referencial teérico na area.
Ela é considerada uma estratégia necessaria para a realizacdo de qualquer
pesquisa cientifica.

Segundo Creswell (2010), a principal vantagem da revisao bibliografica ou de literatura,
reside no fato de permitir ao investigador a cobertura de uma gama de fendmenos muito mais
ampla do que se poderia pesquisar diretamente.

No que se refere aos procedimentos empiricos, optei pela coleta de dados utilizando a

técnica da entrevista narrativa (auto)biogréafica. Para Gaskell (2013, p. 93):

A entrevista narrativa tem em vista uma situacao que encoraje e estimule um
entrevistado a contar a historia sobre algum acontecimento importante de sua
vida e do contexto social. A técnica recebe seu nome da palavra latina narrare,
relatar, contar uma historia.

E por ela também que se denuncia uma série de elementos artisticos, historicos e sociais.
O mundo é construido através de narrativas que se misturam com anseios, planejamentos e
historias de vida. E possivel ler uma sociedade através de uma biografia, pois sdo através das
historias contadas, que também se forma uma cultura, um povo, um grupo ou uma verdade.
Atualmente, as narrativas (auto) biograficas sdo usadas como fonte de estudo nas mais variadas
areas do conhecimento e é sabido que estudar historias € uma forma de compreender a vida em
sociedade e € uma maneira de construir conhecimento. Construimos quem somos e quem sdo
0S outros a nossa volta a partir das histérias de vida que narramos ou que nos sao narradas.

Nessa perspectiva, Souza (2016, p. 66) afirma:

Do ponto de vista metodoldgico, a abordagem biogréfico-narrativa assume a
complexidade e a dificuldade em atribuir primazia ao sujeito ou a cultura no
processo de construcdo de sentido. Ao longo de seu percurso pessoal,
consciente de suas idiossincrasias, o individuo constréi sua identidade pessoal
mobilizando referentes que estdo no coletivo. Mas, ao manipular esses
referentes de forma pessoal e Unica, constréi subjetividades também Unicas.
Nesse sentido, a abordagem biografico-narrativa pode auxiliar na
compreensdo do singular/universal das histdrias, memorias institucionais e
formadoras dos sujeitos em seus contextos, pois revelam praticas individuais
que estdo inscritas na densidade da Historia.

Um dos elementos que a caracteriza é que a abordagem biografico-narrativa tem como

eixo a analise da experiéncia humana, neste caso, especificamente, a narrativa das experiéncias
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de professores com HIV e as suas ressignificaces. De maneira mais ampla, recorro a
explicagéo de Holanda (2006, p.34):

Os argumentos para o desenvolvimento e uso da pesquisa narrativa vém de
uma Otica da experiéncia humana na qual os seres humanos, individual ou
socialmente, levam vidas que podem ser histéria. As pessoas moldam suas
vidas diarias por meio de historias sobre quem sdo e os outros, ao
interpretarem seu passado com base nessas historias. A histdria, na linguagem
de hoje, é um portal através do qual uma pessoa entra no mundo e através da
qual sua experiéncia do mundo é interpretada e se torna pessoalmente
significativa. Vista dessa maneira, a narrativa é o fendmeno estudado nesse
tipo de pesquisa. A pesquisa narrativa, o estudo da experiéncia como uma
historia, entdo, é antes de tudo e, acima de tudo, uma maneira de pensar sobre
a experiéncia. A pesquisa narrativa como metodologia implica uma visdo do
fendbmeno [...] usar a metodologia da pesquisa narrativa é adotar uma
perspectiva narrativa especifica que vé a experiéncia como o fenémeno em
estudo.

Portanto, a narrativa é considerada um ponto de encontro e intersecao entre diferentes
areas sociais, relacionando diferentes conhecimentos. Sdo com as narrativas, que se propde uma
analise da mais simples a mais complexa experiéncia cotidiana, relacionadas a construcdo de
sociabilidade, a conformacdo da experiéncia emotiva, a aceitacdo humana e consciéncia de
guem somos e do mundo que nos cerca. Para Sousa (2016) a construcéo da narracdo inscreve-
se na subjetividade e estrutura-se num tempo, que ndo € linear, mas num tempo da consciéncia
de si, das representacfes que o0 sujeito constrdi de si mesmo.

Os seres humanos sempre sdo seduzidos por histdrias. Narra-las é tecer a formacao de
vida particular ou grupal. S&o as lembrancas que dé&o vida ao passado, da mesma maneira que

o liberta. Souza (2016, p.63) esclarece:

A lembranga remete o sujeito a observar se numa dimens&o genealdgica, como
um processo de recuperagdo do eu, e, a memoria narrativa, como virada
significante, marca um olhar sobre si em diferentes tempos e espacos, 0s quais
se articulam com as lembrancas e as possibilidades de narrar experiéncias.

Por se tratar de procedimento empirico, o tema abordado nas narrativas pessoais
incluidas no final do texto é limitado tanto histdrica quanto socialmente, pois se refere a um
fendmeno espaco-temporal muito preciso: a descoberta de ser professor portador do virus HIV
e como isso influenciou e influencia sua vida docente. Mais especificamente, sdo experiéncias
de trés professores soropositivos que narram suas historias, desde a descoberta do virus e como
esses professores tratam dessa tematica no seu cotidiano docente. A escolha dos participantes
deu-se de forma aleatdria, uma vez que, sdo poucos aqueles que se dispdem a exporem suas

historias de vida, devido aos estigmas sociais que a condicdo de adoecido lhe provoca.
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Dessa forma, sdo contempladas travessias indispensaveis em muitas narrativas, e nessa
narrativa, o narrador participante contara sua histéria, passando por medo, solidao, superagéo e
ambito profissional. A seguir, apresento 0s sujeitos participantes da pesquisa.

2.4 AHISTORIA NA MAO — OS SUJEITOS DA PESQUISA

Na perspectiva apresentada pelos entrevistados, sobre suas vivéncias e experiéncias
vivendo com HIV, busco analisar as suas trajetorias e suas condi¢des experimentadas na pratica
e/ou de forma simbdlica, na intencdo de compreender como estes fatores influenciaram suas
vidas na construcdo de significados e de valores. As narrativas sobre suas vidas, apds a
descoberta do diagndstico e das reflexdes sobre a fala de cada participante, proporcionaram a
esta pesquisa as ferramentas necessarias para a reflexdo dos sentidos produzidos por cada
professor participante.

Dessa forma, realizei o trabalho de coleta das narrativas (auto) biograficas com trés
professores do sexo masculino, docentes em faculdades particulares de Goiania-GO, sem
distincdo se sexo, raca, religido ou identidade sexual. O Unico pré-requisito era ser professor do
ensino superior e HIV positivo. Os nomes dos professores ndo serdo abordados por questdes
éticas e pessoais de cada participante da pesquisa. Com isso 0s professores terdo nomes de
personalidades importantes que morreram por causa do HIV, visando assim conceder um ar
poético perante a narrativa aqui apresentada.

Nessa linha de pensamento, Castro (2014, p. 183) nos convida a refletir sobre a

importancia das narrativas:

Pela narrativa, 0 sujeito se constitui enquanto sujeito, localiza-se no tempo e
no espaco, forma e cultiva cultura, legitima comportamentos, conhece o outro
gue esta para além de si, conceitua 0 mundo ao seu redor, imp@e a si um
significado, construindo e organizando suas experiéncias.

Por retiddo, ndo interferi ou delimitei o direcionamento das narrativas, bem como néo
optei por reconstruir a totalidade destas narrativas. Fiz, portanto, a proposta de reestruturar 0s
elementos que estes professores vivenciaram quando em suas préaticas docentes, enquanto seres
humanos.

A despeito disso, Castro (2014) afirma, que ao fazer a escolha pela narrativa como
recurso investigativo, tem-se por objetivo entender melhor os processos vivenciados pelos
professores portadores de HIV. A importancia e a riqueza destas narrativas, vao além da

construcdo de conclusbes imediatas, mas pretende também, complementar as perspectivas
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tedricas com as estratégias e os caminhos encontrados pelos sujeitos para enfrentar suas
condi¢des solitarias e silenciosas.

Para Souza (2016, p. 66), “narrar ¢ enunciar uma experiéncia particular refletida sobre
a qual construimos um sentido e damos um significado. Garimpamos em nossa memdria,
consciente ou inconscientemente, aquilo que deve ser dito e o que deve ser calado”. Desse
modo, reconheco a importancia que as fontes orais estabelecem, cujo objetivo é dar voz aqueles
que ndo tém, dando o valor devido as vivéncias experimentadas anteriormente, o que da a
possibilidade de narra-las.

Portanto, abre-se uma oportunidade de observar questbes que nem sempre Sao
percebidas no campo préatico, que de igual modo, silenciam as experiéncias individuais,
deixando de torna-las invisiveis a partir das narragdes colhidas.

Para identificacdo dos professores participantes da pesquisa, iniciamos com o professor
Cazuza, nome ficticio dado ao mesmo a fim de preservar a sua identidade. Atua na sala de aula
de ensino superior ha mais de 10 anos e sentiu-se bem a vontade na coleta da narrativa. A
gravacao foi feita em sua residéncia em dia e horario determinado por ele. Antes, procurou
saber sobre o projeto desta pesquisa, bem como refor¢ou a importancia de trabalhos como estes
para o enriquecimento da ciéncia.

Posteriormente, apresento a narrativa do professor Michael Foucault, como o segundo
participante. De igual modo, esse nome foi escolhido afim de preserva a sua identidade.
Ressalto que tal escolha foi feita por ele a partir das opcbes de nomes sugeridos, por este
pesquisador. Possui experiéncia de 15 (quinze) anos como docente. Muito alegre e espontaneo,
disse ter ficado contente pelo convite para participar da pesquisa. A coleta da narrativa foi feita
em sua residéncia e assim como com o primeiro participante, foi ele quem escolheu o dia e o
horaério.

O terceiro e ultimo professor participante, usa 0 nome de Herbert de Souza, o Betinho,
sendo este também um recurso utilizado para preservar a sua identidade. Ao contrario dos
outros dois participantes, possui 6 (seis) anos de docéncia em ensino superior, apesar de ter
experiéncia em outros espacos educativos. A gravacdo da narrativa foi feita em sua casa,
também em hora e dia que por ele definido. Conduziu toda a narrativa aparentado muita
satisfacdo em contribuir, o que faz questdo de deixar claro em seu momento de fala.

Todas as narrativas foram gravadas sem corte ou interrupcfes e depois transcritas
integralmente. Vale reafirmar, que por se tratar de pesquisa envolvendo seres humanos, 0s
procedimentos éticos tornam-se essencialmente necessarios e obrigatorios e foram todos

cumpridos. Por esse motivo, os participantes receberam informacbes sobre os objetivos da
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pesquisa por meio do TCLE, e foram informados ainda, da responsabilidade deste pesquisador
em manter sigilo quanto o material obtido, respeitando a individualidade de cada participante,
que contribuiu com este trabalho.

No capitulo seguinte, apresento as unidades de significado presentes nas narrativas dos
participantes da pesquisa, onde busco compreender as vivéncias e experiéncias destes
professores e as relacdes estabelecidas no contexto educacional nas suas relagdes com a

docéncia



CAPITULO 11l — SOU APENAS UM SUSPIRO DE UMA VOZ QUE NA SE OUVE: O

trilhar do caminho docente de professores portadores do HIV

The last song

Yesterday you came to lift me up

As light as straw and brittle as a bird

Today | weigh less than a shadow on the wall
Just one more whisper of a voice unheard

Tomorrow leave the windows open

As fear grows please hold me in your arms
Won't you help me if you can to shake this
anger

I need your gentle hands to keep me calm

“Cause | never thought I'd lose
I only thought I'd win

| never dreamed I'd feel

This fire beneath my skin

| can't believe you love me
I never thought you'd come
I guess...

A Ultima Cancéo

Ontem vocé veio pra me levantar

Tao leve quanto palha, e fragil como um péassaro
Hoje eu peso menos do que uma sombra na parede
Sou apenas um suspiro de uma voz que n&o se ouve

Amanha, deixe as janelas abertas
Enquanto o medo cresce, por favor
aninhe-me em

seus bracgos

Vocé me ajuda se puder, a acabar
com esta raiva?

Preciso das suas maos gentis

pra me manter calmo

Porque nunca pensei que fosse perder
Achava que iria vencer sempre

Nunca sonhei que fosse sentir

Este fogo sob a minha pele

N&o consigo acreditar que vocé me ama
Nunca pensei que voceé viria

Acho que menosprezei 0 amor

Entre um pai e seu filho

Coisas que nunca dissemos chegam juntas
A verdade escondida ndo me assombra mais
Esta noite, nds tocamos em assuntos que
nunca eram falados

Este tipo de compreensdo me liberta

Porque nunca pensei que fosse perder
Achava que iria vencer sempre

Nunca sonhei que fosse sentir

Este fogo sob a minha pele

N&o consigo acreditar que vocé me ama
Nunca pensei que voceé viria

Acho que menosprezei 0 amor

Entre um pai e seu filho.

Elton Jhon
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Neste Gltimo capitulo, fago a introdugdo com a musica, “A Ultima Cang&o”, lancada em
1992, por Elton Jhon. Penso ser oportuno uma musica em forma de poesia que relata as
experiéncias de um pai distante do seu filho que esta morrendo de uma doenga relacionada a
AIDS. Como na musica, teremos o0s relatos dos participantes da pesquisa, que narram as suas
experiéncias e vivéncias a partir do diagnéstico recebido, considerando, principalmente, suas
atividades docentes. A escolha da musica citada é oportuna por se tratar também, de relatos de
docentes, que assim como na cangao, contam sua histéria de vida.

Ser4 apresentado, ainda, a analise das narrativas dos participantes, professores
entrevistados, onde receberam nomes de personalidades importantes que morreram com HIV
visando aplicar uma narrativa poética e harmoniosa com os resultados, com isso, se atribuindo
0s nomes Professor 1 (Cazuza); Professor 2 (Michael Foucault) e Professor 3 (Herbert de
Souza).

Esse capitulo foi construido a partir da entrevista com os trés professores, perfazendo
assim os resultados desse estudo. Os resultados foram intercalados com a discusséo, visando
uma melhor compreensdo dos resultados e as vivencias dos professores. Os resultados foram
divididos em quatro categoria: medo, silenciamento, culpa e angustia, com isso os resultados e
discussdes, foram divididos em quatro unidades de significado.

O nome dos entrevistados ndo serd revelado por questdes éticas, visando ndo expor a
pessoa que reportou sua historia para o0 desenvolvimento dessa dissertacdo. Com isso, 0S
participantes serdo apresentados com os nomes fantasias como reportado acima, podendo

assim, reportar e descrever a narrativa dos professores portadores de HIV que atuam no ensino.

3.1 TAO LEVE QUANTO PALHA E FRAGIL COMO UM PASSARO - RESULTADO E
DISCUSSAO

3.1.1 O medo dos professores

Eu ja vi inimeras campanhas, filmes, estatisticas. Mas estou convencido de gue nada
do que foi dito foi abordado a partir do tonico correto. Ameacar a morte nao funcionou.
Incentivar a vida também. Talvez, apenas talvez, leia a historia de alguém que viveu na carne
o terror da AIDS e viu a morte nos olhos devido a informacg6es erradas, conseguiu fazer as
pessoas entenderem por que ser diagnosticado e tratado é importante. E é por isso que hoje,
armado de coragem, conto a histdria, desses professores.

Apesar das evolugdes terapéuticas e discursos sobre a "banalizagdo da AIDS", as

narrativas dos professores que vivem com HIV/AIDS mostram que a discriminagao e o estigma
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persistem. De que formas e em quais setores eles sdo os mais frequentes? Como estimar seu
impacto na qualidade de vida de pessoas HIV positivo e como isso afeta a vida desses
professores em diversos &mbitos?

Os temores irracionais da infeccdo pelo HIV e atitudes e julgamentos negativos sobre
as pessoas que vivem com o HIV persistem, apesar das campanhas de educac¢do publica e de
outros esforgos de advocacia que vém ocorrendo ha décadas. As populagdes com maior risco
de infeccdo pelo HIV enfrentam altos niveis de estigma devido a, entre outras coisas, género,
orientacdo sexual, identidade de género, uso ou status de drogas e/ou de profissional do sexo.

O HIV/AIDS é uma grande preocupacao para professores e sistemas educacionais. Em
meados dos anos de 1980, quando comecava a se expandir, 0 HIV/AIDS era considerado uma
doenca de adultos, especialmente homens, que eram vulneraveis devido a seus comportamentos
sexuais ou ao uso de drogas. No entanto, rapidamente a doenca se tornou uma epidemia e,
assim, mulheres, jovens e até recém-nascidos foram infectados (ROBERTS, 2012).

Como resultado, em muitas partes do mundo, os professores agora ensinam aos jovens
0 risco de contagio, e ate mesmo muitos destes professores sdao HIV positivos. Alguns
ministram aulas para criangas muito novas que nasceram com a doenca. Algumas escolas em
varias partes do mundo relatam que o nimero de alunos em suas escolas diminui do primeiro
para 0 segundo ou terceiro grau devido a morte de criancas de sete ou oito anos que foram
infectadas (BUSTON, et al., 2002).

Embora os efeitos negativos da endemia exercam pressdo adicional sobre um sistema
educacional ja& esgotado e em dificuldades, os educadores tém um papel importante a
desempenhar tanto na prevencdo da infeccdo pelo HIV quanto nos cuidados e apoio daqueles
ja infectados ou afetados. Portanto, ter professores com HIV pode ajudar na prevencdo da
doenca. O professor 3 narra de forma bem coesa como o professor poderia ajudar a prevenir

essa pandemia.

Professor Herbert de Souza. NG@s, professores, nos temos essa
ferramenta que alcanca as pessoas, e, aquilo que serve para vocé de fato
pode servir para outra pessoa. Entdo, as pessoas conseguir... se as
pessoas conseguem visualizar em vocé, algo que vocé superou ou que
estd superando e trazendo isso no lugar que € o lugar que ela fala tem
que acontecer, de fato ela vai ter o seu efeito. Mas ela ndo aconteceu.
Entdo essa é minha realidade, gostaria muito de conhecer mais
professores que estivessem passando pela mesma situacao, porque... até
por questdo de identificagdo. Mas eu ndo acredito que isso vai acontecer
a curto prazo. S8o0 muitas questdes que precisam ser ultrapassadas e
vencidas, e eu, eu contemplo um grande caminho ai pela frente acerca
desta possibilidade. Inclusive Paulo, olha que interessante: quando eu
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tive o diagndstico, se eu tivesse tido acesso, por exemplo, a um trabalho
COmo esse, eu teria tido uma reagao mais tranquila, muito mais racional.
Digo isso, porque o medo de morrer ele é muito grande. Quando eu
recebi o diagndstico pelo médico, ele me acalmou muito e disse que nao
havia o porqué do medo de morrer, dado ao avanco que a medicina ja
tinha chegado e que era necessario apenas disciplina e tomar medicagédo
e fazer os exames coretinho.

Isso gera um grave problema no sistema educacional devido ao fato que poucos
professores foram treinados para lidar com as consequéncias educacionais, sociais e

psicoldgicas do HIV e da AIDS, como reportado pelo professor 1.

Professor Cazuza. Entdo eu penso que posso enumerar COmo primeira
reacdo que eu tive em relacdo a minha vida de Professor, quando eu
descobri o diagndstico, foi me isolar por medo, por medo das pessoas
saberem, me isolar por medo das pessoas perguntarem, me isolar por
medo de contar de alguma forma para elas, para meus alunos, meus
colegas que eu estava infectado. Porém o tempo foi passando, esses
meses foram e sé depois entdo, que eu procurei ajuda psicoldgica e ai
foi a partir dai, desse momento em que eu comecei a olhar e dar um
novo significado para algumas coisas e também comecei a dar um novo
olhar para o caso.

Professor Michael Foucault. As vezes, eu lembro que havia, a
faculdade montava campanha para doar sangue, e ai me pediam pra ir,
me davam o nome do lugar para doar sangue, € até perguntavam depois
pra mim, se eu tinha doado e sempre tinha que dizer uma historia,
porque eu ndo posso doar. Eu tinha que inventar uma historia, como por
exemplo, que eu ja tinha acabado de doar, que ndo estava podendo.

Sendo assim, uma educacdo eficaz baseada na escola, sobre o HIV/AIDS, engloba
idealmente dois elementos: desenvolvimento curricular e formacgéo de professores. Kirby et al.,
(2005) revisaram as avaliacdes de maltiplos estudos de tais intervencGes e descobriram que
programas baseados em curriculos de sucesso tém dezessete caracteristicas. Cinco, destas
dezessetes caracteristicas envolvem o desenvolvimento do curriculo; oito envolvem o préprio
curriculo; e quatro descrevem a implementacdo do curriculo, incluindo selecdo e treinamento
de professores com caracteristicas desejadas.

Uma vez que um curriculo € desenvolvido, os professores precisam de treinamento para
capacitd-los a melhorar o conhecimento dos alunos sobre prevencdo e transmissédo do HIV,
atitudes em relacdo a prevencdo do HIV e comportamentos relacionados ao HIV/AIDS. O

treinamento e o conhecimento podem garantir que eles se tornem uma fonte de informagdes
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corretas e pessoas confiaveis com as quais 0s jovens possam levantar questdes delicadas e
complicadas sobre sexualidade (BOSCARINO e DICLEMENTE, 1996).

Sendo assim, requer treinamento em contetdo especifico que permita examinar suas
atitudes em relacdo a prevencdo do HIV. Também pode exp6-los as abordagens de
aprendizagem participativa que demonstraram garantir a discussdo em sala de aula da
transmissdo e prevencdo e até mesmo preparando os professores, com isso evitando que 0s
professores entre em desespero quando s&o notificados com HIV.

No entanto, mesmo quando um programa de educacédo sobre o HIV esta bem elaborado,
alguns fatores podem afetar seus resultados gerais. O tempo alocado para um novo curriculo de
HIV, disponibilidade de professores e distribui¢do de materiais de ensino tém mostrado afetar
os resultados (BOSCARINO e DICLEMENTE, 1996). Mesmo em paises desenvolvidos como
descrito por Mathews, et al., (2006) fatores como competicdo por tempo de curriculo, falta de
aula, baixa prioridade por pessoal sénior, experiéncia limitada de professores, incapacidade de
usar métodos de ensino interativos e auséncia de professores na escola dificultam a educacao
sexual e de HIV programas e o preparo dos professores para atuar no dia-a-dia sendo portador
da doenga.

Professores em todas as areas de aprendizagem (ndo apenas de ciéncia) precisam ser
capazes de facilitar a tomada de decisdes responsavel com os alunos e devem estar confortaveis
em integrar a educacdo sobre habilidades para a vida em seus planos de estudo, sempre que
possivel. Ser um educador eficaz em HIV e AIDS é ter consciéncia dos seus proprios valores,
crencas, sentimentos e comportamentos, porque aquilo em que acredita, sente e faz na sala de
aula transmitird uma mensagem positiva ou negativa sobre o HIV e pessoas vivendo com o
virus, isso pode ser feito de forma muito coesa com professores portadores do virus como
reportado pelo professor Cazuza e professor Michael Foucault.

Professor Cazuza. Hoje, tudo isso ja passou. Hoje, como eu vejo e a
forma como eu lido hoje com isso e a sala de aula é uma forma muito
tranquila. Eu lido isso hoje de forma muito mais leve. Hoje eu ja
consigo junto com os alunos, falando do HIV, tentando passar a eles,
para aqueles que por ventura convivem com alguém com o virus ou até
eles préprios. Fui entendendo nesse tempo que a dificuldade maior que
a gente tem, primeiro € de se aceitar quando a gente passa por esse
processo. Se a gente se aceita fica mais facil, tudo fica mais leve. A

experiéncia é dolorosa, € ai ela passa a ser mais tranquila, passa a ser
mais, vamos dizer, assim menos cruel, menos dolorosa eu penso.

Professor Michael Foucault. A primeira questdo que me veio quando
eu associava o diagnostico a minha profissdo de docéncia era com a
possibilidade primeira, dos alunos saberem ne? Os alunos terem alguma
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descoberta em relagdo ao meu quadro. Ent&o inclusive lembro, que eu
ficava me policiando para quando fosse falar em sala de aula, discutir
um assunto em relacéo a isso, eu ndo deixar transparecer para os alunos,
com medo de algum deles levantarem uma suspeita, por exemplo,
dizendo que o professor ficou diferente, o professor ta... ele mudou...
enfim. Eu tinha medo de me colocar na conversa, de falar alguma coisa,
colocando-me, narrando na primeira pessoa na conversa. Mas com 0
passar dos dias isso, isso vai ficando mais tranquilo, essa preocupagao
deixa de existir, quando vocé comeca a se aceitar, ou até um quadro,
vamos dizer assim, mais tranquilo.

A partir das narrativas é possivel perceber que é necessario um treinamento para 0s
professores, como descrito por Gudyanga, Lange e Khau, (2019), quando sugerem que a
simples introdugéo de topicos de HIV/AIDS no curriculo ndo é suficiente para garantir que ele
seja implementado. Nota-se que os professores apresentam um certo medo de abordar o assunto
mesmo quando possuem conhecimento sobre o HIV/AIDS, confirme o professor Michael
Foucault quando descreve:

Professor Michael Foucault. Entdo a teria me ajudou muito a
entender, a poder lidar melhor com esta questdo né? Ai eu tinha grande
preocupacdo de ter que discutir isso um dia. Entdo uma das
preocupacdes que eu falei, que era a questdo do emagrecer, a questdo
de ter medo de me colocar na historia, das pessoas notarem, era também
de discutir isso. Entdo por exemplo, se surgisse uma fala na sala, uma
discussdo, uma duvida, sempre eu tinha a impressao que eu ndo estava
preparado para falar sobre aquilo, que ndo era 0 momento sabe, quando
voceé parece que tem medo de tocar naquilo que te pega? Tocar naquilo
que vocé... sei la... que vocé tem em si. Tem um fato também que eu
associava que era 0 seguinte: Como eu tomava... no inicio a gente
tomava varios remédios, média de oito remédios nessa época. Entdo eu
carregava na mochila, nos meus matérias da faculdade, eu carregava
alguns casos precisasse, algo assim, e eu sempre tinha muito medo de
abrir a mochila e de ser visto por algum aluno, de alguém perguntar o
que era aquele tanto de medicamento. Eu levava aquilo tudo para a sala
de aula também, por conta da preocupacdo de ndo ficar um dia sem
tomar a medicacdo. Eu tinha medo de alguém ver aquilo e querer saber
e eu ndo ter como explicar (risos) que situacdo era aquela.

Os professores do distrito onde o treinamento foi oferecido eram mais propensos a ter
ensinado sobre o HIV em todas as séries sem medo ou receios de serem indagados sobre o tema
e ter sua vida expostas, particularmente para os alunos das séries 6° e 7°. A exposicdo dos
professores portadores de HIV estava associada a niveis mais baixos de dificuldades no ensino

sobre HIV/AIDS o ambiente da sala de aula. As barreiras & educagdo sobre HIV/AIDS na sala
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de aula eram bastante praticas; por exemplo, o tempo para 0 ensino ndo era adequado e o guia

de ensino néo foi recebido por todos os professores.

Professor Cazuza. Na época eu ndo trabalhava s6 em uma faculdade,
entdo eu notei depois, que a sala de aula era a forma que eu tinha para
me sentir melhor, era 0 momento que me fazia sentir bem como ser
humano, que eu me esquecia como portador do HIV sabe? Entéo era na
sala de aula que eu vivia a experiéncia menos doida desse processo. Eu
estava tendo contato com pessoas, conversando com o0s alunos,
conversando com os colegas. Quando eu voltava da sala de aula, eu
voltava a me deprimir de novo, me isolava de novo. Eu lembro que na
primeira vez que nds tivemos recesso, eu entdo... foi quando me dei
conta que eu precisava da sala de aula para me sentir vivo. No periodo
que eu fiquei longe, foi um periodo que eu me senti um pouco ruim, um
pouco para baixo.

Professor Michael Foucault. Entdo a primeira questdo ne, a primeira
providéncia que eu fiz, foi procurar ajuda psicologica, até por
recomendacdo do meu médico. Mas isso se deu a partir do oitavo més,
a partir do meu diagnostico. Nesses primeiros oito meses eu decidi pedir
afastamento completamente da faculdade, pedi para ser demitido.
Depois de negociado com o0 meu coordenador, a ideia entdo foi que eu
decidi me afastar por um tempo. O coordenador ndo soube do motivo
que eu quis me afastar e eu fiquei durante 8 meses em casa refletindo,
me culpando em relacdo ao porqué que tudo isso havia acontecido.
Entdo eu penso que posso enumerar como primeira reacao que eu tive
em relacdo a minha vida de Professor, quando eu descobri o
diagnostico, foi me isolar por medo, por medo das pessoas saberem, me
isolar por medo das pessoas perguntarem, me isolar por medo de contar
de alguma forma para elas, para meus alunos, meus colegas que eu
estava infectado. Porém o tempo foi passando, esses meses foram e s
depois entdo, que eu procurei ajuda psicologica e ai foi a partir dai,
desse momento em que eu comecei a olhar e dar um novo significado
para algumas coisas e também comecei a dar um novo olhar para o caso.
Quando eu consegui voltar para a sala de aula, voltar ao convivio
académico, quando volto para sala de aula novamente, noto que comego
a ficar muito preocupado com a minha vaidade. Engracado isso porque
hoje observo que a autoestima deveria ter caido né?

Embora o medo esteja presente na fala dos professores, nenhum deles disse se opor a
debater o assunto HIV/AIDS com os alunos na sala de aula. Isso reforca a importancia do
professor que desempenha um papel importante e na defesa e na educacdo em saude sexual.
Deacon et al. (2005) identificaram quatro tipos de medo, incluindo discriminagéo
(Discriminacdo € um substantivo feminino que significa distinguir ou diferenciar. No entanto,
0 sentido mais comum desta palavra aborda a discriminagdo como fenémeno socioldgico),

estigma esperado (é uma forte desaprovagdo de caracteristicas ou crengas pessoais, que Vao
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contra normas culturais, estigmas sociais frequentemente levam a marginalizacdo), auto-
estigma (o conceito de estigma social esta relacionado com as caracteristicas particulares de um
grupo ou individuo que seguem o oposto das normais culturais tradicionais de uma sociedade)
e estigma secundario (é definido enquanto marca ou sinal que designa o seu portador como
desqualificado ou menos valorizado) (BOSCARINO e DICLEMENTE, 1996). O medo é
frequentemente multidimensional (2005). Liamputtong et al. (2009) descreveram trés tipos de
medo associados & AIDS: auto-estigma, estigma percebido e estigma promulgado.

Professor Michael Foucault. Hoje por exemplo eu ja falo disso em
sala de aula com muito mais propriedade, hoje eu ja recebi alunos que
me disseram que tem o diagndstico e eu tento dar alguma palavra, uma
orientagdo, uma indicacao. Hoje sobretudo, a preocupacéo que eu tenho
hoje, ndo € a que eu tinha I4 atrés. Eu hoje lido muito melhor com tudo
isso, como ja disse. Claro que eu ainda tenho medo, claro que eu ainda
me fiscalizo, me policio, é claro que eu preciso ficar atento as
medicag0es, a prazos para exames, mas dentro do meio académico hoje,
falar sobre isso, fazer uma orientagéo, trabalhar com os alunos, como
eu ja fiz, solicitando por exemplo, trabalhos relacionados ao tema, hoje
€ muito mais tranquilo pra mim. Inclusive Paulo, acho que é importante
eu dizer, que mesmo eu trabalhando com disciplinas que ndo tem nada
a ver com o assunto HIV, todo semestre eu faco questdo de fazer um
trabalho com meus alunos sobre o tema sabe? Um debate por exemplo,
a discussdo de um filme, um estudo de caso. Acredito que esta é uma
forma de vivenciar o problema outra vez, a partir de uma nova
experiéncia. Neste momento eu estudo também, eu pesquiso, eu ougo
os alunos e isso faz todo sentido e isso &€ muito bom, entende?

Segundo Maythews et al., (2012) em muitas escolas, os professores relataram que nao
receberam nenhuma resposta negativa dos membros da comunidade, particularmente das elites
locais e dos pais. No entanto, um apoio mais ativo pode deixar os professores mais a vontade
para discutir esses assuntos delicados sem medo com seus alunos. Reunides com as elites locais
e pais asseguraram um apoio mais ativo deles. Em mais escolas na area de intervencao, os
professores realizavam essas reunifes. Sublinhando essa importancia, os professores devem ser
encorajados em suas sessdes de treinamento a realizar tais reunides com os membros dos
comités gestores escolares, atores comunitarios e outros professores, juntamente com a
realizacdo das aulas de HIV.

O medo das pessoas vivendo com HIV ou em risco de infeccdo pelo HIV leva a
comportamentos discriminatérios em todos os setores da sociedade (de funcionarios publicos,
policiais, profissionais de saude, local de trabalho, nas escolas e nas comunidades). Em muitos

paises, algumas leis e politicas discriminatorias promovem um clima de violéncia e
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marginalizacdo. Esse estigma e discriminacdo desencorajam os individuos a acessar servicos
de salde, incluindo métodos de prevencdo do HIV, conhecer seu status de HIV, se matricular
em programas de tratamento e ap0s o tratamento, como descrito nas narrativas.

Estas narrativas dos professores relinem as evidéncias mais recentes sobre como o medo
e adiscriminacdo criam barreiras ao tratamento de prevencéo-teste-HIV e o impacto da resposta
a AIDS. As narrativas também descrevem os medos contra o estigma e a discriminacéo,
fornecendo informacgfes valiosas para toda a comunidade, seja ela, alunos, professores,
funcionérios, profissionais da saude.

A mesma doenca que levou Freddie Mercury poderia levar esses professores e qualquer
outra pessoa. Todos 0s meus conhecidos receberam a versdo oficial: "Pavel estd com
pneumonia™ e ndo houve mais comentarios. A realidade € que eu estava com o virus HIV ha
anos, nunca fui diagnosticada ou tratada e sé sabia quando era tarde demais (MAYTHEWS et
al., 2012, p.21).

Considerando as profundas desigualdades da sociedade brasileira e a disseminacéo da
infeccdo pelo HIV no pais, a AIDS revela uma epidemia de maltiplas dimensdes que, ao longo
do tempo, sofre mudancas significativas em seu perfil epidemioldgico, sendo marcada hoje por
sua feminizacdo, heterossexualidade, internalizacdo, envelhecimento, baixa escolaridade e
pauperizacdo. No entanto, em quase trés décadas da epidemia, é evidente o progresso no
tratamento dessa doenca, jA& que com a chegada dos antirretrovirais houve uma melhora
significativa na qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV. Com isso, a AIDS passa a ter
caracteristicas de doenca crbnica, podendo assim a pessoa viver com a doenca e viver bem.

Ao refletir sobre sua disseminacgdo, se torna necessario considerar as transformacdes
dessa epidemia em seu contexto historico, principalmente em relacdo as formas de transmissao,
as tendéncias de vulnerabilidade da doenca e, também, aos significados construidos para
enfrentar essa realidade.

Dar voz aos professores, profissionais que motivam e orientam outros a receberem acdes
especificas de saude, é o caminho que Ihes permite conhecer seus desejos, medos, imagens,
dificuldades, atitudes, barreiras e sentimentos construidos diante de um diagndstico que
constitui um fendmeno social que esta sofrendo transformacdes ao longo do tempo. Conhecer
as representacdes da sindrome e sua influéncia nas diversas facetas das experiéncias construidas
no cotidiano desses sujeitos contribuira para melhorar a qualidade de vida dos portadores do
HIV, por meio de a¢des de salide mais adequadas e satisfatorias, para enfrentar seus medos.

O medo e a discriminacdo do HIV/AIDS tém um impacto crucial na vida das pessoas

vivendo com HIV/AIDS e podem ser uma barreira importante para testes e consultas
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voluntérios. O sentimento de vergonha, medo e constrangimento foram as barreiras a relutancia
em buscar assisténcia a salde de pessoas de risco e seu estigma (GRANEHEIM, 2004).

Até o momento, os estudos sobre violéncia social, 6dio a pessoas portadoras de HIV se
concentraram em menos de um punhado de pandemias - estabelecendo paralelos as vezes entre
ocasionalmente, duas ou trés outras doencas. Ninguém foi além dessas poucas pandemias para
tracar comparativamente os padrfes de doenca e 6dio que esta ligado ao medo das pessoas em
dizer que é portadora do HIV. Ninguém comparou os niveis de violéncia ou intensidade de 6dio
com diferentes pandemias em diferentes lugares e periodos; em vez disso, o potencial de 6dio
das epidemias foi nivelado, de modo que culpar, talvez, mas ndo necessariamente implicito, em
nomes populares dados a doengas, é colocado no mesmo plano que o genocidio de judeus
(CLARK, et al., 2004).

Com isso, 0 estigma e 0 medo relacionado a salde € um processo social que aparece
como isolamento, rejeicéo, culpa ou desvalorizacéo. Ocorre quando a pessoa € tratada de forma
desigual e injusta. Esse medo e discriminacéo sdo eventos mundiais que afetam seriamente a
vida das pessoas com HIV. Prevencdo ao HIV, acesso a tratamento e cuidados, divulgacdo,
busca de apoio, interagdo social, identidade e pessoas vivendo com individuos infectados pelo
HIV/AIDS e todos os seus direitos sdo influenciados pelo medo e discriminacao causados pelo
HIV/AIDS (KALICHMAN, et al., 2009). Mesmo o préprio nome ndo implica necessariamente
culpa, a exemplo da sifilis, deixa claro como 0 medo das pessoas com HIV é real e muito maior
que uma pessoa com sifilis (TURAN, et al., 2008).

As consequéncias negativas relacionadas ao medo do HIV podem forcar as pessoas
infectadas a adiar ou recusar o tratamento ou esconder sua doenca de outras pessoas. O medo
do estigma causa negacao, sigilo, depressdo e vergonha. A revelacdo do status de HIV enfrenta
a pessoa com sentimentos de vergonha e auto suspeita. Portanto, pessoas infectadas pelo HIV
gue temem a divulgacdo de seu status por causa de estigma e discriminagdo estdo dispostas a
esconde-lo. Eles acham que a divulgacdo pode ndo apenas criar uma situacdo complicada e
estressante, mas também faz com que a pessoa perca o apoio da familia e a prestacdo de
cuidados de salde.

Os resultados de um estudo realizado com pessoas soropositivas para a Africa do Sul
indicaram que 57% da amostra relatou seu status secretamente, 73% tiveram sentimento de
culpa devido ao seu status positivo e 43% sentiram medo de dizer para parentes e pessoas
intimas a condicdo (TURAN, et al., 2008).

Em um estudo no Botsuana, 94% dos pacientes com AIDS mantiveram seu status de

segredo na comunidade, 69% ocultaram a situacéo da familia e 12% n&o ficaram satisfeitos em
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revelar sua situacdo. O sigilo e a negacdo da doenca, aliados a0 medo que a pessoa sente, devido
ao estigma do HIV/AIDS podem levar a continuidade de comportamentos sexuais de risco.

Percebe-se também, que o medo pode influenciar o acesso a servicos de tratamento e
assisténcia e tem sido visto como uma barreira para ajudar na busca desses servigos. A
relutdncia em relacdo aos servicos de cuidados da AIDS é uma estratégia de protecdo do
paciente e da familia, do estigma e do isolamento social (LEKGANYANE e LUNDMAN,
2012).

A AIDS é um fen6meno médico e de saide com amplos aspectos econdmicos, culturais
e sociais. O medo incide diretamente no status social das pessoas infectadas, em especial na
maneira como a sociedade a comunidade docente o enxerga. Uma pessoa infectada pelo
HIV/AIDS vive uma vida cheia de medo, dor, desesperanca e indecisdo. O individuo também
tem uma imagem decepcionante da doenca e imagem de quase morte. Apesar de todos os
mencionados, também recebe discriminacdo, desvalorizacdo, rejeicdo e preconceito da
comunidade, ou seja, 0 medo também esta associado a contextos culturais. Isso significa dizer,
que, além do paciente, sua familia é influenciada pelas atitudes negativas da comunidade
(LEKGANYANE e LUNDMAN, 2012).

Essa reacdo social resulta da ideia de que pessoas infectadas pelo HIV/AIDS foram
infectadas como resultado de comportamentos sexuais imorais sujos e pervertidos. Assim, um
mal comportamento é punido com a infec¢do do HIV, o que é confirmado pela sociedade e
punido por ela também ao ndo aceitar a pessoa infectada. Portanto, isso pode intensificar a
complexidade do medo, em assumir-se portador do HIVV/AIDS na sociedade em que o docente
esta inserido.

A ndo divulgacao do HIV/AIDS e a ocultagdo é uma estratégia usada em resposta a essa
discriminacdo. A ocultacdo da doenca pode levar a um aumento no nimero de pessoas
infectadas e na prevaléncia da doenca. A ma aparéncia da comunidade para 0s pacientes com
HIV fez com que os pacientes ndo se apresentassem aos profissionais de saude e médicos
enquanto se referiam aos centros de tratamento. Eles descobriram que enfrentardo rejeicédo ou
discriminacdo ao receber servicos se a doenca for divulgada. Discriminacdo significa distinguir
entre pessoas HIV positivas e outros pacientes. Nao rastrear o processo de tratamento pelos
pacientes € resultado de discriminacao e rejeicdo. 1sso pode criar um ciclo de problemas sociais
e de salde, que pode ser causado pelo medo, se tornando assim um problema grave (BUKAR
et al., 2008).

A discriminagdo na prestacdo de servicos a pacientes com HIV/AIDS é um dos

resultados criticos do medo. Isso pode afetar negativamente os campos de assisténcia e
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tratamento e atuar como uma grande barreira para os pacientes infectados receberem servicos.
A propria discriminacdo tem muitos efeitos na sociedade. N&o pode enfraquecer o medo do
HIV. Isso pode causar outros problemas (VANLANDINGHAM e SAENGTIENCHAI, 2005).

3.1.2 O silenciamento dos professores

As estatisticas nos dizem repetidamente que o HIV e a AIDS estdo afetando a vida de
milhdes de brasileiros, cerca de 10 milhdes em 2019, a maioria dos quais esta envolvida no
sistema educacional como professores, pais ou alunos. O que as estatisticas ndo nos dizem €
como o professor e 0 aluno sdo afetados diariamente. Avisos sobre o efeito potencial que a
pandemia ndo pode ser silenciada, onde a qualidade da educacéo de alguma forma ndo captura
o verdadeiro trauma e o desespero de professores que tém que lidar com graves desafios
emocionais, financeiros, sociais, psicolégicos, de salde e pedagdgicos. Como reportado pelo
professor Herbert de Souza.

Professor Herbert de Souza: Mas a realidade € que eu ndo percebo
também grandes estimulos no ambiente educacional. Tem um lugar que
eu trabalho com ensino superior, que, a Unica interferéncia que eles
tiveram sobre HIV/DST é um cartaz, e é uma Instituicdo tem um
percentual muito alto de jovens. Entdo, independente da questdo do
contéagio, acredito que o mais importante é falar sobre isso ne? E
dialogar, € esclarecer. Eu penso que esse é o papel de toda Instituicdo
que trabalha com educacgéo. Entdo, eu, eu vejo essa fragilidade no meio
educacional e a minha realidade, nesse sentido de poder ter um espaco,
poder ser comtemplado, digamos assim, nessa condicdo de soro
positividade, eu ndo vejo muitas mudancas. Inclusive esses dias eu
precisei fazer uma consulta, essa consulta € em hospital publico, que
atende a esta especificidade e eu tive que me ausentar mais cedo e isso
me gerou um transtorno na Instituicdo, porque como € algo que eu nao
faco e nunca havia feito nesta Instituicdo, eu ndo tive condicdes e nem
tempo para poder, explicar para a coordenacdo que eu teria que me
ausentar mais cedo, por conta do horario marcado da consulta. Acabou
que isso gerou um transtorno, porque a direcdo ficou querendo saber
porque que o professor se ausentou mais cedo, e ai 0 coordenador
também ndo tinha essa informacéo e até entendo a posicéo dele.

O professor, em seu cotidiano medicamentoso, revela a importancia do conhecer acerca
de seu tratamento, visando a compreensdo sobre a fun¢do do medicamento em sua salde, o que
inclui saber os possiveis efeitos adversos e implicagdes em sua vida. Mostra que mantem o

silencio nos espacos socais e nas escolas que frequentam, em que sé algumas pessoas sabem de
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sua doenga, ja vivenciou o preconceito e fala da repercussio desde na vida das pessoas que tem
a doenca.

O silencio se perpetua na familia, sendo conservado pelo professor com seus pares, com
0 objetivo, velado ou ndo, de ndo diferenciacdo e aceitacdo grupal, como uma caracteristica
prépria da fase da vida, ali sendo silenciado, sem poder dar a sua voz e bradar sua vida. Assim,
o silencio na vida do professor pode conduzir a dificuldades na realizagcdo do seu tratamento,
ao limitar suas redes de apoio e suas possibilidades de tornar-se protagonista do cuidado de sua
saude.

No entanto, alguns fatores, incluindo o comprometimento do pessoal, 0 treinamento
intensivo dos professores (MATHEWS, et al., 2006) e a selecdo de professores que possam
falar sobre 0 assunto mesmo que néo sejam professores de ciéncias, facilitam esses programas,
como descrito pelo professor 2 e 3 que ndo atuam nas aulas de ciéncia.

Professor Michael Foucault. Entdo se eu puder dizer, € seja melhor
ainda o professor que a tem sido, se dedique mais ainda a docéncia.
Talvez assim, outros alunos, que talvez passem por esse quadro, até se
inspirem, outros colegas se inspirem para dizer: O professor tal teve e
ndo mudou nada continua sendo um excelente profissional, mais

dedicado, mais comprometido, com a ciéncia, com o ensinar mesmo
ndo sendo professor de ciéncia, td bom?

Professor Herbert de Souza. De fato, eu ndo sei também, eu nédo
lembro se eu quis dividir isso com a turma, como uma forma de fazer
cair por terra qualquer tipo de preconceito, ou, € permitir que alguém
que se identificasse, que estivesse passando por tal situacdo, ou nem
soubesse, pudesse também ter oportunidade de fazer alguma coisa por
iSS0.

De acordo com Thanavanh, et al., (2013) o treinamento de professores sobre o ensino
de HIV/AIDS foi positivamente associado ao desenvolvimento de suas habilidades individuais
e a construcdo de confianca, e esse resultado esta diretamente correlacionado com os achados
de outros estudos. O treinamento sobre educacdo em HIV/AIDS aumentou as habilidades dos
professores, 0 que os tornaram mais capazes de ensinar sobre questdes relacionadas ao
HIV/AIDS e superar as barreiras, particularmente conversando com os alunos sobre
sexualidade usando métodos de ensino interativos em sala de aula.

O método de ensino interativo parece ser mais eficaz no ensino sobre HIV/AIDS, e,
nesses metodos, mais énfase foi dada durante o treinamento. H& uma clara diferenca entre a
intervengdo e 0 modelo de controle em usar tal método pelos professores. No ambito de

intervencgdo, pelo menos um professor usou esses métodos em proporcdo significativamente
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maior de escolas em comparagcdo com as escolas de controle, indicando a necessidade de
treinamento para os professores.
Professor Cazuza. Eu estava em um momento muito particular, em
momento muito solitario, eu precisava. Entdo me afastar foi o melhor

para entdo eu consegui voltar e voltar melhor t4? Mais consciente do
meu papel como educador. Muito bem € isso.

Isso demonstra a falta de habilidades dos professores e indicou a necessidade de
treinamento entre eles. Achados semelhantes foram observados em vérios estudos de
professores que se sentiam desconfortaveis ao discutir questdes relacionadas a sexualidade e
sugeriram que o treinamento de professores deveria abordar essa questdo com eficécia.

Como descrito por Kachingwe, et al., (2005) os professores tiveram dificuldades com o
tempo inadequado para ensinar sobre HIV/AIDS, e a restricdo de tempo ndo permitiu que
alguns professores concluissem o assunto de forma ampla sobre HIV e é um obstaculo potencial
para a implementacdo completa do curriculo. A consideracdo deve, portanto, ser dada para
fornecer tempo adicional para o ensino e treinamento na administracdo de sessdes dentro de
uma aula de 40 minutos. Provavelmente devido sua historia de vida os professores com HIV
sdo mais capazes de discutir a prevencdo do HIV com seus alunos e criar um ambiente
confortavel para discutir as relacGes sexuais. Ambos os fatores estdo geralmente relacionados
com o sucesso dos programas de prevencdo do HIV nas escolas e juntamente com a vivencia
do professor.

Gostaria de destacar o envolvimento dos profissionais de satde mental (o qual ja atuei
e atuo) que cuidam do professor com HIV, possibilitando espagos para a familia e promovendo
didlogos desta com o paciente, a fim de fortalecer seu bem-estar com sua saude. Essas acdes
poderdo repercutir na adesdo ao tratamento, em situacbes de preconceitos, e entre outras
questdes que envolvem a doenca, somadas as peculiaridades. Qual lugar melhor para trabalhar
essas peculiaridades que na escola e na familia?

O produto direto do silenciamento e a ele ligado de maneira inseparavel é a
discriminacdo. Se o silencio pertence ao campo da construcdo social do significado, a
discriminacdo tem a ver com o tratamento de pessoas estigmatizadas. De fato, uma pessoa é
discriminada quando recebe tratamento parcial e injusto por causa de sua suposta participacdo
em um grupo especifico. A negagdo injustificada de servigos e a violagdo de direitos
frequentemente sofridas por pessoas com HIV s&o exemplos de discriminagéo.

Portanto, silenciamento e discriminacdo estdo relacionados, pois quando o estigma é

instalado, o resultado é discriminagdo. Eles reforcam e legitimam um ao outro. O estigma
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associado & infeccdo pelo HIV muitas vezes leva a discriminagdo contra pessoas que sofrem
com ela. Muitas pessoas violam seus direitos humanos por serem estigmatizadas e
discriminadas por terem HIV. Além disso, este é um grande obstaculo na prevencéo,
diagndstico e tratamento da infeccdo pelo HIV. Medo, rejeicdo e ignorancia favorecem sua
expansdo e fomentam falsas crencas.

As consequéncias do estigma e da discriminacdo do HIV séo tanto psicol6gicas
(sentimento de culpa, baixa autoestima, depressdo, etc.) quanto de natureza pratica (negacdo de
servicos e violacdo do trabalho, salde, direitos sociais, etc.). Seu efeito é ainda mais perverso
ao reforcar e se sobrepor a outras discriminagdes pré-existentes (género, orientagdo sexual,
consumo de substancias ilegais etc.). Quem promove o silenciamento da pessoa com HIV esta
promovendo o preconceito.

O silenciamento e a discriminagdo geralmente se baseiam na ignorancia e no
preconceito. Existem alguns mitos infundados sobre o HIV, e vale lembrar que essas
concepcOes nao se encaixam na realidade. Um bom ponto de partida para tratar o silenciamento
e a discriminacdo pode ser observar em que medida eles sdo errdneos e irracionais, fazendo

assim que a narrativa do professor seja ainda mais dramatica e dolorosa para quem ler.

3.1.3 Angustia que os professores sofrem

Uma das questdes que mais preocupam os professores esta relacionada a quantidade de
informacao que devem ter sobre as causas e possiveis tratamentos para o HIV/AIDS. Isto é
angustiante. Esta é uma questdo muito importante, mas a resposta varia de acordo com 0s
contextos sociais, culturais e religiosos em que trabalham, os padrdes de incidéncia do
HIV/AIDS nos seus paises ou areas, as necessidades de desenvolvimento e os interesses dos
professores. O site da UNAIDS oferece uma excelente secdo de perguntas e respostas para
professores e outras pessoas que precisam de informacdes sobre HIVV/AIDS escritas em termos

ndo medicos (KACHINGWE, et al., 2005) como descrito pelo professor Cazuza.

Professor Cazuza. E ai de novo, eu sabia que eu consegui colocar isso
no lugar, foi quando eu consegui ver que esse comportamento de culpa
que eu dizia ter, estava atrapalhando a minha relacdo em sala de aula,
estava atrapalhando o meu processo de ser professor ao tentar dar uma
informacdo isenta. Hoje eu ja consigo junto com os alunos, falando do
HIV, tentando passar a eles, para aqueles que por ventura convivem
com alguém com o virus ou até eles proprios. Fui entendendo nesse
tempo que a dificuldade maior que a gente tem, primeiro é de se aceitar
guando a gente passa por esse processo. Se a gente se aceita fica mais
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facil, tudo fica mais leve. A experiéncia é dolorosa, e ai ela passa a ser
mais tranquila, passa a ser mais, vamos dizer, assim menos cruel, menos
dolorosa eu penso.

Buston et al., (2002) argumentam que a educacdo sobre o HIVV/AIDS deve enfatizar a
pratica do comportamento responsavel e a orientacdo dos valores. O desenvolvimento de um
cddigo moral pessoal € muito importante e as escolas podem fazer muito para apoiar as familias
e lideres religiosos, a fim de ajudar os jovens a desenvolver um forte senso moral e de
compromisso com eles mesmos, suas familias e seus amigos.

Programas de educacdo preventiva também sdo necessarios porque a juventude é uma
época em que eles experimentam ideias e praticas; algumas delas, como sexo e drogas, estéo
associadas a infeccdo pelo HIV e a AIDS. Portanto, 0s jovens sdo especialmente suscetiveis.
Em muitos paises, as taxas mais altas de novas infec¢cdes ocorrem entre 0s jovens e muitos que
ja as tém podem ter contraido o virus quando eram adolescentes. A infeccdo pelo HIV esta
aumentando em jovens entre 12 e 19 anos de idade. Em todo 0 mundo a cada minuto, cinco
adolescentes contraem o HIV e quando um professor com HIV percebe essa realidade acaba
Ihe causando angustia (BOSCARINO e DICLEMENTE, 1996).

No entanto, a juventude também é um momento de aprendizagem acelerada e, portanto,
um periodo em que 0s jovens podem adquirir conhecimentos, crencas, atitudes, valores e
habilidades necessarias que podem ajudar a conduta para a saude e bem-estar. Desta forma, é
possivel evitar situaces que podem levar a infeccdo pelo HIV (JAMES-TRAORE, et al., 2004).

Os esforcos de educacdo e saude da escola e da comunidade podem, assim, servir como
estratégias eficazes para ajudar os jovens a evitar a infeccdo pelo HIV e outros problemas de
saude. Infelizmente, de acordo com a Organizacdo Mundial de Saide (OMS), a educacédo
formal sobre questdes de sexualidade é inadequada ou inexistente em muitas regides do mundo,
ou é oferecida muito tarde na adolescéncia. Como resultado disso, a UNESCO, a OMS e 0
UNAIDS patrocinam reunifes nacionais e regionais em todo o mundo para oferecer
oportunidades para que os governos compartilhem experiéncias e, assim, melhorem o0s
programas educacionais.

O virus HIV esta relacionado com a angustia de vir com a doenca, enraizado pela
sociedade, e pelos preconceitos de como enfrenta-la. As representacdes sociais da populacéo
sobre o professor infectado permanecem sem mudangas relevantes em relagdo ao significado
do HIV, o que afeta muito as pessoas contaminadas.

Esta narrativa revelou que os entrevistados deste estudo apresentam um medo

significativo em relagdo & morte, principalmente na fase terminal da AIDS. A mudanga do HIV
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de uma doenca mortal para uma doencga cronica parece ndo se espalhar para a populacdo. As
pessoas ficam mais apegadas as religides que buscam alivio de seus problemas e ansiedades na
auséncia de apoio profissional. Isto é também uma forma de amenizar a angustia.

Do mesmo modo que ocorre com outras doengas cronicas e/ou fatais, nas pessoas
afetadas pelo virus do HIV-AIDS, hd uma série de fatores de natureza diversa que toda
intervencdo psicoldgica deve atender de maneira indesculpavel. Mas, além dos efeitos
psicoldgicos inerentes a uma doenga caracterizada por seu forte componente ameacador a vida
do individuo, também encontramos os efeitos negativos do estigma social e da rejeicdo que,
infelizmente, ainda persistem em nossa sociedade causando mais angustia como narrado pelos
professores.

Portanto, a angustia causa problemas psicologicos o qual deve contemplar e atender a
um amplo e diversificado conjunto de problemas, direta ou indiretamente relacionados ao virus
HIV-AIDS. Os problemas sujeitos a intervengdo incluem atengdo aos transtornos de ansiedade
e/ou humor, que podem ocorrer apds o diagndstico da doenga, passando pelo acompanhamento
durante todo o desenvolvimento da doenga, ou morte da pessoa, se 0 prognostico e a evolucao
forem negativos, bem como enfrentamento e integracdo no mundo socio laboral, se a doenca
permitir.

Assim, o HIV-AIDS tem consequéncias diretas no nivel psicolégico e social, e, que em
muitos momentos pode ser tdo grave ou mais que a propria doenca: estados depressivos com
ideias de suicidio, aumento da violéncia familiar devido ao nivel de estresse e ansiedade
acumulados, ruptura das relacbes socio laborais e familiares, isolamento, falta de recursos
sociais (alternativas de trabalho adaptadas, beneficios econdmicos em situacdes de crise), nao
cumprimento da adesdo ao tratamento por falta de informacGes ou distirbios da humor, etc.

Dentre os efeitos psicologicos mais comuns das pessoas afetadas pelo virus HIV-AIDS,
inicialmente, as consequéncias psicologicas e sociais derivadas do diagnostico e evolucdo da
doenca, bem como o tipo intervencdo psicossocial que essa situacao requer.

Portanto, é necessario neste momento: explorar se realmente houve praticas de risco,
fornecer informacbes importantes e controlar possiveis distirbios emocionais (estado de

ansiedade, medo, angustia e solidao).

3.1.4 A Culpa que os professores carregam

As pessoas que vivem com HIV-AIDS sofrem uma série de consequéncias emocionais

que devem ser tratadas no nivel psicoldgico, da mesma forma que em outras doencas cronicas.
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No entanto, ndo ha apenas efeitos psicoldgicos associados ao medo que esta doenca representa
em um nivel fisico, mas também o forte componente de rejeicdo social que ela gera.

Como em qualquer doenca crbnica, hd uma série de consequéncias psicolégicas em
pessoas com HIV-AIDS, algumas relacionadas a ameaga ao bem-estar do paciente e outras a
grave rejeicdo gerada no nivel social. Portanto, a intervencdo psicoldgica é fundamental,
devendo considerar os dois aspectos direta e indiretamente relacionados a doenca.

Se a pessoa achar que pode ter uma IST porque teve préaticas arriscadas, deve fazer o
exame em uma clinica especializada e de consulta imediata. Apesar de parecer ser uma
atividade simples, nem sempre o é. Assim, as consequéncias psicolégicas em pessoas com HIV-
AIDS séo tanto psicoldgicas quanto sociais, podendo causar grande desconforto, interferindo
no bem-estar da pessoa: tristeza ou depressao, fadiga, medo, raiva, culpa, aumento de violéncia
familiar devido ao alto estresse, colapso do trabalho e das relagbes familiares, soliddo e
isolamento, entre outros. Em seguida, veremos quais sdo as consequéncias psicoldgicas mais
frequentes, dependendo da fase da doenca que esta sendo vivida, como é descrita pelo professor

Cazuza.

Professor Cazuza. Eu penso que o medo, mas ndo medo de morrer,
mas 0 medo que a gente tem das pessoas saber, gerando culpa. Na
verdade eu acho que esse medo era uma culpa. A culpa, o peso, fala
muito comigo, sabe? Essa culpa, essa culpa acabava refletindo na sala
de aula. Lembro que por varias vezes a gente acabava abordando esse
tema, o tema do HIV, em sala de aula com meus alunos e de repente eu
comecei a ver que eu colocava a culpa do que tinha acontecido, do que
tinha contraido nas minhas falas, entende? E como se eu estivesse com
essa fala, me culpando e me martirizando sobre o que que eu deixei de
fazer para contrair, onde eu errei, porque que eu ndo me cuidei, onde
foi 0 meu... meu erro para poder conseguir. E ai, isso fazia com que a
minha fala... com que a minha fala para com os alunos, ela fosse
diferente. Eu estava muito mais desabafando do que tentando dar a eles
uma informacéo.

Os professores diagnosticados com HIV positivo tém uma série de estados emocionais,
tais como: depressdo que envolve experimentar sentimentos de desmotivacéo, falta de energia
e visdo de um futuro sem esperanca. Ansiedade, medo, culpa por ndo ter tomado as medidas
preventivas apropriadas e, em outros casos, por ter infectado seu parceiro; raiva ou raiva contra
Si mesmo e aos outros representados por comportamentos agressivos direcionados as pessoas
ao seu redor ou contra si mesmos, como perda de apetite ou tomar seus medicamentos em

resposta ao conhecimento de tal situacao.
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Ao serem diagnosticados com HIV positivo € visivel na narrativa dos professores que
eles achavam que era uma puni¢do por serem portadoras, além de acreditarem que é a pior coisa
que pode acontecer a uma pessoa pelo mesmo equivoco que se acredita ser uma doenca que
apenas da a pessoas promiscuas, homoafetivos ou profissionais do sexo, 0 que gera ainda mais
arrependimento. Como um dos resultado dos equivocos que a maioria deles apresenta, a crenca
de perder valor como pessoa por ser portadora de virus € uma delas, afeto sua autoestima,
gerando ainda mais culpa.

A manifestacdo um estado de luto apds conhecerem sua nova realidade, apresentando
diferentes estagios que podem ser a negacdo, a raiva, a negociacdo consigo mesmo, a depressao
e aceitacdo do diagnostico, que pode ndo ser necessariamente apresentado em uma ordem
estabelecida ou ocorrer no mesmo assunto, dependendo das caracteristicas pessoais de cada um.

Sharp, et al., (2018) descreveu que a implementacdo do programa de educacdo sobre o
HIV/AIDS nas escolas foi reforcada através da formacdo de professores. Esse achado é
reforcado pelo fato de que uma maior porcentagem de professores que receberam treinamento
relatou participacdo ativa por parte dos alunos. Globalmente, ha alguns exemplos de que a
informacao sobre o HIV/AIDS foi fornecida aos jovens atraves do sistema de educacdo formal.

As descobertas de Sharp, et al., (2018) refletem sobre a implementacéo de programas de
educacéo sobre HIV/AIDS em um pais de baixa epidemia, como Brasil, onde se acredita que o
HIV/AIDS seja altamente sensivel em termos de contextos socioculturais e religiosos. Abordar
algumas questdes-chave, como disponibilizar materiais e ajudar os professores a ensinar dentro
do tempo disponivel, pode melhorar a implementacéo do curriculo sobre HIVV/AIDS no futuro.

Além disso, os resultados do estudo de Sharp, et al., (2018) indica que o programa de
treinamento dos professores precisa ser melhorado, considerando as barreiras praticas para a
implementacao do curriculo de HIV/AIDS com sucesso.

Por fim o professor Herbert de Souza ressalva a importancia dessa pesquisa.

Professor Herbert de Souza. Eu agradego a possibilidade de participacéo na
pesquisa e espero que de alguma forma isso possa contribuir para quem se
apropriar desse contelldo tdo importante, tdo interessante, para nos
professores, para nds enguanto alunos, para nés enquanto brasileiros,
enquanto seres humano.

Para minimizar os efeitos psicolégicos apresentados pelas pessoas diagnosticadas com
HIV, é necessario receber uma intervencdo ndo apenas no nivel individual, mas também no
nivel do grupo, uma vez que no grupo sdo alcancados melhores resultados ao compartilhar

experiéncias com outras pessoas que apresentam o mesmo o quadro, viabiliza a assimilacéo e
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aceitacdo de seu diagnostico e, a0 mesmo tempo, prepara-os para enfrentar de maneira mais
assertiva as implicacOes derivadas desse diagndstico.

Todos os professores em suas narrativas disseram que passaram por desafios de salde
mental em algum momento. Estresses ou a morte de um ente querido, o divércio, a perda de
um emprego ou a mudanca podem ter um grande impacto na saude mental. Ter uma doenga
grave, como o HIV, pode ser outra fonte de grande estresse. O sujeito, imagina por exemplo,
que um diagndstico de HIV desafia sua sensacdo de bem-estar ou complica as condicfes de
salde mental existentes. O HIV e algumas infeccdes oportunistas também podem afetar o
sistema nervoso e levar a mudancas radicais no seu comportamento.

Uma boa satde mental, sem medo, angustia, culpa ou silenciamento o ajudara a viver
sua vida ao méaximo e é essencial para o tratamento bem-sucedido do HIV. Para ajudar a
gerenciar sua saude mental, é importante saber quando, como e onde obter ajuda. Muitas
condicdes de saude mental sdo trataveis e muitas pessoas com condi¢fes de salde mental se
recuperam completamente.

Uma das condic¢des de saide mental mais comuns que as pessoas que vivem com HIV
enfrentam é a depressdo. A depressdo pode variar de leve a grave, e os sintomas podem afetar
o dia-a-dia deste professor. As condi¢Ges médicas relacionadas ao HIV e os medicamentos para
0 HIV podem contribuir também para um quadro depressivo.

Assim, as entrevistas demonstram que a estigmatizacdo pode impactar a vida das
pessoas vivendo com HIV, gerando sentimento de culpa e inferioridade que podem levar a
depressédo e ao isolamento social, impactando na adesdo ao tratamento e no acompanhamento
clinico dessas pessoas (FERREIRA, 1993).

Assim, além da possibilidade de sensibilizacdo dos profissionais de salde diretamente
ligados ao cuidado de pessoas vivendo com HIV, estudos dessa natureza também podem
contribuir para reformar a organizacdo do processo de trabalho dos profissionais de salde,
subsidiar politicas de acolhimento e promocdo da salde de portadores de HIV, oferecendo uma
nova perspectiva dos problemas enfrentados, ajudando assim a minimizar o estigma e impactar
positivamente a melhoria da adesdo a TARV. (DA SILVA, 2020).

Além disso, um estudo realizado com mulheres com HIV no estado da Bahia mostrou
que o sentimento de culpa prejudicou as relagfes sociais e a saude mental dos entrevistados. A
culpa é especialmente prevalente em pessoas com HIV/AIDS quando a doenca foi adquirida
devido a falta de prevencdo, como relacdo sexual sem protecdo e relagcBes sexuais com
profissionais do sexo. Outro estudo com pessoas com HIV também apontaram sentimento de
culpa, vergonha, auto discriminacgéo e inferioridade (SANTOS e IRIART, 2020).
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O autoconceito de pessoas com HIV/AIDS é prejudicado e envolve fatores emocionais
como medo, culpa e solid&o. Esses fatores podem e devem ser tratados, uma vez que estéo
ligados a tentativas de suicidio. Embora alguns estudos abordem o impacto da culpa na vida
das pessoas vivendo com HIV, apenas alguns usam instrumentos para avaliar esse construto na
populacdo. Assim, apesar de investigar a estigmatizacdo em quatro dominios importantes, o
uso de escalas especificas como a utilizada neste estudo ndo considera um periodo recente que
possa ter repercussdes nas respostas contaminadas pelo viés de meméria (DA SILVA, 2020).

Como mostramos, 0s entrevistados desta pesquisa apresentaram depressdo, baixo
autoconceito, frageis expectativas futuras e esperanca comprometida. O autoconceito tem uma
correlacdo estatisticamente significativa com medo, culpa e soliddo. As expectativas futuras
estdo associadas a0 medo e a culpa. Alem disso, a soliddo influencia a esperanga, juntamente
com a culpa (CARNAUBA, 2020).

Identificar as caracteristicas e sentimentos vivenciados por individuos vivendo com
HIV/AIDS é um passo importante no desenvolvimento de intervengdes terapéuticas adequadas
e apoio psicossocial. Além disso, este estudo pode ser relevante para o cuidado das pessoas
infectadas como forma de subsidiar sua sistematizacao, visando garantir um cuidado abrangente
e de alta qualidade. Esse comportamento pode contribuir para a minimizacdo de questdes como
isolamento social, baixo autoconceito, soliddo, depressdo e falta de esperanca (CARNAUBA,
2020).

Enfatizamos que as escolas devem incluir esse tema em seu curriculo obrigatorio e
também em discussdes tematicas transversais, a fim de alcancar, além da prevencdo e
tratamento medicamentoso do HIV/AIDS, um treinamento integral que considere 0s seres
humanos como seres multifacetados (DA SILVA, 2020).
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CONSIDERACOES TRANSITORIAS

Apesar dos avangos Obvios nas pesquisas cientificas, ainda ha um longo caminho a
percorrer, principalmente na prevencdo de novas infecgdes e na consequente necessidade de
manter e fortalecer agGes sociais e educacionais. Em todo o mundo, mas particularmente em
paises com mais recursos econdmicos, 0 acesso ao tratamento farmacoldgico produziu uma
reducdo acentuada e em casos drasticos de mortalidade por AIDS. No entanto, mesmo nesses
paises, ainda existem problemas para controlar essa pandemia. Alguns dados sdo preocupantes,
como estabilidade no nimero de novos casos por ano (principalmente em jovens) e diagndstico
tardio em muitos deles.

Os direitos humanos caracterizados pelo aumento do acesso a educacgéo e a secularidade
do Estado, veio consolidando a resposta brasileira ao HIV. E necessario, no entanto, adotar uma
abordagem abrangente que anarque, ndo apenas questdes biologicas, mas também éticas,
sociais e emocionais, bem como género, diversidade de identidades, orientacdes e preferéncias
sexuais e rejeicdo de todos os tipos de discriminacdo. Métodos participativos, complementares
aos aspectos curriculares classicos e tradicionais, devem ser melhor utilizados. Essa perspectiva
deve ser incluida na formulacdo das perguntas para as Pesquisas Nacionais de Demografia e
Salde e também na analise do contetido do curriculo de educacao sexual em estudos futuros.

A formacéo de professores como coeducados da sexualidade de criancas e jovens em
um pais deve comecar a partir do bacharelado, mas deve continuar no futuro por meio de cursos
especificos e atualizacdo de conhecimentos. E crucial que o contelido da formacdo de
professores e da educacao dos alunos seja gerado a partir de bases cientificas documentadas em
todo 0 mundo.

Os textos e outros materiais didaticos pertinentes devem ser revistos e atualizados para
refletir os avancos cientificos nas disciplinas e a maneira de tratar o conteudo da educacéo sobre
sexualidade integral. Na preparacdo dos curriculos, € essencial que cada estado do pais, inclua
a questdo do respeito a diversidade em termos de orientacdo sexual, preferéncia e identidade.
Em particular, o gerenciamento adequado da educacgédo para a prevencdo de ISTs, incluindo o
HIV, é talvez o desafio mais importante para conter a epidemia concentrada nessa populacéo,
mesmo naqueles que sdo menores de idade.

O Brasil deve continuar a redobrar seus esforgos para garantir que adolescentes e jovens
que precisam, tenham acesso efetivo a servicos de aconselhamento, testes de triagem e
atendimento a pacientes com IST e HIV, bem como preservativos e orientacGes sobre decisoes

reprodutivas. Os servigos devem ser garantidos para todos, incluindo todas as pessoas
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infectadas pelo HIV. Finalmente, esses esforgos devem ser rigorosamente avaliados, com
énfase nos resultados obtidos em termos de comportamento do adolescente.

As evidéncias mostram uma importante lacuna entre o conhecimento dos adolescentes
sobre a prevencdo do HIV e sua tradugdo em comportamentos saudaveis em relagdo a sua
sexualidade, destacando a urgéncia existente na implementacdo de programas de sadde sexual
e de prevencdo do HIV para adolescentes. Os governos tém um papel critico, através das
escolas, na educacao sexual. Sua lideranga, demonstrada por meio de programas abrangentes e
abrangentes de educacdo em sexualidade, influencia indubitavelmente os comportamentos de
risco dos adolescentes e a prevencao do HIV.

O problema do HIV e AIDS no pais e o nivel de conhecimento do virus exigem a
execucgdo de um programa de treinamento em prevencdo dirigido a professores e alunos, que
deve integrar diversas estratégias para a producdo e circulagdo de conhecimentos sobre a
prevencdo do HIV e aids, além de métodos e técnicas de ensino-aprendizagem capazes de
provocar uma mudanca de atitudes em relagdo a comportamentos que garantam uma vida
segura e saudavel, para a qual o apoio e aconselhamento internacional e a coordenacédo
interinstitucional sdo de particular importancia. A prevencdo do HIV e AIDS nédo € um assunto
exclusivamente escolar. A educacéo escolar é necessaria, mas ndo o suficiente para erradicar a
pandemia. O problema global é de responsabilidade de todos os setores da sociedade

E importante lembrar que a escola tem muita responsabilidade na luta para prevenir a
infeccdo do HIV. E importante observar que os professores que pensam dessa maneira
representam todos os professores entrevistados, onde eles acreditam que as informacoes sobre
HIV e AIDS devem comecar a ser distribuidas a partir da escola priméria e entendem que o
assunto também deve ser incluido no plano de aula. Os professores se consideram preparados
para lidar com o assunto, com alunos os consideram preparados.

Entretanto, programas de treinamento devem ser implementados para professores que
incluem o assunto e, portanto, podem fornecer alguma confianca aos alunos, para que eles
possam confiar nas informacdes divulgadas pelos professores.

Nesse contexto, a educacdo tornou-se uma das principais formas e espera prevenir e
interromper a progressao da infeccdo, o que confere ao sistema educacional e, principalmente
aos professores, um papel fundamental na realizacdo de programas e atividades capazes de
combater a infeccdo. Por um lado, a importéncia capital da formacao inicial no desempenho
subsequente dos professores e, por outro, 0 peso do trabalho dos professores com seus alunos,

familias e comunidades, com uma enorme possibilidade de expandir o circulo de influéncia,
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principalmente em relacdo as pessoas, devido a seus baixos niveis educacionais e culturais,
acesso limitado a programas de prevencao e autocuidado.

E necessario insistir no desenvolvimento de iniciativas educacionais, principalmente
apos o que foi relatado pelos professores. Com isso, visando prevenir o estigma sofrido pelos
professores com HIV e tentar mudar as representacfes sociais imaginarias e pejorativas que
causam tais atitudes. Isso impedira que professores com HIV se sintam vulneraveis e
subvalorizadas em seus direitos.

Mas isso sO pode ser alcangado através de um treinamento que ajude a balancar as bases
ancoradas na desinformag&o e na ignorancia. Trata-se de estabelecer e desenvolver programas
educacionais que treinem os professores (de todas as disciplinas) e estudantes, futuros
profissionais da educacdo, em empatia com as pessoas com HIV/AIDS (seja professores ou
outros profissionais), para transforma-los em agentes que ndo apenas evitam agdes
discriminatorias, mas contribuem ativamente para uma mudanca de atitude no campo
educacional, prevenindo novas infecgoes.

Da mesma forma, essa pesquisa nos alerta que existem parcelas em que o campo
cientifico deve continuar sendo aprofundado e propostas de intervencdo socioeducativa que
contribuam para superar 0s preconceitos e estigmas associados ao HIV, além de estabelecer
uma prevencao mais eficaz com o grupo mais vulneravel do nosso pais.

Como foi observado, o estigma e a discriminacdo podem aparecer como grandes
barreiras para as pessoas infectadas pelo HIV/AIDS, o que as impede de acessar servicos de
salde, médicos e de assisténcia. Os resultados desta pesquisa podem informar pacientes,
familiares e doadores de saude sobre aspectos praticos do estigma e discriminacdo do
HIV/AIDS. Eles podem ajuda-los a reduzir os resultados e complicacbes de sua doenca,
planejando e apoiando.

A medida que a infeccdo pelo HIV/AIDS estd aumentando no Brasil, é necessario
planejar e praticar estratégias adequadas para eliminar a concepcdo errada entre o publico, as
familias e as equipes médicas, pelas quais o estigma e a discriminacdo podem ser reduzidos ao
minimo possivel. De acordo com as descobertas obtidas, 0 medo, angustia, o silenciamento e a
culpa por ser portador de HIV/AIDS teve um impacto desagradavel na sociedade e constituiu
uma barreira para 0s participantes acessarem e obterem direitos sociais e médicos iguais.

O conhecimento insuficiente, equivocos sobre as formas de transmissdao e 0 medo de
ser infectado podem levar a comportamentos sociais inadequados em relagéo a esses pacientes.

Mostrar simpatia e empatia com 0s pacientes e criar uma base cultural para o publico, bem
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como um conhecimento geral sobre HIVV/AIDS, pode criar atitudes positivas para os cuidados
de saude dos pacientes. Dessa forma, suas dificuldades sociais podem ser reduzidas.

Essa dissertacdo indica a importancia de incluir a perspectiva da acdo social dos
professores, que sentiram medo, angustia, soliddo, desconforto social, falta de amparo.
Contudo, conseguiram vencer todos esses obstaculos colocados em suas vidas. Preciso deixar
claro que a vida desses professores entrevistados foi transformada ap6s o diagndstico.
Entretanto, hoje temos profissionais da educacdo que atuam fortemente na area de prevencao
de HIV/AIDS na sala de aula, atuacdo essa que deveria ser feita pela area pedagdgica do seu
ambiente de trabalho, que entretanto, negligencia essa tematica de grande importancia. Por fim,

o silenciamento desses professores ndo sera perpetuado.
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APENDICE A - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Vocé estd sendo convidado a participar, como voluntéario, da pesquisa intitulada
“NARRATIVAS “POSITIVAS”: Vivéncias e experiéncias de professores portadores do HIV”.

Meu nome é Paulo Roberto Miranda Veras, sou o pesquisador responsavel e minha
area de atuacdo € Ciéncias Humanas. Apos receber os esclarecimentos e as informacdes a
seguir, se vocé aceitar fazer parte do estudo, rubrique todas as paginas e assine ao final deste
documento, que esta impresso em duas vias, sendo que uma delas é sua e a outra pertence ao
pesquisador responsavel, no caso eu.

Esclareco que em caso de recusa na participacdo vocé ndo sera penalizado de forma
alguma. Mas se aceitar participar, as ddvidas sobre a pesquisa poderdo ser esclarecidas pelo
pesquisador responsavel, via e-mail (pauloveras@outlook.com) e, inclusive, sob forma de
ligacdo a cobrar, acrescentando o numero 9090 antes do seguinte contato telefonico: 62-98480-
4805. Ao persistirem as duvidas sobre o0s seus direitos como participante desta pesquisa, vocé
também podera fazer contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
de Goias (CEP-UEG), localizado no Predio da Administracdo Central, BR 153, Km 99,
Anapolis/GO, CEP: 75132-903, telefones: (62) 3328-1439 e (62) 98325-0342, funcionamento:
8h as 12h e 13h as 17h, de segunda a sexta-feira.

O Comité de Etica em Pesquisa é vinculado & Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP) que por sua vez é subordinado ao Ministério da Saude (MS). O CEP é
responsavel por realizar a analise ética de projetos de pesquisa com seres humanos, sendo
aprovado aquele que segue os principios estabelecidos pelas resolugdes normativas e
complementares.

O titulo desta pesquisa &€ NARRATIVAS “POSITIVAS”: Vivéncias ¢ experiéncias de
professores portadores do HIV. Tal pesquisa, justifica-se socialmente pela necessidade de dialogar
com o respeito a condicdo de doente do professor, no &mbito da docéncia, compreendendo as
suas vivencias, experiéncias e significados. Justifica-se ainda no campo académico, a pesquisa
apresenta-se como mecanismo de socializacdo de situacdes esquecidas, veladas e reprimidas,
uma vez encontrar-se poucos estudos que considerem o bindmio doenca-educacdo no que se
refere ao HIV/AIDS e suas implicagdes nas historias de vida de professores soropositivos.

O objetivo geral desta pesquisa, € desvelar as vivencias e experiéncias docentes

vividas por professores portadores do HIV no ambito educacional. Os objetivos especificos,
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sdo compreender as narrativas dos professores portadores do virus HIV no que se refere ao seu
papel de sujeito em processo de adoecimento. Refletir no &mbito educacional, as
ressignificacGes de professores portadores do virus HIV, no exercicio docente e entender 0s
significados sociais gerados pelos estigmas e preconceitos vivenciados pela situacdo de
adoecimento.

O procedimento utilizado para a coleta de sua narrativa, sera atraves da gravacdo de
audio da narrativa, feita através de gravador e sem minha interrupcao, onde vocé falara, de
forma espontanea, contando sobre seu processo de vivéncia, a partir da descoberta do
diagndstico e da sua relagdo como professor a partir deste momento. Depois do seu audio
gravado, a sua narrativa sera transcrita e devolvida, para que vocé confira todas as informacdes
e faca a sua assinatura. Lembro, que a sua narrativa sera realizada em dia, local e horario que
vocé desejar, para que dessa forma se sinta mais tranquilo e mais seguro sobre o que vai falar.
Sendo assim, torna-se necessario que vocé permita a gravacdo de audio de sua narracao,
divulgacéo da sua transcri¢do da narracdo nos resultados publicados da pesquisa.

() Permito a divulgacdo da minha imagem/voz/opinido nos resultados publicados da

pesquisa,

() De igual modo, autorizo a gravacao de audio da minha voz na narracdo de minha

vivéncia.

() Néo permito a publicacdo da minha imagem/voz/opinido nos resultados publicados da

pesquisa,

() Né&o autorizo a gravacédo de audio da minha voz na narracdo de minha vivéncia.
Lembro ainda, que vocé esta isento de quaisquer despesas decorrentes da cooperacao com esta
pesquisa, tais como transporte, alimentacdo, hospedagens ou demais despesas aqui nao
descritas. Ressalto ainda, a garantia ao direito que vocé tema RESSARCIMENTO, como forma
de compensacdo material dos gastos decorrentes da participacdo nesta pesquisa, ou seja,
despesas tais como transporte, hospedagem e alimentacdo, se houver, fica garantido o seu
direito ao ressarcimento de tais despesas.

Informo ainda, que do ponto de vista emocional, hd o risco de vocé reviver novamente
o fato adoecedor; reviver as emocdes e memorias que o narrar emerge, bem como o aflorar de
emoc0es tais como choro e tristeza. Por este motivo, vocé esta a vontade, para escolher o dia,
o local e a hora mais apropriada para ser colhida a narrativa. Também podera ficar a vontade
para, caso deseje, ter ao lado um acompanhante escolhido por vocé, para acompanhar a coleta
da narrativa, desde que este nédo interfira no processo. Por fim, estarei presente, para te colher

e dar o suporte necessario para contornar eventuais acontecimentos.
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Informo ainda que vocé tem o direito a ASSISTENCIA integral e gratuita por danos
diretos ou indiretos, imediatos ou tardios, por tempo indeterminado, decorrentes da participagdo
nesta pesquisa, sem qualquer tipo de restricdo, se houver. De igual modo, fica esclarecido a
vocé, o direito a INDENIZACAO, caso vocé sofra qualquer tipo de dano resultante de sua
participacdo nesta pesquisa, previsto ou neste termo de TCLE, bem como o direito a assisténcia
e a buscar sua indenizagéo.

Ressalto a vocé, que esta pesquisa lhe traz como beneficio direto, a possibilidade da
fala, que por si s6 é um processo de cura e que proporcionara a vocé uma melhor relagdo com
0 processo adoecedor, a curto e a longo prazo. Como beneficio ainda, cito o fato de que a sua
contribuicdo a esta pesquisa, ird ajudar centenas de outros profissionais que vivem e
experienciam a mesma condicéo e que tendo contato com o material, sentirdo melhor e mais
capazes de lidar com a situacdo. Ainda, esta pesquisa podera ser usado por VOcé proprio ou por
terceiros, para aulas, palestras, etc, o que por certo sera enriquecedor.

Fica assegurado a vocé, a garantia do sigilo dos dados fornecidos, bem como a sua
privacidade e o seu anonimato. Todos os audios e as transcricdes derivadas deles, seréo
guardados para uma futura pesquisa. Porém se estes dados forem usados, sera solicitado nova
autorizacao a vocé. Ressaltamos que tanto as narrativas, quanto as transcri¢cdes derivadas dele,
ficardo guardados por 5 anos por mim, pesquisador. Passado esse tempo, 0s audios serdo
apagados e as transcricdes picotadas/recicladas. Fica garantido também, a sua expressa
liberdade, como participante da pesquisa, em recusar-se a participar ou retirar o seu
consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacéo alguma sobre 0 mesmo.

() Declaro ciéncia de que os meus dados coletados podem ser relevantes em pesquisas
futuras e, portanto, autorizo a guarda do material, dudio e transcricdo, em banco de dados;
() Declaro ciéncia de que os meus dados coletados podem ser relevantes em pesquisas
futuras, mas ndo autorizo a guarda do material, audio e transcricdo, em banco de dados;

Esclareco também, que os resultados da pesquisa serdo tornados publicos ao seu
término, sejam eles favoraveis ou ndo. Estes resultados serdo divulgados através de meios
digitais, fisicos e verbais, bem como armazenados e disponiveis para pesquisa em arquivo,
fisico ou digital.

Eu, pesquisador responsavel por este estudo, esclareco que cumprirei as informacoes

acima citadas e que suas informacGes serdo tratadas com confidencialidade e sigilo.

B, e ——— , abaixo

assinado, discuti com o pesquisador Paulo Roberto Miranda Veras, sobre a minha decisédo em
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participar nesse estudo. A mim, ficou claro quais sdo os propositos da pesquisa, 0S
procedimentos a serem realizados, 0s possiveis riscos e a garantia do sigilo, da
confidencialidade e esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participagédo
é voluntéria e isenta de despesas e que poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer

momento, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio.

Anépolis-GO, abril de 2019.

Assinatura do Participante da Pesquisa
Data: / /

Assinatura do Pesquisador Responsavel
Data: / /
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APENDICE B — NARRATIVAS DO PATICIPANTE 1 (Cazuza)

Narrativa colhida em 14 de abril de 2019, na residéncia do participante.

Esta é a gravacdo para participacdo na pesquisa de dissertacdo de mestrado sobre
professores portadores de HIV. Quando eu recebi a noticia do diagnostico, isso fazem 3 anos,
foi um momento muito dificil, foi um susto muito grande. A primeira grande questdo que veio
apods eu descobrir, foi tentar descobrir como isso aconteceu, de onde fui contaminado, tentar
saber como tudo isso comecgou e assim, fiquei muitos dias perdendo tempo, procurando sentido
para tudo isso. Dai foi quando eu comecei a ver que era mais importante me preocupar com
futuro que viria, me preocupar como eu iria levar tudo isso daquele dia em diante. Eu tinha 32
anos e muita vida pela frente (risos).

Entdo a primeira questdo né, a primeira providéncia que eu fiz, foi procurar ajuda
psicoldgica, até por recomendacdo do meu médico. Mas isso se deu a partir do oitavo més, a
partir do meu diagndstico. Nesses primeiros oito meses eu decidi pedir afastamento
completamente da faculdade, pedi para ser demitido. Depois de negociado com 0 meu
coordenador, a ideia entdo foi que eu decidi me afastar por um tempo. O coordenador nédo
soube do motivo que eu quis me afastar e eu fiquei durante 8 meses em casa refletindo, me
culpando em relagdo ao porqué que tudo isso havia acontecido.

Entdo eu penso que posso enumerar como primeira reagdo que eu tive em relagédo a
minha vida de Professor, quando eu descobri o diagndstico, foi me isolar por medo, por medo
das pessoas saberem, me isolar por medo das pessoas perguntarem, me isolar por medo de
contar de alguma forma para elas, para meus alunos, meus colegas que eu estava infectado.

Porém o tempo foi passando, esses meses foram e s6 depois entdo, que eu procurei ajuda
psicolégica e ai foi a partir dai, desse momento em que eu comecei a olhar e dar um novo
significado para algumas coisas e também comecei a dar um novo olhar para o caso.

Quando eu consegui voltar para a sala de aula, voltar ao convivio académico, quando
volto para sala de aula novamente, noto que comeco a ficar muito preocupado com a minha
vaidade. Engracado isso porque hoje observo que a auto estima deveria ter caido né? Mas eu
tenho certeza que 0 processo terapéutico me ajudou muito nisso. E ai de uma forma
inconsciente eu me preocupei muito e ficar vaidoso era uma forma de esconder 0 medo que eu
tinha do meu corpo denunciar que eu estava infectado. Foi ai que eu voltei para a academia,

comecei a mudar as roupas, inclusive, os alunos e os proprios professores me diziam que eu
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estava diferente, que eu estava melhor e ai, era uma forma que eu encontrei de me sentir bem,
de me sentir ambiente.

Na época eu ndo trabalhava sé em uma faculdade, entdo eu notei depois, que a sala de
aula era a forma que eu tinha para me sentir melhor, era 0 momento que me fazia sentir bem
como ser humano, que eu me esquecia como portador do HIV sabe? Entéo era na sala de aula
que eu vivia a experiéncia menos doida desse processo. Eu tava tendo contato com pessoas,
conversando com os alunos, conversando com os colegas. Quando eu voltava da sala de aula,
eu voltava a me deprimir de novo, me isolava de novo.

Eu lembro que na primeira vez que nds tivemos recesso, eu entdo... foi quando me dei
conta que eu precisava da sala de aula para me sentir vivo. No periodo que eu fiquei longe, foi
um periodo que eu me senti um pouco ruim, um pouco para baixo.

Depois Paulo, eu penso que o medo, mas ndo medo de morrer, mas o0 medo que a gente
tem das pessoas saber. Na verdade eu acho que esse medo era uma culpa. A culpa, o peso, fala
muito comigo, sabe? Essa culpa, essa culpa acabava refletindo na sala de aula. Lembro que
por varias vezes a gente acabava abordando esse tema, o tema do HIV, em sala de aula com
meus alunos e de repente eu comecei a ver que eu colocava a culpa do que tinha acontecido,
do que tinha contraido nas minhas falas, entende? E como se eu estivesse com essa fala, me
culpando e me martirizando sobre o que que eu deixei de fazer para contrair, onde eu errei,
porque que eu ndo me cuidei, onde foi 0 meu... meu erro para poder conseguir. E ai, isso fazia
com que a minha fala... com que a minha fala para com os alunos, ela fosse diferente. Eu tava
muito mais desabafando do que tentando dar a eles uma informacéo.

E ai de novo, eu sabia que eu consegui colocar isso no lugar, foi quando eu consegui ver
que esse comportamento de culpa que eu dizia ter, estava atrapalhando a minha relacdo em
sala de aula, estava atrapalhando o meu processo de ser professor ao tentar dar uma
informacéao isenta.

Hoje, tudo isso ja passou. Hoje, como eu vejo e a forma como eu lido hoje com isso e a
sala de aula é uma forma muito tranquila. Eu lido isso hoje de forma muito mais leve. Hoje eu
ja consigo junto com os alunos, falando do HIV, tentando passar a eles, para aqueles que por
ventura convivem com alguém com o virus ou até eles proprios. Fui entendendo nesse tempo
que a dificuldade maior que a gente tem, primeiro é de se aceitar quando a gente passa por
esse processo. Se a gente se aceita fica mais facil, tudo fica mais leve. A experiéncia € dolorosa,
e ai ela passa a ser mais tranquila, passa a ser mais, vamos dizer, assim menos cruel, menos

dolorosa eu penso.
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Inclusive Paulo, olha que interessante: quando eu tive o diagnostico, se eu tivesse tido
acesso, por exemplo, a um trabalho como esse, eu teria tido uma reagdo mais tranquila, muito
mais racional. Digo isso, porque o medo de morrer ele € muito grande. Quando eu recebi 0
diagnostico pelo médico, ele me acalmou muito e disse que ndo havia o porqué do medo de
morrer, dado ao avanco que a medicina ja tinha chegado e que era necessario apenas
disciplina e tomar medicag&o e fazer os exames coretinho.

Mas embora isso fosse dito 0 medo de morrer é muito maior e foi isso que me fez afastar
da sala de aula. Quando me afastei da sala de aula por seis meses, era um processo de morte
e hoje eu consigo fazer uma anélise que era um processo de morrer que eu estava passando.
Hoje eu até penso que foi necessario isso acontecer, necessario que eu me afastasse dos alunos
até para nao prejudica-los. Eu estava em um momento muito particular, em momento muito
solitario, eu precisava.

Entdo me afastar foi o melhor para entdo eu consegui voltar e voltar melhor ta? Mais
consciente do meu papel como educador. Muito bem € isso. Espero que tenha contribuido com
a pesquisa. Espero que minha participagdo tenha sido util, que a minha contribui¢cdo tenha

sido valida.
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APENDICE C - NARRATIVA DO PARTICIPANTE 2 (Michael Foucault)

Narrativa colhida em 28 de abril de 2019, na residéncia do participante.

Boa tarde. Esta é a gravacao para dissertacéo de mestrado, sobre professores infectados
com HIV. Muito bem. Eu tenho 45 anos e quando eu descobri o meu diagnéstico foi ha 15 anos
atras. Entdo eu tava com 30 anos né? E, nesse tempo a realidade era outra, apesar que ja tinha
bastante avanco em relacdo a tratamento, a medicina. Mas a primeira questao que me veio
quando eu associava o diagnostico a minha profissdo de docéncia era com a possibilidade
primeira, dos alunos saberem ne? Os alunos terem alguma descoberta em relacdo ao meu
quadro. Entéo inclusive lembro, que eu ficava me policiando para quando fosse falar em sala
de aula, discutir um assunto em relacéo a isso, eu nao deixar transparecer para 0s alunos, com
medo de algum deles levantarem uma suspeita, por exemplo, dizendo que o professor ficou
diferente, o professor ta... ele mudou... enfim.

Eu tinha medo de me colocar na conversa, de falar alguma coisa, colocando eu, narrando
na primeira pessoa na conversa. Mas com o passar dos dias isso, isso vai ficando mais
tranquilo, essa preocupacdo deixa de existir, quando vocé comeca a se aceitar, ou até um
quadro, vamos dizer assim, mais tranquilo.

Eu lembro também que eu tinha uma preocupacdo em emagrecer. Entdo eu tinha uma
neura de, por exemplo, chegar na faculdade, e um colega perguntar, um alugo perguntar. Por
exemplo, vocé estd emagrecendo, vocé esta mais magro, 0 que esta acontecendo e isso era
muito, era muito assustador pra mim, a questao de estar perdendo peso.

Quando eu tive o quadro, quando eu tive o diagndstico, que eu fui no médico, um das
coisas que ele disse foi isso, que provavelmente eu iria perder peso. Entdo era muito
preocupante pra mim. E eu lembro que eu ficava observando as pessoas que, de repente,
estavam na aula, na faculdade, se elas estavam emagrecendo e eu alimentava aquela ideia de
que era necessario, ndo perder peso. Perder peso era um indicio de que, de que as pessoas
também estavam infectadas.

Isso também foi passando. A minha experiéncia, a minha vivéncia que eu estava tendo
ali com o quadro, o diagnostico foi também se transformando né, vamos dizer assim e aquilo
passou a ser uma preocupacgdo menor, sabe?

E claro que eu, na medida em que tive o diagndstico, eu comecei a fazer terapia e isso
me ajudou muito, inclusive a lidar com estes fantasmas que a faculdade poderia me trazer. Eu
sempre estava muito assustado com as coisas que aconteciam, com as noticias que a gente via,

com a historia de que alguém faleceu e ai isso tudo assustava e logicamente me assustava
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também em sala de aula. Era o convivio que eu tinha com o maior nimero de pessoas, no
espaco onde se discutia isso, no espaco onde havia esse movimento em torno dessa doenca,
desse processo.

Entdo a terapia me ajudou muito a entender, a poder lidar melhor com esta questao né?
Ai eu tinha grande preocupacao de ter que discutir isso um dia. Entdo uma das preocupacoes
que eu falei, que era a questdo do emagrecer, a questdo de ter medo de me colocar na historia,
das pessoas notarem, era também de discutir isso. Entdo por exemplo, se surgisse uma fala na
sala, uma discussdo, uma ddvida, sempre eu tinha a impressao que eu ndo estava preparado
para falar sobre aquilo, que ndo era o0 momento sabe, quando vocé parece que tem medo de
tocar naquilo que te pega? Tocar naquilo que vocé... sei l&... que vocé tem em si.

Tem um fato também que eu associava que era o seguinte: Como eu tomava... no inicio
a gente tomava varios remédios, media de oito remedios nessa epoca. Entdo eu carregava na
mochila, nos meus matérias da faculdade, eu carregava alguns casos precisasse, algo assim, e
eu sempre tinha muito medo de abrir a mochila e de ser visto por algum aluno, de alguém
perguntar o que era aquele tanto de medicamento. Eu levava aquilo tudo para a sala de aula
também, por conta da preocupacéo de nao ficar um dia sem tomar a medicacao. Eu tinha medo
de alguém ver aquilo e querer saber e eu ndo ter como explicar (risos) que situacéo era aquela.

Depois, o tempo veio passando, os dias foram vindo, a medicacdo foi mudando, eu
comecei a ter um processo regulatorio de ir ao médico constantemente, de ndo deixar passar
0 prazo que era necessario e ai parece que foi, foi ficando menos dificil, menos dolorido, até
que chegou ao ponto de um colega da faculdade com que eu trabalhava da época, eu acabei
contando pra ele, nés éramos muito amigos, muito ligados e uma vez n6s saimos e eu acabei
contando pra ele do meu quadro. E ai, parece que na medida em que eu dividi isso, ficou mais
leve ainda, porque parece que ai vocé tem um certo apoio, vocé tem alguém que sabe, vocé tem
alguém que de repente vocé possa, vamos dizer assim, que vocé possa confiar ne?

As vezes, eu lembro que havia, a faculdade montava campanha para doar sangue, e ai
me pediam pra ir, me davam o nome do lugar para doar sangue, e até perguntavam depois pra
mim, se eu tinha doado e sempre tinha que dizer uma historia, porque eu ndo posso doar. Eu
tinha que inventar uma historia, como por exemplo, que eu ja tinha acabado de doar, que nao
estava podendo.

Eu fui criando situacBes para poder conviver neste meio, nesse meio académico, porque
eu tinha ainda o medo de que eu seria de fato rechacado, talvez eu seria esquecido, eu tinha

muito medo das pessoas saberem, ndo que hoje eu ndo tenha, mas o medo das pessoas saberem
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hoje, é menor do que o medo que eu tinha quando do quadro, quando da descoberta do
diagnéstico.

Agora hoje, 15 anos depois eu lido com isso de forma muito diferente, porque em 15 anos
ja estou certo que algumas ideias que eu tinha, alguns mitos que eu tinha, eles ndo existem
mais. Hoje por exemplo eu ja falo disso em sala de aula com muito mais propriedade, hoje eu
ja recebi alunos que me disseram que tem o diagndstico e eu tento dar alguma palavra, uma
orientagéo, uma indicagao.

Hoje o processo da medicacdo é muito mais tranquilo e entdo eu me vejo hoje um docente
muito mais seguro, muito mais dono do meu trabalho, muito mais amadurecido, inclusive sem
a preocupacdo das pessoas saberem. Hoje, ela é menor. De um colega ou outro saber, por
exemplo. Isso ndo altera em nada hoje. Confesso que € um detalhe, a como eu lido com isso.

Hoje sobretudo, a preocupacéo que eu tenho hoje, ndo € a que eu tinha la atras. Eu hoje
lido muito melhor com tudo isso, como ja disse. Claro que eu ainda tenho medo, claro que eu
ainda me fiscalizo, me policio, é claro que eu preciso ficar atento as medicacdes, a prazos para
exames, mas dentro do meio académico hoje, falar sobre isso, fazer uma orientacéo, trabalhar
com os alunos, como eu ja fiz, solicitando por exemplo, trabalhos relacionados ao tema, hoje
€ muito mais tranquilo pra mim.

Inclusive Paulo, acho que é importante eu dizer, que mesmo eu trabalhando com
disciplinas que ndo tem nada a ver com o assunto HIV, todo semestre eu faco questéo de fazer
um trabalho com meus alunos sobre o tema sabe? Um debate por exemplo, a discussdo de um
filme, um estudo de caso. Acredito que esta € uma forma de vivenciar o problema outra vez, a
partir de uma nova experiéncia. Neste momento eu estudo também, eu pesquiso, eu ougo 0s
alunos e isso faz todo sentido e isso € muito bom, entende?

Entéo, apesar de ter vivido o medo, uma fase dificil, hoje eu estou muito mais tranquilo
guanto a isso. E é claro que isso reflete no nosso trabalho, no nosso meio académico né? Eu
penso que a partir deste momento que eu tive o diagndstico, eu me preocupei talvez em fazer
algo melhor, fazer um trabalho mais bem feito, eu me preocupei em ser um professor melhor e
isso talvez inconscientemente, isso tentava apagar a ideia de que eu tinha um diagndstico,
entende? Inconscientemente é como seu eu tivesse dizendo: isso é s6 um detalhe, as pessoas
ndo vao focar nisso, porque eu tenho um trabalho muito melhor, uma producéo muito melhor
e as pessoas ndo vao lembrar, o meio académico ndo vai nem lembrar se ficar sabendo disso.

E como se a gente ndo quisesse que, mesmo se as pessoas soubessem, elas passariam a

nao se lembrar em uma determinada hora sabe?
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Em nenhum momento eu quis parar com a docéncia, em nenhum momento eu quis recuatr,
voltar atrés, eu ndo quis, por exemplo, pedir minhas contas deste meio ou me isolar. Hoje a
gente tem noticias, de colegas professores, que com este mesmo quadro, quis parar, ou até
parou, pediu para deixar o meio académico. Gracgas a Deus ndo foi 0 que aconteceu comigo.

Entdo a minha experiéncia, a minha vivéncia com tudo isso, eu, se fosse pra gene dar
uma nota, uma nota qualitativa, eu diria que € uma relacao positiva, uma relacdo saudavel,
aonde eu pude, claro, me amadurecer nesse tempo todo, como eu disse, me sentir mais seguro,
e é claro que a docéncia faz parte disso. O buscar, o ir atras disso, é muito, &€ muito forte na
minha construcdo como ser humano né? E hoje eu confesso que é algo que eu nem lembre as
vezes, ndo tenho essa preocupac¢ao que eu tinha antigamente, de estar falando, de estar com
medo.

Hoje inclusive, é até perigoso, porque eu posso esquecer disso e lidar uma hora em sala,
com os colegas, as vezes sem ver, soltar e falar alguma coisa. Claro, que as pessoas ainda ndo
estdo preparadas para conviver com pessoas que tem esse quadro de forma tranquila. Eu tenho
consciéncia que embora a academia seja um lugar de cabecas que pensam e que pesquisam,
que devem estar preparadas para lidar com tudo isso, elas ainda néo estdo ne? Elas néo estéo.
E se eu pudesse enumerar um fator que era mais visivel na época era o medo. O medo de que
as pessoas soubessem, o medo de ser esquecido, 0 medo de emagrecer, 0 medo de mudar o
corpo, o medo de ser descoberto, era basicamente 0 medo que me permeava. Isso veio
acabando, veio deixando de existir sabe?

Ent&@o hoje, 15 anos depois, em 2019, é outra visdo que eu tenho, é outro olhar que eu
tenho. Entdo se hoje eu encontrar com um colega que viesse me procurar, dizendo que acabou
de saber do diagndstico e que ele dissesse como € que eu vou lidar com isso a partir de agora,
eu diria pra ele: relaxa, ndo muda nada. Cuida da saude, vai ao medico regularmente, toma a
medicacdo como deve ser e seja um professor excelente como sempre foi, se dedique mais a
docéncia. A sala de aula, ela tem esse poder de dar a gente, um novo momento, uma nova visao.
Ali a gente esquece algumas questdes.

Ent&o se eu puder dizer, é seja melhor ainda o professor que a tem sido, se dedique mais
ainda a docéncia. Talvez assim, outros alunos, que talvez passem por esse quadro, até se
inspirem, outros colegas se inspirem para dizer: O professor tal teve e ndo mudou nada
continua sendo um excelente profissional, mais dedicado, mais comprometido, com a ciéncia,

com o ensinar, td bom? E isso a minha contribuic&o.
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APENDICE D - NARRATIVA DO PARTICIPANTE 3 (Herbert de Souza, Betinho)

Narrativa colhida em 08 de maio de 2019, na residéncia do participante.

Boa tarde. Narrativa para compor a pesquisa de mestrado, do mestrando Paulo Veras.
Bom, eu tive a soropositividade pelo HIV, bem antes de entrar para a sala de aula. Eu tinha 27
anos, hoje estou com 37 anos. Entao quando a minha experiéncia docente comecgou, eu ja tinha
passado pela experiéncia da descoberta do virus. 1sso aconteceu 4 anos depois. Entdo aquela
fase terrivel que eu ndo sei se todas as pessoas, ou a maioria delas, soropositivas passaram,
mas eu passei, quando eu estava em sala de aula, eu ja estava em uma situacdo melhor de
aceitacdo, de ressignificacdo, de vida, de vida, porque, quando vocé abre o exame e da positivo
e faz o reteste € como se fosse uma sentenca de morte.

A falta de informacdo, ela, surpreende todo mundo, porque a gente pensa que esta
entendido de determinado assunto, mas quando a situacdo bate na nossa porta é que a gente
vivenciando, conseguimos ter ciéncia de fato do que esta acontecendo.

Eu ndo seu dizer muito sobre como que foi a minha... 0 meu inicio docente, estando
soropositivo, até porgue esta construcdo ou esta reconstrucéo ela vai acontecendo todos 0s
dias. Eu me vejo nela ainda hoje. Eu me vejo, tendo algumas questdes que eu ndo posso levar
adiante, relacionadas com o virus, e... € que eu ndo sei também até que ponto eu posso, poderia
ir com isso a frente né, mesmo sendo bem mais maduro do que alguns anos atras, quando eu
jé estava iniciando na educacéo. Entdo eu acredito que a minha energia, minha energia da...
sobre trazer exemplos da minha vida, ela sempre foi... sempre esteve relacionada com outras
questdes, com outros fatores.

De fato, eu ndo sei também, eu ndo lembro se eu quis dividir isso com a turma, como uma
forma de fazer cair por terra qualquer tipo de preconceito, ou, é... permitir que alguém que se
identificasse, que estivesse passando por tal situacéo, ou nem soubesse, pudesse também ter
oportunidade de fazer alguma coisa por isso.

Mas a realidade é que eu ndo percebo também grandes estimulos no ambiente
educacional. Tem um lugar que eu trabalho com ensino superior, que, a Unica interferéncia
que eles tiveram sobre HIV/DST é um cartaz, e € uma Instituicdo tem um percentual muito alto
de jovens. Entdo, independente da questdo do contagio, acredito que o mais importante é falar
sobre isso ne? E dialogar, é esclarecer. Eu penso que esse € o papel de toda Instituicio que
trabalha com educacéo.

Entdo, eu, eu vejo essa fragilidade no meio educacional e a minha realidade, nesse

sentido de poder ter um espaco, poder ser comtemplado, digamos assim, nessa condi¢ao de
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soropositividade, eu ndo vejo muitas mudangas. Inclusive esses dias eu precisei fazer uma
consulta, essa consulta é em hospital publico, que atende a esta especificidade e eu tive que me
ausentar mais cedo e isso me gerou um transtorno na Instituicdo, porque como é algo que eu
ndo faco e nunca havia feito nesta Instituicao, eu ndo tive condi¢es e nem tempo para poder,
explicar para a coordenacgdo que eu teria que me ausentar mais cedo, por conta do horario
marcado da consulta. Acabou que isso gerou um transtorno, porque a direc¢éo ficou querendo
saber porque que o professor se ausentou mais cedo, e ai 0 coordenador também néo tinha
essa informacéo e até entendo a posicao dele.

Entéo, eu preferir conversar com ele pessoalmente e tiver que abrir 0 jogo sobre a
soropositividade. Nao pra ele me defender, que eu ndo preciso de defesa nesse sentido né? A
minha satude em primeiro lugar. Mas era uma situagdo em que parecia que eu estava vendo
mais uma vez eu sendo, €, como que eu posso dizer? Injusticado, sendo injusticado, por ndo
poder falar abertamente sobre algo que eu tenho que € uma realidade, que semestralmente eu
tenho que fazer todos os exames e que de trés em trés meses eu tenho que pegar medicamento
e quando marca um consulta, tenho que ir no horario determinado, porque eu nao tenho
condicdo de fazer uma consulta com a mesma medica em uma clinica particular.

Entéo, eu acredito que isso afeta todos, nesse processo. Afeta aluno, afeta coordenacéo
pedagdgica, afeta professor. E....

Por ironia do destino (risos), eu tenho uma disciplina que € exclusiva sobre interferéncia
de, da saude e doenca. E quando eu vou pegar os topicos dos conteddos da disciplina, tem uma
que fala sobre imunologia e eu me pego, eu me pego ndo, eu me vejo estando em sala de aula,
desdobrando sobre este assunto e exclusivamente sobre HIV com o0 meu depoimento. Eu me
vejo, eu me vejo dessa forma. Ela ainda ndo aconteceu, mas eu consigo me ver, ja, assim.

Nés, professores, nos temos essa ferramenta que alcanca as pessoas, e, aquilo que serve
para vocé de fato pode servir para outra pessoa. Entdo, as pessoas conseguir... se as pessoas
conseguem visualizar em vocé, algo que vocé superou ou que esta superando e trazendo isso
no lugar que é o lugar que ela fala tem que acontecer, de fato ela vai ter o seu efeito. Mas ela
nao aconteceu. Entdo essa é minha realidade, gostaria muito de conhecer mais professores que
estivessem passando pela mesma situacdo, porque... até por questao de identificacdo. Mas eu
nao acredito gque isso vai acontecer a curto prazo. S&o muitas questdes que precisam ser
ultrapassadas e vencidas, e eu, eu contemplo um grande caminho ai pela frente acerca desta
possibilidade.

Eu acredito na poténcia deste trabalho, desta pesquisa e na relevancia dela, na medida

em que realmente, nds professores somes constantemente silenciados em varias instancias,
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segmentos, do nosso exercer docente. E esta € uma condi¢do ainda mais especifica, mais
delicada, que envolve, envolve a sua integridade e isso constantemente vem sendo tirada de
nos. Eu agradeco a possibilidade de participacdo na pesquisa e espero que de alguma forma
iSs0 possa contribuir para quem se apropriar desse contetdo tdo importante, tdo interessante,
para nos professores, para nés enquanto alunos, para nés enquanto brasileiros, enquanto seres

humanos.
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Titulo da Pesquisa: NARRATIVAS POSITIVAS: Vivéncias e experiéncias de professores portadores do HIV

Pesquisador: Paulo Roberto Miranda Veras

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 06814918.0.0000.8113

Instituicdo Proponente: Universidade Estadual de Goias
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Namero do Parecer: 3.184.919

Apresentacdo do Projeto:

Titulo da Pesquisa: NARRATIVAS POSITIVAS: Vivéncias e experiéncias de professores portadores
do HIV

Pesquisador Responsavel: Paulo Roberto Miranda Veras
CAAE: 06814918.0.0000.8113

Resumo:
“A infeccado pelo virus HIV apresenta-se como significativo problema de saude publica mundial. A

contaminacédo, longe de estar restrita a grupos sociais atinge a coletividade humana, sem distin¢éo de
raca, classe, credo, posi¢do social ou profissional, neste sentido, os profissionais da educac¢do néo
escapam dessa realidade. A pesquisa objetiva desvelar as vivéncias e experiéncias docentes vividas por
professores portadores do HIV no d&mbito educacional, tendo por tema “NARRATIVAS “POSITIVAS”:
Vivéncias e experiéncias de professores portadores do HIV” e esta inserida no eixo tematico Processos
Educativos e Diversidade. O desenho metodoldgico delineia-se a partir do método fenomenolégico
(BICUDO, 2011; MOREIRA, 2004, CASTRO, 2014), recorrendo-se da abordagem qualitativa (BICUDO,



2011; BAUER, 2000; FLICK, 2009) e da pesquisa descritiva (GIL, 2002), tendo por procedimento a
pesquisa bibliografica empirica utilizando-se da entrevista narrativa (auto)biografica como instrumento
de coleta de dados. (CASTRO, 2014; SOUZA, 2016). O aporte tedrico contempla a situacdo de
adoecimento provocada pela infec¢do do HIV (PINTO; LEMES; ECO, 2016), bem como o aparecimento
de estigmas e preconceitos que a doenca comporta (PERETTI; SOUZA, 2014). Na escola, como em
outras instituicbes sociais, o silenciamento torna-se norma social impossibilitando o sujeito de
ressignificar suas vivéncias e experiéncias (SOUZA, 2016). O processo da construcéo da identidade do
sujeito adoecido, passa pela significacdo de suas narrativas, sendo que a maneira como ele se narra,
assim o serd a maneira como ele se vé (CASTRO, 2014; SOUZA, 2016). Adotar experiéncias, as
narrativas e as aprendizagens de professores com HIV, possibilita investigar modos como estes sujeitos
vivem os acontecimentos cotidianos da vida e os associam a sua pratica docente (CASTRO, 2014;
SOUZA, 2016; PERETTI; SOUZA, 2014).”

Objetivo da Pesquisa:

“Objetivo Primario: Desvelar as vivéncias e experiéncias docentes vividas por professores portadores
do HIV no &mbito educacional.

Objetivo Secundario:

Compreender as narrativas dos professores portadores do virus HIV no que se refere ao seu papel de
sujeito em processo de adoecimento.

Refletir no &mbito educacional, as ressignificacdes de professores portadores do virus HIV, no
exercicio docente.

Entender os significados sociais gerados pelos estigmas e preconceitos vivenciados pela situagéo de
adoecimento.”

Avaliacdao dos Riscos e Beneficios:

“Riscos:
A pesquisa ndo apresenta nenhum risco aos participantes, seja do ponto de vista fisico como do
ponto de vista emocional.

Beneficios:
No que se refere ao campo académico, a pesquisa apresenta como sendo a primeira produzida, sendo

0 banco de pesquisa da CAPES, tratando do tema HIV com professores. Sendo assim, apresenta-se
como grande beneficio para despertar mais interesse pelo assunto, bem como a produ¢é@o de novas
pesquisas. Apresenta ainda como beneficio, como mecanismo de socializacdo de situacdes
esquecidas, veladas e reprimidas, uma vez encontrar-se poucos estudos que considerem o bindmio
doenga-educacdo no que se refere ao HIV/AIDS e suas implicagbes nas histérias de vida de
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professores soropositivos.”

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

O protocolo de pesquisa constitui-se como um projeto de dissertacdo de mestrado (datado de set/2017)
ao Programa de Pos-graduacéo Interdisciplinar em Educacgédo, Linguagem e Tecnologias da UEG de
Anapolis do discente Paulo Roberto Miranda Veras, pedagogo e psicdlogo de formacéo, orientado
pelo prof. Dr. Raimundo Marcio Mota de Castro, pedagogo, teélogo e logista.

O presente trabalho busca compreender as vivéncias e experiéncias educativas que foram e séo vividas
por professores portadores do HIV no ambito educacional, conforme se apresentara nas narrativas
coletadas. A pesquisa contard com a colaboracdo de 3 (trés) docentes narradores, que
apresentardo suas (auto)biografias considerando seu percurso docente no que se refere a sua
condicdo de portador do HIV. Os participantes sado professores do sexo masculino. A escolha dos
docentes se deu a partir da escuta clinica do pesquisador na sua atuacdo como psicologo e do desejo
dos docentes em narrar as suas experiéncias.

De acordo com o principios metodoldgicos deste protocolo, a andlise ética do mesmo est4 baseada nas
Resolucdes do CONEP 466/2012 e 510/2016.

ConsideracOes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Foram apresentados neste protocolo os seguintes documentos obrigatorios:

Folha de rosto devidamente preenchida e assinada.

Termo de compromisso com a assinatura de todos os pesquisadores.

Instrumentos de coletas de dados: ndo se aplica.

- Cronograma dispondo de 60 dias para apreciacdo do CEP-UEG: Apresentado, porém, consta inicio
de coleta de dados (15/04/2020) ap6s o periodo de qualificacdo e defesa da dissertacdo (setembro e
dezembro de 2019, respectivamente). Solicita-se adequagé&o deste item.

Termo de Anuéncia: Nao apresentado.

TCLE: Solicitado dispensa de TCLE. Porém, esta solicitagdo néo foi deferida.

Recomendacdes:

Recomenda-se fortemente a leitura e observacao atentas das resolugbes 466/12 e 510/16 (disponiveis
no site do CEP-UEG), especialmente o Capitulo Ill (DO PROCESSO DE CONSENTIMENTO E DO
ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO) e Capitulo IV (DOS RISCOS) desta resolucao.
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

A analise do protocolo de pesquisa apresentou as seguintes pendéncias:

1- Ha a necessidade de adequar a data de inicio da coleta de dados conforme descrito anteriormente no

item “ConsideragGes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria”.

2 - Nao foi apresentado o Termo de Anuéncia.

Ao que pode entender do desenho metodoldgico, o pesquisador ja recrutou 0s possiveis participantes
da pesquisa em seu consultorio particular de psicologia. Entretanto, ndo foi especificado se seu
consultério faz parte de uma clinica, ou se localiza-se nas dependéncias da UEG ou se é
independente. Solicita-se esclarecimentos quanto a este quesito, pois o local (instituicdo) onde o
consultorio situa-se configura-se como coparticipante da pesquisa, conforme define a resolucao
466/2012 item 11.9: “instituicAo coparticipante de pesquisa - organizacdo, publica ou privada,
legitimamente constituida e habilitada, na qual alguma das fases ou etapas da pesquisa se desenvolve;”
Havendo intuicdo coparticipante da pesquisa, esta devera apresentar o Termo de Anuéncia para que a
pesquisa seja realizada. Um modelo deste documento, baseado nas resolucées vigentes, esta disponivel
no site do CEP-UEG.

3 - Uso do termo sujeito:

A Resolucdo CNS N° 466 de 2012 substituiu o termo “sujeito de pesquisa” (previsto na Resolugdo CNS
N° 196 de 1996) por “participante de pesquisa”. Entende-se que a terminologia adotada pela Resolu¢éo
CNS N° 466 de 2012 deva ser empregada em TODOS os documentos do protocolo de pesquisa,
incluindo o projeto detalhado e o TCLE. Solicita-se adequacédo a este item.

4 N3o apresentar os Riscos inerentes a participagdo da pesquisa e como minimiza-los:
De acordo com a Resolucdo 510/2016 o risco da pesquisa pode ser definido como "possibilidade de

danos a dimensdo fisica, psiquica, moral, intelectual, social, cultural do ser humano, em qualquer etapa
da pesquisa e dela decorrente;”. Além disso, a Resolugdo 466/2012, item V, declara que "Toda pesquisa
com seres humanos envolve risco em tipos e grada¢des variados. Quanto maiores e mais evidentes o0s
riscos, maiores devem ser 0s cuidados para minimiza-los e a protecdo oferecida pelo Sistema
CEP/CONEP aos participantes. Devem ser analisadas possibilidades de danos imediatos ou posteriores,
no plano individual ou coletivo. A andlise de risco € componente imprescindivel a andlise ética, dela
decorrendo o plano de monitoramento que deve ser oferecido pelo Sistema CEP/CONEP em cada caso
especifico." Assim, torna-se necessario analisar criteriosamente 0s riscos a que os participantes da
pesquisa poderdo estar expostos e como minimiza-los, pois considerar que a pesquisa que se pretende
realizar ndo apresenta nenhum risco aos participantes é desvalorizar a condicdo do participante. A
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inexisténcia da analise dos riscos € inadmissivel em qualquer pesquisa envolvendo seres humanos,
guanto mais aqueles em condi¢des tdo estigmatizadas quanto participantes soropositivos. Solicita-se
gue os pesquisadores reflitam e exemplifiquem cada aspectos dos riscos a que os participantes poderdo
estar submetidos. Assim como as medidas adotadas para minimizar cada um deles. Portanto, a avaliagdo
dos riscos a que os participantes estardao submetidas é de grande importancia para a consideracao deste
protocolo de pesquisa, assim como as medidas adotadas para minimiza-los.

5 - N&o apresentar os possiveis Beneficios com clareza

O pesquisador declara que “(...) a pesquisa apresenta como sendo a primeira produzida, sendo o banco
de pesquisa da CAPES (...)” ao mesmo tempo que declara que o presente trabalho ndo havera
armazenamento em banco de dados. Solicita-se esclarecimentos quanto a essas declaracdes.

Mais grave quanto aos beneficios desta pesquisa € a falta de clareza dos mesmos. O texto apresentado
ndo evidencia de forma clara quais serdo os possiveis beneficios da pesquisa para os participantes da
mesma. A Resolucdo 466/2012 define beneficios da pesquisa como "proveito direto ou indireto,
imediato ou posterior, auferido pelo participante e/ou sua comunidade em decorréncia de sua
participagdo na pesquisa;” Solicita-se adequacao deste item.

6 - Auséncia de TCLE.
Este CEP entende que a solicitacdo de dispensa do TCLE ndo é cabivel para a esta pesquisa , ja a

motivacdo para a realizacdo da mesma foi pautada na confianga entre pacientes e seu terapeuta. Esta
relacé@o de confianca permitira que o participante confira seu consentimento a realizagédo da pesquisa a
medida que o pesquisador oferecer TODAS as garantias éticas a ele. A Resolugédo 510/2016 define o
processo de consentimento como sendo "pautado na construcdo de relacdo de confiangca entre
pesquisador e participante da pesquisa, em conformidade com sua cultura e continuamente aberto ao
dialogo e ao questionamento, ndo sendo o registro de sua obtengcao necessariamente escrito”. A
resolucdo ainda garante formas diferenciadas para obtenc¢éo do registro do consentimento, como sendo
“‘documento em qualquer meio, formato ou midia, como papel, audio, flmagem, midia eletrdnica e digital,
gue registra a concessao de consentimento ou de assentimento livre e esclarecido, sendo a forma de
registro escolhida a partir das caracteristicas individuais, sociais, linguisticas, econémicas e culturais do
participante da pesquisa e em razéo das abordagens metodolégicas aplicadas;”

Assim, o pesquisador precisa apresentar TODAS as garantias éticas aos participantes de pesquisa
conforme rege as resolucdes 466/12 e 510/16. Para auxilio, recomenda-se a observac¢do do modelo de
TCLE disponivel no site do CEP-UEG.

7 Necessidade de Autorizacdo de gravacao de audio.

De acordo com a metodologia proposta, havera gravacéo de audio dos participantes a medida que farao
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os relatos (auto)biograficos. Assim, é imprescindivel que o participante permita este procedimentos.

Assim, o TCLE devera conter a alternativa de autorizacéo ou nao da mesmo. Para auxilio, recomenda-
se a observacgédo do modelo de TCLE disponivel no site do CEP-UEG.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Prezados pesquisadores,

As pendéncias elencadas acima devem ser respondidas no prazo maximo de 30 dias.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Arquivo Postagem Autor Situacdo
Documento
InformacGes PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 01/02/2019 Aceito
Basicas ROJETO_1266412.pdf 16:00:35
do Projeto
Projeto Detalhado / PROJETOCOMCRONOGRAMA. | 04/12/2018 |Paulo Roberto Aceito
Brochura doc 13:51:50 |Miranda Veras
Investigador
Declaracao de TermodeCompromisso.pdf 04/12/2018 | Paulo Roberto Aceito
Pesquisadores 13:50:45 | Miranda Veras
Brochura Pesquisa PROJETO.doc 04/12/2018 | Paulo Roberto Aceito
13:50:17 | Miranda Veras
Folha de Rosto FolhadeRosto.pdf 04/12/2018 | Paulo Roberto Aceito
13:49:40 | Miranda Veras

Situacdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Néao

ANAPOLIS, 07 de Marc¢o de 2019

Assinado por:

Luciana de Souza Ondei
(Coordenador(a))



