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RESUMO Ao longo de 2021, no ambito de atividades da Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS,
foi desenvolvido o projeto ‘E se fosse com vocé? Historias vividas de estigma e discrimina¢do em 40 anos
de HIV/AIDS’. O projeto buscou reunir histérias reais de estigma e discriminacéo, bem como mostrar
traumaticas experiéncias vividas pelas pessoas com HIV/AIDS, para estimular a empatia e a solidariedade
em torno do grupo. Este texto é um relato sobre a experiéncia do projeto, realizado por chamada de vo-
luntarios nas redes sociais da Associa¢io. Entre estes, foram selecionados dez individuos, considerando
tipos de situacdes vividas, faixas etarias, géneros, ragas, orientacdes sexuais e regides de origem, para
tentar mostrar diferentes aspectos de viver com HIV/AIDS no Brasil. No intuito de nortear as entrevis-
tas, foi preparado roteiro semiestruturado, com dezenas de perguntas adaptadas a individualidades de
cada participante, para abordar diferentes histdrias. A partir das entrevistas, foram escritas dez historias
diferentes, pontuando situacdes de estigma e discriminacio em distintos momentos da vida, assim como
quadros de enfrentamento e resisténcia. Por ocasiio do Dia Mundial de Luta contra a AIDS em 2021,
o livro foi lancado no seminario ‘Refazendo a Prevencdo’, da mesma Associagio, e esta disponivel para
baixar gratuitamente.

PALAVRAS-CHAVE HIV. Estigma social. Discriminacéo social. Tracos de histéria de vida. Brasil.

ABSTRACT Related to the activities of the Brazilian Interdisciplinary AIDS Association in 2021, the
project ‘What if it was with you? Lived Stories of Stigma and Discrimination in 40 Years of HIV/AIDS’
was developed. The project aimed gathering real stories of stigma and discrimination, but also presenting
the traumatic experiences lived by people with HIV/AIDS, and stimulating empathy and solidarity around
the group. This article is a report on the experience of the project, carried out by calling volunteers on the
social networks of the Association. Among the volunteers, ten individuals were selected, considering types of
situations experienced, age groups, genders, races, sexual orientations, and origin, trying to show different
aspects of living with HIV/AIDS in Brazil. To guide the interviews, a semi-structured script was prepared,
with dozens of questions adapted to the individualities of each participant, to address different life stories.
From the interviews, ten different stories were written, punctuating situations of stigma and discrimination,
in different moments of life, as well as frames of confrontation and resistance. On the occasion of World
AIDS Day in 2021, the book was launched at the same Association’s seminar ‘Refazendo a Prevenc¢do’, and
it is available for free download.
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Introducio

No Brasil, dados epidemiolédgicos’ indicaram
que foram diagnosticadas 79.217 novas infec-
coes pelo HIV em 2019 - 41.909 novos casos
de HIV e 37.308 casos de AIDS - totalizando
1.045.355 casos de AIDS até junho de 2021.
Existe, entretanto, uma subnotificacdo de
novos casos em funcio da Covid-19'. J4 as
mortes por AIDS somaram 360.323 6bitos até
o final de 2020, com uma diminuicéo de 29%
na ultima década’, ainda que em patamares
muito altos, com 11 estados da federacéo tendo
coeficiente muito superior ao nacional, de
4,1/100 mil habitantes. Apesar dos avancos
biomédicos na prevencdo do HIV, da Terapia
Antirretroviral (Tarv) e dessa queda na taxa
de mortalidade, ainda assim, o estigma e a
discriminacéo de Pessoas Vivendo com HIV/
AIDS (PVHA) permanecem uma realidade na
epidemia de AIDS.

Além disso, a doenca em si ainda é con-
siderada epidémica até hoje pelo Programa
Conjunto das Nacdes Unidas sobre HIV/AIDS,
além das novas variantes surgindo no mundo?.
Preconceitos e acdes discriminatorias sobre
pessoas e grupos ampliam a vulnerabilidade ao
HIV e outros agravos de satide. As conferéncias
internacionais de AIDS apontaram a persistén-
cia do estigma relacionado com o HIV como o
maior obstaculo ao tratamento e a prevencéo.
O medo causado pelo desconhecimento sobre a
infecciio pelo HIV, as atitudes e os julgamentos
negativos em relacdo as pessoas que vivem com
HIV/AIDS persistem, apesar de décadas de
campanhas de informac&o e conscientizacio
sobre HIV/AIDS3-5. As populacdes em maior
vulnerabilidade ao HIV enfrentaram estigma
pela associacdo estabelecida entre o virus, a
doenca e os marcadores sociais da diferenca,
como: identidade de género, orientacio sexual,
raca, origem, por exemplo. A isso, somavam-se
também praticas moralizadas, relacionadas
com o sexo e o uso de drogas. O estigma em
relaciio as pessoas vivendo com HIV/AIDS,
ou em risco de contrair o virus, leva a discri-
minacdo em todos os setores da sociedade,

desencorajando as pessoas a acessar servicos
de satde, incluindo métodos de prevencio
e conhecimento de status sorologico para o
HIV. Estudos sobre estigma e discriminacio
mostram que as PVHA que se sentem estigma-
tizadas sfo 2,4 vezes mais propensas a adiar o
inicio de cuidados médicos até ficarem muito
doentes'. O estigma também influencia na
decisdo de procurar precocemente servicos de
prevencio e testagem?. Sendo assim, é urgente
ampliar acdes de resposta ao estigma, dentro
do marco dos direitos humanos.

No que tange ao conceito de estigma e
discriminacéo, estigma pode ser considerado
uma condicdo do individuo que foi excluido
da ‘aceitacdo social total’, adquirindo uma
‘marca’ que é considerada depreciativa, como
a infec¢éio por HIVA4. A partir da ideia de que
uma pessoa nio deveria estar no meio social,
ocorre a acdo discriminatéria, vista como
tentativa de excluir determinados individuos
da sociedade®. O estigma e a discriminacéo
podem ocasionar uma piora na qualidade de
vida das PVHA, afetando o convivio com os
familiares, os amigos, as relacdes amorosas
e de trabalho, causando demissio, piora da
situacdo financeira e prejudicando até mesmo
a aderéncia a Tarve’,

Pensando nisso, a ideia inicial foi elaborar
um livro com histérias pequenas, empaticas,
em linguagem acessivel, capazes de mostrar
a realidade de PVHA em suas nuances, tra-
zendo elementos da vida pessoal, da infancia,
do trabalho, que compéem um ser humano
para além do marcador de um virus e de uma
doenca. Histérias que pudessem se ‘mistu-
rar’ a vidas de tantos outros leitores, com ou
sem HIV, para incentivar a identificacfo e a
solidariedade - e pelo proprio carater infor-
mativo de o livro trazer dados corretos sobre
ainfeccdo, a epidemia, os remédios etc. Desta
forma, o relato buscou reunir as experiéncias
de desenvolvimento do livro, a descri¢do do
processo, bem como a incorporacio de trechos
dos contos, importantes para debater o estigma
e a discriminacdo de PVHA no decorrer dos
anos no Brasil.
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Metodologia

O livro ‘E se fosse com vocé? Historias vividas
de estigma e discriminacdo em 40 anos de
HIV/AIDS’ é mais uma acfio da Associacdo
Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA)
para enfrentamento do estigma e da discrimi-
naco, associados ao HIV e a AIDS.

O livro esta inserido no Ambito do projeto
‘Respondendo ao Estigma ao HIV/AIDS
no Brasil’, no ano de 2021, da ABIA em co-
operacdo com o Ministério da Saude, por
meio do Departamento de Doencas de
Condicoes Cronicas e Infeccdes Sexualmente
Transmissiveis da Secretaria de Vigilincia em
Saude, e a Organizacdo das Nacdes Unidas para
aEducacdo, a Ciéncia e a Cultura (Unesco), que
busca contribuir para gestio de resultados, apri-
moramento da governanca e da resposta nacio-
nal as Infeccdes Sexualmente Transmissiveis,
HIV/AIDS e hepatites virais, com foco na pre-
vencio, na educacio em saide e na ampliacdo
do acesso de qualidade aos servicos prestados
para as populacdes vulneraveis®.

Recrutamento e selecao

O projeto previa a entrevista de 10 a12 pessoas
vivendo com HIV/AIDS, de diferentes regides
do Brasil, com o objetivo de expor vivéncias de
estigma, discriminacéo e preconceito, assim
como enfrentamentos e resisténcias.

Para tanto, foi realizado um chamado via
redes sociais da ABIA e por mala direta ins-
titucional. Todos os interessados deveriam
entrar em contato via e-mail, manifestando o
interesse de contar a propria historia, salva-
guardado o direito de anonimato.

No total, foram 15 voluntarios, tendo ocor-
rido um primeiro contato para explicar o livro
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e obter informacdes sobre a pessoa. Entre os
voluntarios, por causa do tamanho definido
para o livro, foram selecionados 10 partici-
pantes, levando em consideracdo perfis que
pudessem trazer diferentes tipos de situacdes
vividas, faixas etarias, géneros, racas, orienta-
cdes sexuais e regides de origem/moradia, para
tentar mostrar diferentes aspectos de viver
com HIV/AIDS no Brasil ao longo dos anos.

Entrevistas

Antes da realizacdo das entrevistas, todos os
participantes eram informados sobre a na-
tureza do projeto, um livro com histérias de
pessoas vivendo com HIV/AIDS.

Depois do recrutamento, foram escolhidos
cinco homens e cinco mulheres, moradores
dos seguintes locais: Rio de Janeiro, Sio
Paulo, Amazonas, Rio Grande do Sul, Paraiba
e Distrito Federal, alguns com experiéncias
em diversos locais do Brasil.

Todos os participantes assinaram um
“Termo de Autorizacdo de Uso de Contetido e
Voz’ (as entrevistas foram realizadas em video,
mas somente o audio foi baixado da plataforma
Zoom) e tiveram acesso as historias inspiradas
em suas vidas, inclusive optando pela escolha
de nome real, ou ficticio, na histéria.

A partir das entrevistas, foram confeccio-
nadas dez historias inspiradas nas vidas dos
entrevistados, em formato de texto literario,
contendo situacdes como a descoberta do HIV,
os sonhos, as profissoes, além das diversas
ocasides de preconceito sexual /racial, estigma
e discriminacio em funcio de género, sexuali-
dade, cor e HIV. No quadro 1, sdo apresentados
os nomes das pessoas de cada conto, com 0s
respectivos titulos e perfis.
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Quadro 1. Perfil das pessoas entrevistadas para a construcdo do livro ‘E se fosse com vocé? Histdrias vividas de estigma e

discriminacdo em 40 anos de HIV/AIDS' - 2021

Conto  Nomereal ouficticio Titulo do conto Perfil

1. Sandra Vamos embora, avante! Mulher cis, carioca, professora de histéria aposentada,
Vamos viver! heterossexual, branca, com 60 anos, vivendo ha 20 anos

com HIV.

2. Jean Vinicius Caminhos: de carona com o Homem cis, belford-roxense, estudante e ativista, homos-
amor-préprio sexual, negro, com 31 anos, vivendo ha 7 anos com HIV.

3. |sabella Resiliente: capaz de sonhare  Mulher cis, natural do interior do Rio de Janeiro, estudante,
reescrever a propria histdria heterossexual, branca, com 24 anos, vivendo desde que

nasceu com HIV por transmissao vertical.

4. Alonzo Como pode ter tanto estig- Homem cis, carioca, enfermeiro, bissexual, negro, morando
ma: situacdes que congelam  nos Estados Unidos, com 39 anos, vivendo hé 10 anos com
avida HIV.

5. Thaylla Minha histdria ndo é sé mi- Mulher trans, carioca, educadora de pares e ativista, bisse-
nha: muitas Thayllas nascem  xual, negra, com 32 anos, vivendo ha 4 anos com HIV.

e morrem por af

6. Leonardo Do Rio a Séo Paulo: aartede  Homem cis, niteroiense, professor de inglés, homossexual,
se reinventar negro, morando em S&o Paulo, com 35 anos, vivendo ha 11

anos com HIV.

7. Vanessa Duro caminho até o sonho: Mulher cis, manauense, ativista, heterossexual, com vivén-
reminiscéncias, lutas e cias no Rio de Janeiro, Sdo Paulo e Joinville, com 49 anos,
sorrisos vivendo ha 30 anos com HIV.

8. Octavio Encontros e desencontros: a Homem cis, maranhense, professor, homossexual, morador
arte de uma vida em trans- do Distrito Federal, com vivéncias no sul do Brasil, branco,
formacéo com 30 anos, vivendo ha 8 anos com HIV.

9. José O contador de histdrias: Homem cis, paraibano, aposentado e ativista, heterosse-
‘revertendo’ preconceitos xual, negro, com 58 anos, vivendo hd mais de 20 anos com
com informacéo HIV.

10. Silvia E se fosse com vocé? Mulher cis, ativista, uruguaia, heterossexual, branca, mo-

rando no Rio Grande do Sul desde a adolescéncia, com 51
anos, vivendo ha 30 anos com HIV.

Fonte: elaboracéo prépria.

As entrevistas duraram de 80 a 180 minutos,
seguindo um roteiro semiestruturado com
mais de 30 perguntas, direcionadas a situagdes
diferentes, de acordo com o perfil do entrevis-
tado, em trés eixos: caracteristicas pessoais e
sexuais; HIV/AIDS; e experiéncias de estigma,/
discriminacfo/preconceito. O questiondrio foi
desenvolvido a partir do referencial conceitual
de histoérias de vida e meméria social, que ndo
busca relatos de uma verdade absoluta e abarca
versoes de sentimentos e acontecimentos nar-
rados por individuos a partir de suas memorias,
podendo ser individual ou coletiva, também
social ou particular, além de experiéncias a
partir da rememoracéio do passado®72.

Na primeira parte, o objetivo era saber
mais sobre o entrevistado, desde a infancia,
passando pela descoberta da sexualidade,
existéncia de outras doencas cronicas, iden-
tificacio de género e cor, até mesmo estudo,
profissio e local de moradia. Também, se a
pessoa tinha qualquer envolvimento com o
movimento social ou alguma organizacfo ndo
governamental.

Para introduzir o assunto que foi mote para o
projeto, sempre eram feitas as perguntas: ‘Para
vocé, o que é estigma? O que é preconceito? E
o que é discriminacfio?’. Nas entrevistas, ficava
claro que ndo havia umaresposta certa ou errada,
mas, sim, o falar de uma experiéncia pessoal.
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Nasegunda parte, vinham as primeiras per-
guntas sobre a infeccéio pelo HIV, o tempo
vivendo com virus, o conhecimento prévio
sobre o0 assunto HIV/AIDS, o processo de re-
velacdo - ou sigilo - para amigos e familiares,
além da vida em geral com o HIV, inclusive
sexual. Era importante conhecer o contexto
da infeccilo, se a pessoa tinha informacéo, se
havia avancos na medicina sobre o tema e se
tinha convivido antes com pessoas vivendo
com HIV/AIDS.

Por fim, a entrevista abordava as circuns-
tancias mais dificeis: em quais situa¢des, na
opinido do entrevistado, havia enfrentado
estigma, preconceito e/ou discriminacéo; e,
assim, investigar onde tinham ocorrido, em
qual situacio, com quais pessoas, buscando
entender os sentimentos, a reacfio e o impacto
na vida do participante.

A ideia era conhecer as situacdes vividas,
traumatizantes ou nfo, relacionadas com a
experiéncia de viver com HIV, mas também
saber um pouco mais sobre essas pessoas.
Ja que existe um preconceito contra o HIV,
presente em diferentes relatos nas tltimas
quatro décadas®’, a tentativa era mostrar quem
sdo essas pessoas por tras do estigma do HIV:
maes, pais, trabalhadores, ativistas, com toda
uma vida e outras caracteristicas para além da
caracteristica de carregar esse virus. A discri-
minacio seria uma resposta comportamental
a atitudes negativas, sendo uma efetivacdo do
estigma e do preconceito, ou seja, o estigma
e o preconceito sdo considerados a teoria; e a
discriminacdo, a pratica®.

Ao longo da entrevista, sempre era per-
guntado ao participante qual tinha sido a
experiéncia mais traumatica, mais marcante
negativamente, algo dificil de esquecer, ou
de grande impacto. Embora tenham existido
varias situacdes, a énfase dos textos foi exata-
mente nessas experiéncias ressaltadas pelos
entrevistados.

Seguindo a prépria orientacdo do roteiro,
durante as entrevistas, foram abordados as-
suntos como direito ao sigilo, relagdes sorodi-
ferentes ou iguais e descoberta/revelacdo do
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diagndstico, atendimento e cuidado em saude,
assim como politicas de satde e descobertas
da medicina.

Nos contos: situacdes de estigma e
discriminacao

Por si s6, a revelaciio do diagndstico néo foi
facil para muitos entrevistados, sendo que
alguns ainda nem abriram o diagndstico para
a familia depois de anos. Em muitas situacdes,
o direito ao sigilo nfo foi respeitado, trazendo
momentos de exposicio de filhos de pessoas
vivendo com HIV/AIDS, professores violando
a confianca de alunos, crianca 6rfd com o sigilo
violado na familia, no colégio etc.

Porque o estigma existe. E ele ndo precisa ser di-
retamente com vocé. Pode ser com um conhecido.
Com um colega de trabalho. Um paciente. O silen-
ciamento € o mesmo. E isto também vai matando
vocé aos poucos. (Conto Alonzo).

Por ter sido uma crianca vivendo com HIV, [ela]
teve o sigilo violado desde o principio, porque
muitas pessoas da familia souberam. (Conto
Isabella).

Ndo houve sigilo algum. Depois de tentar esconder
tanto, todo mundo na empresa sabia, tdo repenti-
namente. Sem o menor cuidado. (Conto Silvia).

A quebra do sigilo do diagnostico é recor-
rente entre PVHA, sendo que os relatos sdo
permeados por ‘fofocas’, quando informacdes
de uma pessoa sio transmitidas a terceiros,
prejudicando aimagem publica, seja no meio
social ou nos servicos de satde, e ainda atre-
lada a comportamentos ditos desviantes. O
estigma vai além de uma marca negativa e
esta conectado a um processo social em que
as PVHA tendem a nio compartilhar o seu
diagnodstico'14, seja com amigos, familiares
ou em servicos de saude. Assim, o estigma e a
discriminacdo podem prejudicar tanto o acesso
aos servicos quanto os cuidados de satude™.
Quando o ‘segredo’ é revelado, o individuo
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estigmatizado administra a tensdo gerada em
torno dos contatos sociais, enfrenta preconcei-
to, tende a se isolar e até mesmo a se retirar do
meio social para conseguir lidar com a quebra
do sigilo do diagnostico, enquanto aquele que
revela o diagnostico gerencia sua falha em
torno darevelacio das informacées sigilosas'.

Também foram citados diversos casos de
profissionais de satiide com atitudes pouco
humanizadas, ou mesmo negando o atendi-
mento a pessoas vivendo com HIV/AIDS, por
meio de desculpas diversas.

A dentista simplesmente arrumou vdrias desculpas
para ndo fazer a extracdo do siso depois que soube.
Isso mesmo: até falta d'dgua a mulher inventou.
(Conto Sandra).

Fui instruida a dizer aos profissionais de satide que
me atendessem. E jd sofri discriminacdo algumas
vezes... (Conto Isabella).

De uma forma impessoal, praticamente violenta,
a médica despejou informacdes sobre o tratamen-
to, porque ‘sé era possivel se ‘preocupar’, dali em
diante’. De tdo traumdtica a situacdo, quase desis-
tiu do tratamento. (Conto Jean Vinicius).

Cabe enfatizar que surgiram diversas situ-
acdes diferentes de desrespeito as mulheres
gravidas vivendo com HIV/AIDS, expondo
também os filhos dessas mulheres.

Pior ainda, a exposicdo do meu diagndstico. A
marcacdo da minha filha. Isto mesmo, a Caderneta
de Saude da minha filha veio escrita, em letras
garrafais, com caneta vermelha: ‘Crianca filha de
mae HIV+'. (Conto Vanessa).

O medo do preconceito ou mesmo de infec-
tar a crianca no parto pode ser um motivador
para as mulheres vivendo com HIV/AIDS
adiarem a maternidade, sendo que, no Brasil,
ha o receio de ser um revelador da sorologia
ou uma constante lembranca do diagndstico'.
A falta de informacio sobre as tecnologias de
prevencdo e tratamento do HIV pode gerar

estigma e discriminacdo no meio social, por-
tanto, seria importante manter os profissionais
de satide com informacées atualizadas sobre os
avancos biomédicos, para nfio emitir atitudes
de discriminacio, além da vigildncia constante
para que crencas religiosas e morais ndo sejam
incentivadoras de tais atitudes. Por isso, é ne-
cessario trabalhar com projetos de intervencéo,
principalmente sobre a concepcio moralistaem
torno da infeccdo do HIV vista desde o comeco
da epidemia, que pode segregar as pessoas in-
fectadas como ‘culpadas’ ou ‘inocentes’”. O
julgamento é realizado pela infeccio do HIV
em si, cujas pessoas podem ser consideradas
‘culpadas’ apenas por terem o virus e, assim,
serem discriminadas nos servicos de satde,
como relatado pelos participantes do livro.

As ‘carreiras morais’ estdo relacionadas com
os processos pelos quais os individuos que se
percebem como ‘normais’ na sociedade desa-
creditam aqueles que possuem uma marca3.
No estudo com abordagem no conceito de
Goffman, foram identificados quatro padroes
do estigma a partir das histérias de vida de
criancas/adolescentes e que também podem
ser identificados nas entrevistas do livro,
como: estigma inato (socializado como pessoas
doentes); estigmatizacio mantida em segredo
(divulgacio do HIV nio planejada); estigma-
tizacélo tardia (teste de HIV na adolescéncia);
e criado em instituicdes de acolhimento™.

Nas entrevistas, também foram citados o
preconceito e as tentativas de restringir a ma-
ternidade e a liberdade sexual das mulheres
com HIV.

Quando eu comecei o tratamento, a discussdo era:
quem tem HIV ndo pode ter mais filhos. Ou ndo
pode amamentar. Por que ndo? E os desejos, os
prazeres? O HIV néo é problema para o ‘portador’,
ainda mais hoje. (Conto Sandra).

‘Vocés vdo ter que parar com isso’. Essa foi a frase
da mde dele quando descobriu sobre o namoro. ‘Se
vocé ficar grdvida, pode colocar uma crianca em
risco’. A ideia dela era que eu nunca mais deveria
transar. (Conto Vanessa).
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Assim, a nocdo de ‘risco’ também era utili-
zada para as mulheres que desejavam ser mies
no comeco da epidemia. Hoje em dia, ha um
avanco no debate sobre os direitos sexuais e
reprodutivos daquelas que vivem com HIV/
AIDS, sendo importante o acesso a informacéo
e o entendimento sobre os seus direitos, para
que possam ter o controle dos proprios corpos
na tomada de decisdo sobre a maternidade™.

Embora tenham surgido experiéncias posi-
tivas de acolhimento, também foram narradas
diversas situactes de estigma e discriminacéo,
com familia, parceiros ou amigos:

Tudo ia bem até que, antes da relacdo sexual, ele
resolveu contar sobre o diagndstico. O cara sim-
plesmente fugiu, parou de atendé-lo e desapareceu.
Nem quis conversar. (Conto Jean Vinicius).

Nem tinha terminado de contar e o namorado jd
tinha acendido um cigarro, aberto a cerveja, com
muita irritacdo e ansiedade. 'Vocé passou isso
para mim, agora a minha vida estd arruinada. E a
minha familia ndo tem dinheiro. O que vou fazer?".
(Conto Octavio).

‘Brincadeiras’ com o diagndstico positivo.
‘Brincadeiras’ com o cabelo crespo dos outros.
‘Brincadeiras’ de chamar alguém de macaco. E
até olhares e comentdrios velados. Ainda que néo
conscientes, ou ndo assumidas como racismo ou
discriminacdo, sGo muitas as situacdes ofensivas
e azucrinantes. (Conto Thaylla).

‘Como pode deixar isso acontecer, com tanto co-
nhecimento?’. ‘Como pode ser tdo idiota, tendo
tantos preservativos ao seu redor?’. Frases que
ecoaram na cabeca de Alonzo por anos. Frases
proferidas justamente por uma pessoa experiente.
Uma pessoa de quem esperava acolhimento. Um
professor querido da faculdade onde trabalhava.
(Conto Alonzo).

Os relatos dos entrevistados também trou-
xeram varios momentos de angustia e receio: o
medo de nfo conseguir trabalhar em razdo do
diagnostico, a perda de emprego pela revelacdo
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do mesmo e todas as situacdes de exposicio
mediante a quebra de sigilo.

O gerente descobriu sobre a minha consulta médica
e ficou insistindo para saber qual o problema. A
gente conversava sempre, e eu terminei contando.
E acabei demitido, mais uma vez, no dia seguinte,
via Recursos Humanos. (Conto Leonardo).

A demissdo veio depois da licenca-maternidade.
Antes mesmo, jd tinha ouvido rumores de que os
colegas de trabalho tinham sido avisados: ‘Néo
tomem chimarrdo com ela’. A informacdo sobre
o diagndstico tinha vazado na empresa. (Conto
Silvia).

Conheco mais de 50 pessoas com HIV aqui que néo
arrumam emprego. S6 se ndo souberem, mas, se
isso chega ao ouvido de alguém no trabalho, logo
as pessoas sdo demitidas. (Conto José).

A quebra do sigilo do diagnéstico no traba-
lho é considerada uma infracio da legislacdo
protetiva de PVHA no ambiente laboral no
Brasil, sobretudo a Lei n°® 12.984/2014, cujos
incisos proibem: negar emprego; exonerar ou
demitir; segregar no ambiente de trabalho; e
divulgar a sorologia?®. Outra legislacdo que
protege a quebra do sigilo do diagnostico é
a Lei n°® 14.289/2022, que torna obrigatorio
o sigilo de algumas enfermidades, como o
HIV, nos locais de trabalho?'. Ambas as leis
também protegem as PVHA de discriminacio
no ambiente de saide. Ha ainda a pressio feita
por empregadores para que as PVHA pecam
demissdo, quando descobrem a sorologia; ou
mesmo a demissiio supostamente por outros
motivos, sem o registro de conversas compro-
metedoras; por isso, ha dificuldade de com-
provacdo da discriminacfo nos tribunais, além
de obstaculos na reinsercio dessas pessoas no
mercado de trabalho®.

Em muitos relatos, as pessoas sequer haviam
feito arevelacdo para amigos, familiares e par-
ceiros, sendo uma constante de medo, para nio
sofrer. Quando feita, voluntariamente ou nio,
em muitos momentos, as pessoas enfrentaram
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esteredtipos negativos e reacdes adversas. Por
outro lado, apesar de citarem muitos desses
comentarios e situacOes negativas relativas
aos proprios diagndsticos, os participantes nao
percebiam mudancas comportamentais, na
vida das pessoas que tinham reacdes negativas,
para prevenir uma possivel autoinfeccéo.

Sabendo do diagndstico, muitas pessoas o aco-
lheram. Algumas ndo acreditaram nele: ‘Vocé é
um negdo tdo bonito’. E outras o discriminaram:
‘Se ele tomar uma dose aqui, eu quebro o copo’.
(Conto José).

A minha vizinha, evangélica, casada hd mais de 10
anos, s6 transava com o marido e sem camisinha.
Descobriu o diagndstico dela e dele, que transava
sem camisinha fora do casamento. E tenho muitos
outros amigos que dizem o mesmo, ndo saem com
uma pessoa com HIV, mesmo se o cara estiver em
tratamento, mas saem para ‘balada’ e transam
com um parceiro desconhecido, sem camisinha.
(Conto Leonardo).

O julgamento moral em torno do HIV
costuma recair no outro, sendo que as pessoas
proximas aos entrevistados nunca se preocu-
param em refletir sobre as proprias relacdes
sexuais que poderiam provocar também infec-
cdo pelo virus. Seria primordial a participagio
comunitdria na criacdio de estratégias visando
a superacéo de obstaculos, para lidar com o
estigma da AIDS, principalmente com a pro-
mocéo dos direitos humanos e com mudancas
importantes, atreladas a legislacio e as prati-
cas discriminatérias’®. No Brasil, conforme
abordado, ha avancos em torno da legislacio
protetiva das PVHA, mas o problema esta na
sua aplicacéo.

Exatamente por causa do julgamento moral,
muitas vezes, houve associacdes diretas, com
muita carga negativa, entre sexualidade, orien-
tacfio sexual e HIV:

Para piorar, todo mundo ficou sabendo sobre o
diagndstico de um rapaz da faculdade: positivo para
o HIV. E o rapaz acabou abandonando o curso. Ndo

houve muito acolhimento, pelo contrdrio, muita
desinformacdo e discriminacdo. O tal rapaz era ex-
-namorado de Octdvio e surgiu o disse me disse. As
histérias de corredor. As fofocas. (Conto Octavio).

Foi entdo que surgiu a ‘questdo de ser gay’, mesmo
ouvindo do padrasto que quem é gay atrai ‘coisas
ruins’, como o virus HIV. (Conto Thaylla).

Para além do escopo inicial, nas histérias
dos participantes, surgiram outros marcadores
e temas transversais, tais como: preconceito
sexual; sexualidade; estupro; género; xenofo-
bia, transfobia e violéncias LGBTQIA+; sofri-
mento mental; racismo, assédio moral, lutas
trabalhistas e judiciais; repressio sexual e falso
moralismo; fanatismo religioso; ativismo; ma-
ternidade; suicidio; capacitismo; deficiéncia; e
sequelas de doencas oportunistas de pessoas
com HIV.

Apesar de todas as situacdes enfrentadas,
em muitos discursos, sobressaiam falas sobre
reinvencéo, aprendizado, ressignificacdo da
propria vida, entre outras formas de lidar com
o recebimento do diagndstico e os desafios
inerentes ao viver com o HIV.

Muitos entrevistados mencionaram o
carater fundamental do envolvimento com o
movimento social, para aprender a lidar com
o diagndstico e as situagdes relacionadas. Da
mesma maneira, o ato de conseguir falar sobre
o assunto livremente, nas entrevistas e no ati-
vismo, era dito como uma verdadeira ‘catarse’,
que ajudava o enfrentamento na propria vida.

Ninguém quer o HIV! O nome reforca a questdo
do grupo de risco, que sé tem HIV quem quer: isso
é mentira. O que me interessa € que eu tenho esse
‘bagulho’ e eu quero me tratar. E o tratamento que
faz a diferenca. (Conto Sandra).

E foilegal conhecer um ativista, abriu a minha mente.
Via aquela loucura dele lutando pela vida das pessoas
com HIV; meu lugar era aquele. (Conto José).

Ao longo de seis anos, Jean esteve envolvido com
diversos movimentos sociais, inclusive o indigena, e
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viajou, conheceu muitas pessoas e realidades dife-
rentes. Entendeu que precisava dar outro significado
a suas experiéncias para tentar construir uma cami-
nhada politica, com questdes trabalhadas de uma
forma mais integral, pensando no racismo, no direito a
satide e em como as questbes de género, sexualidade
e sorologia sdo alocadas. (Conto Jean Vinicius).

O HIV jd € parte da minha histéria hoje. O im-
portante é que isso faz parte da vida, ndo é uma
sentenca de morte. (Conto Alonzo).

Textos e gravuras

Para facilitar a leitura, existia a previsio inicial
de que, na medida do possivel, os textos de cada
histéria ndo fossem demasiadamente longos,
paranfo cansar o leitor e instigar outras leituras.
Além do mais, textos curtos poderiam permitir
leituras isoladas ou seguidas.

Damesma forma, havia aintencfo de agregar
valor imagético, ou seja, incluir recursos visuais,
com o intuito de despertar curiosidade e atencéo
parao livro. Inicialmente, a ideia era que fossem
feitos bonitos desenhos de cada personagem,
também relacionados, de alguma forma, com o
projeto grafico do livro. Entretanto, ja na busca
deilustradores, ficou clara a op¢éo por umailus-
tradora que representasse 0s personagens por
meio de gravuras, dado o potencial imaginativo
e subjetivo delas.

Depois darealizacdo das trés primeiras en-
trevistas, a autora dos textos do livro ouviu no-
vamente todas as entrevistas, repetidas vezes,
para organizar as narrativas apresentadas,
destacando topicos esperados na confec¢io do
roteiro da entrevista (como infincia, sexuali-
dade, faixa etdria, tipo de situacéo vivida etc.),
topicos trazidos pelos entrevistados (efeitos
colaterais dos remédios, tentativa de suicidio
etc.) e todas as situacdes consideradas mar-
cantes pelos entrevistados, positivas e negati-
vas. Além disso, o método de organizacio das
entrevistas em topicos seguiu na composi¢io
de todos os textos do livro.
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Como amaioria das entrevistas tinha sido feita
on-line com video, mas com gravacdo somente
do audio, ja havia o registro observacional de
muitos elementos néo verbais associados a cada
detalhe: olhos cheios d’agua, pausas e siléncios,
vozes tremidas, choros, tons de vozes diferentes.

Além disso, o proprio entrevistado também
trazia suas caracteristicas: uma narrativa mais
detalhada, histérias engracadas ou de ativismo,
detalhes especificos, descricdo de emocdes, re-
sisténcias, catarses etc.

Todos esses elementos verbais e nfo verbais
das entrevistas eram levados em consideracfio
para apresentar o personagem central, definir
a velocidade da narrativa, bem como sua ex-
tensdo e nivel de detalhe, para realmente trazer
um ‘personagem’ que fornecesse uma ideia do
carater abrangente e especial de cada um desses
entrevistados, mesmo que sinteticamente em
algumas paginas. Quanto mais pessoal e deta-
lhada a entrevista, mais subjetivo o texto, para
incluir emocdes, frases e impressdes da entrevista
e dos entrevistados.

Depois da confeccdo de cada texto, ele era
revisado pelas entrevistadoras, por integrantes
da equipe da ABIA, assim como era passado
ao entrevistado, de forma a corrigir possiveis
erros e até mesmo para adequar orientacdes do
movimento social, para evitar termos conside-
rados estigmatizantes. De uma forma geral, os
entrevistados solicitaram poucas revisdes, mas
aqueles que propuseram alteracdes ou omisses
de conteudo foram atendidos.

Durante esse processo de revisdo, houve a pre-
ocupacio de utilizar aspas para palavras que sio
mais estigmatizantes, embora sejam corriquei-
ras na sociedade. Também houve o cuidado de
agregar notas para determinados termos citados,
relativos a tratamento, expressdes e conceitos
- como PrEP, indetectavel, cis -, com o intuito
de esclarecer duvidas e fornecer informacoes
adicionais ao leitor interessado.

Para as gravuras, existia a mesma preocupacio:
suscitar diferentes ideias ligadas ao personagem.
Por isso, foram realizadas reunides com a ilus-
tradora, para dar detalhes subjetivos e objetivos,
caracterizando cada personagem e sugerindo
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elementos cruciais — de acordo com as entre-
vistas: como ser da area da satide, contador de
historias etc. Pode-se observar, na figura 1,a capa
do livro, reunindo as ilustra¢des dos contos com
base em fotografias de acesso aberto.

Quando todas as histérias estavam redigidas,
o texto passou, também, por revisdo final pela
coordenacéo do projeto da ABIA e pela revisdo
da Unesco para aprovacdo técnica.

Figura 1. Capa* do livro 'E se fosse com vocé? Histdrias vividas de estigma e discriminacdo em 40 anos de HIV/AIDS' -

2021

E SE FOSSE
COM VOCE?

Histdrias vividas de estigma e
diseriminagéo em 40 anos de HIV/AIDS}

Daniele Souza e Carla Pereira (0rg)

Fonte: Souza e Pereira?2,

*llustradora: Hannah 23.

Lancamento e distribuicéo

Por ocasido do Dia Mundial da Luta contra a
AIDS (1° de dezembro), foi realizado o lancamen-
todo livro ‘E se fosse com vocé? Historias vividas
de estigma e discriminacéo em 40 anos de HIV/
AIDS’, no dia 2 de dezembro de 2021, durante
o semindrio da ABIA ‘Refazendo a prevencéo’.
A atividade contou com a participacdo das
elaboradoras do projeto, do coordenador do

projeto ‘Respondendo ao Estigma ao HIV/
AIDS no Brasil’ e da ilustradora, além de en-
trevistados que ja tinham optado por nio ter
sigilo do diagnostico.

Na ocasifo, foi apresentado o livro, assim como
foram compartilhadas outras vivéncias, pelos
participantes da mesa ou pelo publico presente,
no lancamento on-line (devido & pandemia da
Covid-19). A partir disso, o livro foi disponibiliza-
do na pagina de ABIA e divulgado entre os pares.

273

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 46, N. ESPECIAL 7, P. 264-276, DEZ 2022



274 Souza D, Pereira C, Raxach J

*Orcid (Open Researcher
and Contributor ID).

Os participantes do livro receberam exem-
plares para divulgacéo, assim como diversos
livros foram distribuidos para bibliotecas, or-
ganizacdes da sociedade civil, universidades,
entre outros parceiros para replicacio da obra,
que teve tiragem inicial de 2 mil exemplares.

As entrevistas causaram impacto direto
nos integrantes do projeto, com muitas refle-
x0es sobre o que era dito. Noites sem sono e
angustia perante tanta injustica, assim como
uma inspiracdo em virtude da resiliéncia dos
entrevistados. Além disso, as proprias pessoas
entrevistadas refletiram sobre coisas que
jamais tinham parado para pensar sobre o
viver com HIV/AIDS.

Houve diversos usos do livro. Por exemplo, a
entrevistada Thaylla distribuiu o livro em uma
oficina para mulheres trans/travestis. O livro
também foi utilizado em um curso de exten-
sfio que abordou os direitos humanos na saude
(Universidade Federal do Rio de Janeiro - UFRJ,
Defensoria Publica-RJ, entre outros parceiros), e
ira compor o Curso EAD da Fundacfio Oswaldo
Cruz (Fiocruz) sobre estigma e discriminacfo
em determinadas doencas.

Consideracdes finais

No total, foram 15 voluntarios, entre outras
manifestacdes de interesse em participar do
projeto. A partir dai, foram realizadas dez
entrevistas que geraram dez historias, com
pessoas origindrias ou moradoras das cinco
regides do Brasil.

Na selecdo dos entrevistados, foi dada
prioridade a diferentes contextos sociodemo-
graficos, situagdes e experiéncias de estigma,
preconceito e discriminacfo, além de diversas
caracteristicas pessoais dos entrevistados.

Todos os relatos das pessoas com HIV trou-
xeram experiéncias de estigma, discriminacéo
e preconceito, em diferentes &mbitos: familiar,
entre amigos, amorosos, nos trabalhos, com
profissionais de satide e até em locais religiosos
e de atuagéio social - algo que revela o carater
premente e atual de acdes para enfrentamento
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da epidemia de estigma e discriminacio, para
além da existéncia do HIV em si.

Na entrevista e no pds-lancamento, alguns
entrevistados narraram a sensacio de enfrenta-
mento ao relembrar e encarar as memorias com
situagdes de estigma, preconceito e discrimina-
¢do, ja com o olhar de ativismo, entendendo as
situacdes vividas. Também como surpresa, um
dos entrevistados utilizou a propria historia do
livro para contar o diagnostico a familia, feliz-
mente tendo uma reacfio positiva.

Assim, tanto as entrevistas quanto o evento
de lancamento do livro propiciaram situacoes
para as pessoas vivendo com HIV/AIDS terem
um espaco de dialogo e manifestacéio dos pro-
prios sentimentos, experiéncias e anseios com
relacdo a vida com diagnostico.

Mais significante ainda, a experiéncia de re-
alizacdo do livro também deu oportunidade de
as idealizadoras e os participantes do projeto
aprenderem bastante sobre as vivéncias dessas
pessoas e os modos de enfrentamento.

Por isso, a conclusio é que o livro pode, sim,
potencializar o compartilhamento dessas ex-
periéncias - negativas e positivas — das pessoas
vivendo com HIV/AIDS e incentivar a empatia
e asolidariedade em torno do grupo, sobretudo
pela possibilidade ampliada de divulgacéo, em
meios eletronicos e académicos.
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