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Resumo

A contemporaneidade vivencia a quarta década de epidemia da Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (Aids). Tal diagnéstico é ainda permeado de tabus e preconceitos principalmente seatrelado
as questbes de género. Apesar das pesquisas apontarem que as mulheres infectam-se menos que os
homens pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), elas possuem particularidades que precisam
ser debatidas na atualidade. Esta pesquisa objetivou compreender as disposi¢cdes individuais da
participagdo social como estratégia de cuidado em saude para mulheres vivendo com o HIV. Trata-se
de uma pesquisa qualitativa que teve como percurso a metodologia dos retratos sociolégicos de
Bernard Lahire efetivada por meio de entrevistas comblocos de perguntas que abordaram sobre:
biografia, HIV, cuidado em salde e participacdo social. Essa base metodolégica busca mergulhar
profundamente na vida dos atores sociais paracompreender sua singularidade e por meio do auto
retrato construir um retrato sociol6gico. A pesquisa foi realizada com duas mulheres que vivem com
HIV h& mais de cinco anos, séo integrantes de no minimo dois grupos de participagdo social e sao
acompanhadas pela Rede de Infectologia do estado do Ceara. Os resultados apontam que a
participagdo social € um forte elemento para o cuidado em salide e adeséo ao tratamento. Sendo assim,
ao usarmos essa metodologia identificamos a importadncia de se motivar as tecnologias leves no
cuidado em saude, pois sao ferramentas tdo essenciais para efetivacdo do tratamento quanto o uso
diario damedicagéo e assim fazem com que os atores sociais ndo apenas tenham acesso a saude, mas
também sejam agentes promotores dela.

Palavras-Chave: Mulheres. HIV. Participacdo Social. Saude.



|ntrodugéo

Os primeiros registros da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids)
foram feitos por volta de 1980 e desde ent&o, o Brasil tem se mostrado presente e
continuo no investimento do tratamento e da elaboracao de politicas e redes de apoio
a Pessoa Vivendo comHIV/Aids (PVHA). Investimento tal, fruto de luta da populacao
e da participacdo social em movimentos e Organizacdes ndo Governamentais (ONG)
de pessoas que nédo se calaram frenteao preconceito e aos tabus existentes desde
esta época. Mesmo com algumas barreiras e retrocessos, esse processo foi
fortalecido por meio de avancos no ambito biomédico, politicoe social que agregaram
para a historia grandes marcos como a producao local e distribuicdo de preservativos
e antirretrovirais (ARV), através do Sistema Unico de Saude (SUS) (PAIVA; PUPO;
BARBOZA, 2006).

Conforme o Boletim Epidemiolégico de 2019, no Brasil foram notificados,
por meio doSistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN), 300.496
casos de infeccéo pelo HIV de 2007 a 2019. Desse total, 93.220 (31,0%) séo casos
em mulheres (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO HIV/AIDS, 2019).

No Ceara, entre os anos de 2009 e 2019, foram notificados 11.123 casos
de infeccdo pelo HIV e 11.132 casos de Aids. Deste ultimo total, 74,5% sédo do sexo
masculino e 25,5% dosexo feminino. Os dados do boletim alertam que mesmo com o
menor numero de infeccbes emmulheres o quantitativo de novos diagndésticos em
gestantes tem apresentado um aumento tendouma média de 241 casos notificados
por ano (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO HIV/AIDS, 2019).

Ocorre que a saude da mulher precisa ser trabalhada para além do
contexto de reproducdo e maternidade, englobando, ademais, todas as suas
especificidades e demandas. Com isso, em 2007 foi criado, pelo Ministério da Saude,
o Plano Integrado Nacional para Enfrentamento da Feminizagcdo da Epidemia de
HIV/Aids, que buscava através da descentralizagdo e sustentabilidade trabalhar em
conjunto com as instituicbes do SUS, da sociedade civil e demais entes para a
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promocao e efetivacdo da saude da mulher em sua integralidade, compreendendo que
salude néo é apenas a auséncia da doenca, mas sim o cuidadoque envolve o aspecto
fisico, mental e social.

Dentro das unidades de saude, as discussdes sobre essa politica, muitas
vezes se desenvolvem apenas de forma endogena e biomédica. E necessario ampliar
os horizontes e entender que as demandas que chegam a Unidade Hospitalar sao
influenciadas pelo territério em que os usuarios existem (PAIVA; PUPO; BARBOZA,
2006).

Trazer a tona a temética da presente pesquisa e discutir sobre isso com as
usuarias é sindnimo de forca. E colocar nas linhas de debate da academia, da pratica
profissional e até mesmo do grupo de usuarias a importancia de se debater sobre
mulheres, cuidado em saude e participacdo social . Nossas usuéarias sdo bem mais
gue um diagnéstico e independente do HIV tém particularidades que precisam ser
discutidas como: saude em geral, autocuidado e empoderamento. A pesquisa com
essas mulheres é acima de tudo troca de conhecimento, ja queelas acrescentam muito
mais a pesquisa com suas experiéncias e relatos do que qualquer tedricoda area.

A pesquisa se justifica como sendo forca para o grupo que se nota sendo
posto em evidéncia, para a pesquisadora que aprende sobre a vida, superacéo e
empoderamento com cadauma das usuarias, para a luta na prevencédo ao HIV, mas
também para se pensar estratégias de cuidado, para quem ja vive com o virus que
possam ir além da ingestdo de medicamentos.

Por meio das experiéncias em um Hospital de Doencas Infecciosas de
Fortaleza conhecipessoas em diferentes estagios da doenca. Alguns no momentos
da descoberta e outras comanos de tratamento (ou abandono) e pude perceber que
elas se apegam a algo para seressignificarem ap0s o diagndstico e aderir o tratamento
gue, embora ja tenha passado por umagrande evolucdo ainda apresenta efeitos
colaterais e grandes impactos no cotidiano do usuario.

Durante a graduacéo a discussédo de género sempre esteve presente em
minhas pesquisas e nesta unidade Hospitalar conheci o grupo de adesdo que
despertou o desejo da pesquisa.

Através da historia de cada participante fui impactada pelo novo olhar a
respeito do cuidado em saude de PVHA. Assim, juntei as duas categorias e busquei

o grupo cidadas posithivas. No grupo, jA no primeiro encontro, percebi que ali seria



construido um grande trabalho. Mulheres fortalecendo mulheres. Todas relatam as
dificuldades que enfrentaram ao descobrirem o diagnostico e a forma singular como
se reergueram para estarem ali. com a sua.Eu s0 consigo pensar que outras pessoas
precisam conhecer essa forma de cuidado Singularidade que se transforma em
empatia e coletividade ao encontrar na fala da outra, semelhancas em saude e de
conviver com HIV e a vida. Minha forma de divulgar é através desta

pesquisa.

O diagnéstico positivo para HIV € permeado por muitos preconceitos e
tabus impostospela sociedade e frequentemente a fala relacionada ao cuidado e
tratamento da PVHA é a de ingestdo de medicamentos e a regularidade nas consultas,
porém o sujeito é mais que o numerode prontuario ou um cédigo de Classificacao
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID). O usuario é
composto por relacdes, por emocdes, vive e influencia seu meio e a partir da
descoberta do diagndstico em suas veias correm vida além do Virus. Essas vidas tém
particularidades, principalmente quando a discussao perpassa as questbesde
género.

O conceito de participacdo social esta intrinsecamente relacionado aos
fundamentos decidadania e direitos sociais. A participacdo da sociedade em grupos
para reivindicacdes de melhorias e de mobilizacfes politicas é de grande importancia
para o grupo que se fortalece enquanto coletivo e para 0s usuarios que se empoderam
enquanto sujeitos de direitos e voz ativana sociedade, fomentando assim, a construcao
da identidade social.

Sendo assim, a participacao social ressaltada nesta pesquisa é a acao de
frequentar grupos de pares que defendem uma causa, neste cenario, as questbes
relacionadas ao Hiv/Aids.Esses grupos séo diversos e alguns se apresentam como
grupos terapéuticos, outros como de ativismo social e outros ainda como
representacdo de ONG. Mesmo com o misto de definicbeso recorte feito na pesquisa
inclui todos os espacos em que nossas atrizes sociais frequentam e definem esses
ambientes como um lugar de partilha e troca de saberes interligados pelo HIV/Aids.

Com base no apresentado, o objetivo deste estudo foi compreender as
disposi¢des individuais da participacdo social como estratégia de cuidado em saude

para mulheres vivendocom HIV.



material e métodos

Trata-se de uma pesquisa que teve como percurso a metodologia dos
retratos sociolégicos de Bernard Lahire. O autor propde o desafio de delinear um
tratamento propriamente sociolégico para a individualidade dos atores sociais,
partindo da tradicdo de pesquisa de Bourdieu (LIMA JUNIOR; MASSI, 2015).

E uma metodologia naturalmente utilizada na educacdo e que propomos
de forma ousada e inovadora aplica- la a saude. Essa base metodoldgica objetiva
aprofundar-se na vida dos atores sociais , ou seja, criar um retrato de como esse
sujeito se compreende no mundo, como o meio social influencia nas préticas deste
sujeito plural e é influenciado por ele.

Na obra, Lahire se refere ao sujeito como um ator social para representar
como o individuo influencia, protagoniza e impacta o meio em que vive ou perpassa
(LIMA JUNIOR; MASSI, 2015).

Na presente pesquisa, seguiremos a homenclatura adaptando-a a questao
de género para se referenciar as atrizes sociais entrevistadas na pesquisa.

Considera-se uma abordagem metodolédgica que pode ser compreendida
tanto como uma técnica quanto uma metodologia, pois € composta por entrevistas de
cunho biografico e observacdes etnograficas sobre diferentes meios vivenciados na
vida pessoal dos sujeitos envolvidos (ESTEVES, 1988).

Trata-se de uma pesquisa qualitativa em que as entrevistas foram
realizadas, a principio, no grupo de participacdo social frequentado pelas usuérias
(Grupo de Adeséo a Vida),no periodo de agosto a outubro de 2019. Posteriormente,
tendo em vista que para efetivacdo dametodologia proposta as entrevistas tiveram que
se repetir em espacos frequentados pelas atrizes sociais, 0s encontros com a
pesquisadora aconteceram também em demais espacos de convivéncia sugeridos
pelas entrevistadas como local de tratamento e outros grupos de convivéncia.

A pesquisa foi realizada com duas mulheres que vivem com HIV e que

frequentamo grupo “Cidadas Posithivas” de Fortaleza, bem como o grupo “Adeséo a



vida” que acontece no Hospital de Referéncia de Doencas Infecciosas do Ceara. O
primeiro grupo é um nucleo emFortaleza que faz parte do Movimento Nacional de
Cidadas Posithivas (MNCP) que consiste em fomentar o encontro e empoderamento
de mulheres que vivem com HIV/Aids por meio deencontros, oficinas e capacitacdes
profissionais. O segundo grupo foi idealizado pelo Servico Social do Hospital de
referéncia mencionado e conta com encontros mensais para debater sobretemas
diversos entre profisisonais da saude e usuarios.

Objetivou-se construir o retrato sociolodgico das atrizes que atenderam aos
seguintes critérios de inclusdo: ser maior de 18 anos, alfabetizada, viver com HIV h&a
pelo menos 5 anos,ser participante de no minimo 2 grupos de participacao social e o
principal foi ter disponibilidade para participar de todas as etapas da entrevista, pois
demandaram tempo e disposicdo para tal participacdo, jA que aconteceram em
momentos diferentes.

As participantes escolheram nomes de flores para lhes representar na
pesquisa epreservar sua identidade. A ideia dessa representacdo surgiu da obra
“Flores Vermelhas” (BRITO, 2015) langada em 2015 pelo Movimento Nacional das
Cidadas Posithivas que retrata o cotidiano dasmulheres vivendo com HIV em suas
multiplas facetas. As perguntas foram dispostas em quatroblocos: Biografia, HIV,
Cuidado em Saude e Participacdo Social. Para que os dados fossem coletados de
forma fidedigna foi utilizado um gravador para coletar as informagfes durante a
entrevista. Além da entrevista foram utilizados anotacdes etnogréficas para captacéo
de dados.

Quanto aos aspectos éticos e legais, a pesquisa seguiu todos o0s
pressupostos da Resolucdo n® 466/12 (BRASIL, 2013), da Comissdao Nacional de
Saude, a Resolucdo n° 510/2016 (BRASIL, 2016). A producao de dados teve inicio
apenas apds a aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital S&o
José.

Doencas Infecciosas por meio do Certificado de Apresentacdo para
Apreciacdo Etica (CAAE) 16702619.5.0000.5044 e Parecer de Aprovacdo n°
3.549.507.
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Além disso, foram seguidas, também, o orientado no “Cdédigo de ética:
comentado do assistente social” quanto ao que se refere a pesquisa realizada por
assistentes sociais reforcando os “cuidados éticos em relacdo a coleta de dados e
manuseio de dados colhidos.”

As precaucfes e as normas juridicas quanto aos aspectos éticos foram
seguidos desde o inicio da pesquisa até sua publicacdo. Quanto aos riscos oferecidos
as participantes, estes sdo minimos estando vinculados apenas a algum momento de
inibicdo em responder seus aspectos devida de teor intimo das mesmos. Assim, foi
garantida a possibilidade de recusa em prosseguimentona participacdo na pesquisa.

Sendo assim, conforme o preconizado pela metodologia dos retratos
sociolégicos, apresentaremos a seguir um compilado de cada retrato que pode ser lido
de trés formas: Pelo titulo(ultrarpida), pelo resumo (rapida) e pelo corpo principal
(mais demorada). Logo apds, seguimos com a discussao sobre as disposicdes

individuais identificadas articulando com o referencial tedrico pertinente.

Resultados

@ Lirio da Paz

“&bachauaquewh&itéﬂdd&@agag@nwm@acantec%mnu’ga. »

Lirio da Paz se identifica como mulher cis, hétero, solteira, 46 anos; aquela
que gosta de fotografar e filmar tudo para se lembrar posteriormente dos bons
momentos da vida. Escolheu essa flor para lhe identificar na pesquisa, pois € a que
mais lhe representa pela forga e por transmitir paz. Sempre foi fa de Cazuza, conhecia
toda a histéria, suas musicas e mesmo sabendo da doenca, ndo sabia como a contraia

e quais as possibilidades de se viver com o virus. Em dado momento da relagédo com
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0 noivo, ja com sonhos para o futuro de irem morar na lItalia, ele pediu uma prova de
amor e confianca e passaram a ter relacao sexual sem preservativo. Ele se foi e deixou
uma marca que mudara a vida dela para sempre.

Atualmente, ela vive com HIV h& 19 anos e, neste periodo, teve a
experiéncia de metamorfosear, desde o medo e o desconhecimento da doenca até os
dias atuais, em que é militante da participacao social inerente as causas do HIV/Aids
com foco em ajudar outras mulheres. Ajudar como sindbnimo de empoderar, acolher e
partilhar. Lirio da Paz tem uma forte disposicao para a coletividade e para a autonomia
acentuadas por sua participacdo em 4 (quatro) grupos relacionados as nuances do
HIV e 1 (um) ao partidarismo politico. Estar em movimento a faz se sentir viva e Uutil
como em um dos papéis mais importantes de sua vida: ser mobilizadora e agente de
mudanca em outras vidas. Lirio, ao receber o diagnéstico, descobriu na participacao
social a forca para continuar e se levantar do leito.

Ouviu e viu histérias de outras pessoas que conviviam com 0 virus e
recebeu de sua familia o apoio e o cuidado que ndo imaginava receber. E que surpresa
foi ver afamilia descobrir junto com ela as possibilidades de viver com HIV e
construirem juntos novas alternativas de cuidado. Essa vivéncia tornou-se mais
multipla e forte ao ser partilhada com outras pessoas em espagos que unem sujeitos
vivendo e convivendo com HIV e extrapolam os muros biomédicos, trazendo a tona
diversos temas que também séo necessarios para a construcao do cuidado em saude.

Apds apresentarmos um breve resumo da histéria de Lirio da Paz,
podemos explanar as disposi¢cdes encontradas a partir da construcdo de seu retrato
socioldgico. Lirio tem uma grande disposicao para a autonomia “[...] ndo preciso que
ninguém tenha dé de mim. Eu mesma néo tenho autopiedade”, relata. Ela conta que
sempre foi muito ativa e esperta e apds o diagndstico seu maior medo era ndo voltar
a ser como era antes. Por meio da participacdo social, Lirio sente-se mais viva e isso
impacta em seu relacionamento com a familia, nas atividades de casa e em sua

percepcao como mulher.

Eu sinto muita falta do trabalho por causa das minhas limitagfes e fazer parte
dos grupos preenche muito meu tempo e eu me sinto Qtil [...] antes eu me
sentia muito inatil. E eu aprendi muita coisa, quebrei muitos tabus. Estar
nesses grupos me ajuda também a entender o mundo, por exemplo, entender
0 contexto politico que nés estamos e, como isso, afeta 0s nossos direitos,
como a nossa medicacao e as politicas voltadas das pessoas com HIV (Lirio
da Paz).
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Vemos que esta disposicdo sempre esteve presente nas caracteristicas de
Lirio, mas que aflorou apds o diagndstico e tem sido uma de suas estratégias de
autocuidado, j& que a autonomia é uma de suas ferramentas para aceitar o diagnostico
e descobrir novas formas de cuidado e olhar para si. Percebemos também que a
participacdo social fomenta esta disposicéo, ja que a traz para um lugar de fala e de
empoderamento. Um lugar onde além dela ser ouvida também pode impactar outras
vidas com sua fala. Ou seja, a escala individual influencia e é influenciada pela escala
do coletivo.

A partir disso, identificamos outras disposicbes muito fortes em Lirio: a
coletiva e a solidaria. Aqui compreendemos a juncdo dessas disposicdes nao
apenas por meio de sua participacdo direta ou indireta naquele espaco, mas também
0 seu papel nas mdltiplas instituicdes em que ela faz parte como a familia, os amigos,
o Hospital de referéncia para o tratamento da doenca e os grupos de participacéo
social.

No decorrer da construcao deste retrato socioldgico, identificamos que as
disposicdes coletiva e solidaria tiveram muita influéncia da familia e do apoio

recebido na descoberta do diagndstico.

Quando me internei e descobri o diagnéstico, minha familia veio me visitar e
foi isso que me fez melhorar e ter uma boa recuperacdo. No quarto ao lado
do meu tinha um rapaz também com HIV [...] Ele recebeu a visita do pai que
gritou de longe que s6 tinha ido para ter certeza que o filho estava com
AIDS e que nunca mais chegaria perto dele porque nao queria um filho “viado
e aidético”. No fim de semana o jovem morreu e eu fiquei com muito medo
disso acontecer comigo também. Mas a minha familia fez de tudo por mim
[...] (Lirio da Paz).

O meio em que se estd inserido e as pessoas com que se compartilha o
diagndéstico é muito importante para construcdo das estratégias do cuidado em saude.
No caso de Lirio, o acolhimento da familia foi muito importante para a adesao ao
tratamento e continuidade neste processo. A forca recebida foi multiplicada com a
resiliéncia de Lirio e pode contagiar outras pessoas por meio da expressdo de sua

disposicéo a solidariedade:
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Eu gosto muito de dar for¢a a outras pessoas, antigamente eu estava todos o0s
dias aqui no Hospital e eu pedia para falar com os pacientes, pra dar forcas e
assim eu fiz muitas amizades, porque eles ja me viam sem muletas e bem [...]
eu andei muito tempo de muletas. Eu passava forca para eles e me sentia
forte por isso (Lirio da Paz).

Percebemos, entdo, que a disposicao Coletiva atinge diretamente quem o
ator social €, em sua singularidade, e como este influencia seu meio. Assim,
compreendemos na realidade como o conceito do cuidado em saude é amplo e
ultrapassa os muros biomédicos. Estratégias de cuidado em saude sdo materializadas
também através do fazer parte de um grupo, ser ouvido, ser acolhido, sentir-se util e
saber que sua histdria acrescenta em outras historias.

A seguir apresentaremos um resumo do segundo retrato sociolégico de
nosso trabalho em que foram trabalhadas as mesmas disposi¢des sociais, porém de
formas diferentes, reforcando que os sujeitos plurais sdo singulares em suas

disposicdes individuais.

Margarida

“Quando. recebi o. diagniéstica, ew penbei que estava com cdncek e quanto. maiba
médica explicava sobre o HIV, maib ew entendia que estava com cincer. ”

Margarida se identifica como mulher cis, hétero, solteira, 65 anos e ha 15
vive com HIV. Escolheu essa flor para Ihe representar, pois além de ser sua preferida,
€ 0 nome de uma amiga que faleceu em 2018. A amiga vivia com HIV e cancer de
mama. A carga viral era indetectavel,estava tudo bem, mas as células do cancer se
replicaram tanto que levaram a companheira de grupo para perto de Deus. Margarida
€ de sorriso facil e leveza por onde passa, mas nem sempre foi assim. A descoberta do
diagndstico veio em decorréncia da rapida perda de peso e ao ter a primeira conversa
com a médica acreditava estar com cancer.

Quanto mais a médica explicava sobre o virus, mais ela assimilava aquela
informacédo ao cancer. Ora, até ali ela ndo sabia o0 que era o HIV e suas formas de

transmissdo. Acreditava que HIV era “doenga de rico” e muito distante de sua
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realidade. O tempo passou, ela recebeu apoio da mae, dos dois filhos, de alguns dos
irmaos e iniciou a medicacao, que, na época, era popularizada como Coquetel. Todos
lhe diziam que ficaria tudo bem, mas dentro dela, ela estava passando os dias sem
ter mais motivacao. Até que um dia fez uma oracdo pedindo perdao a Deus por tudo
que fez para ter aguela doenca e pedindo forcas para continuar. A resposta de suas
preces foram os amigos, 0s grupos e a resiliéncia adquirida. Hoje, mora sozinha e sua
principal atividade é visitar as amigas e os filhos, além de participar dos grupos que
totalizam cinco espacos distintos. Apos o diagndstico, tem aprendido no cotidiano a se
cuidar e a olhar em primeiro lugar para si. Por conta das causas relacionadas ao HIV,
Margarida ja viajou varios estados participando de seminarios e congressos,
aprendendo sobre seu corpo e representando o Movimento de Mulheres que vivem
com HIV. Ela sabe que o preconceito ainda € muito forte e é a causa que mais mata
e sufoca quem vive com HIV, por isso relata que ndo expde seu diagndstico para
todos, pois acredita que doenca todo mundo tem uma e que quem nao descobriu
ainda a sua, vai descobrir depois. Relata que agradece por j4 ter descoberto a sua
doenca e saber que ela ja esta 14 no fundo do mar, pois ja tem o perddo de Deus e
hoje sua Unica preocupacédo é continuar se cuidando para viver muitos anos ao lado
dos amigos e dos filhos.
Na historia de Margarida, a disposicao para autonomia nos chama atencao
por inUmeras maneiras. Os protocolos da sociedade dizem que uma mulher de 65
anos nao teria como morar sozinha ou quem sabe que uma mulher com HIV néo
poderia chegar a essa idade. Ela quebra todos os protocolos cotidianamente e a
construcdo do seu cuidado em saude apo6s a descoberta do HIV é um dos grandes

exemplos disso.

Eu moro sozinha, tomo meus remédios na hora certa e levo para onde eu vou
[ ja estoucom os meus aqui na bolsa - risos]. Eu saio pra casa dos meus filhos
e tudo, mas é nos grupos que eu tenho com quem conversar sobre a doenca
e sobre outras coisas também. E diferente porque se eu fosse em outro lugar
eu ia ficar naquela de pensar: “sera que sabem da minha doenga?” Sera que
sou diferente? O que vao achar?. Nos grupos nao, todos ja tém e a gente ndo
fala s6 disso, fala também de outras coisas importantes na nossa vida por
completo (Margarida).

Um dos pontos mais importantes para a adesao ao tratamento é vencer o
preconceito e estar com quem lhe ajuda a construir novas alternativas de cuidado em

saude. No caso de Margarida, seus 2 filhos sabem de sua histéria e a apoiam, assim
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como alguns familiares mais proximos. A questdao do preconceito e 0 que 0S outros

poderiam pensar dela por conta da doenca é um fator forte que a limitaria de participar

de certos lugares e de realizar inUmeras coisas.

Nesses grupos eu tiro davidas, resolvo meus problemas, conheco pessoas e
faco coisasque eu jamais imaginei fazer. Em um grupo eu aprendo sobre
medicamentos, no outro sobre os nossos direitos e por ai vai. Eu sou muito
completa com os lugares que eu frequento (Margarida).

Assim, percebemos como a participacdo social contribui ndo s6 para a
adesdo ao tratamento, mas também para a construcédo do seu cuidado singular, ou
seja, adaptado a sua rotina e como isso ajuda também aos usuarios a se construirem
como atores sociais e se relacionarem com seus pares.

Na construcédo do retrato de Margarida, identificamos que uma de suas
estratégias de cuidado é a crenca e que sentir que foi perdoada por Deus a fez se
perdoar também por “[...] ter feito tantas coisas erradas para pegar a doenga”. Ora, a
crenca a constréi e determina seus parametros do que € certo ou errado e iSSo € muito
importante para ela como uma das estratégias de cuidado em saude adaptada a sua
singularidade. Apesar da forte presenca da crenca, ela nao frequenta grupos
religiosos, pois ndo gosta de locais cheios e com muito barulho. Sua fé € interligada
de dentro do seu coracao para seu criador. Perguntamos, entdo, como ela se sente
em participar de tantos grupos relacionados ao HIV que geralmente sdo cheios e

também com barulho, e ela com o riso de sempre responde:

Mas nos grupos é diferente, eu escolho o melhor horario e local de ir e 0s que
n&o s&o muito cheios. As vezes eu até vou para o da RNP, que é bem lotado,
mas eu me sinto bem. No dia que eu ndo quiser ir, eu ndo vou e esta tudo
bem. Ai depois, no dia que eu vou, todos perguntam por que eu faltei e dizem
que sentiram minha falta [(risos)] (Margarida).

Identificamos, assim, o refor¢co das disposicdes para o coletivo e a
solidariedade e como isso influencia a singularidade de nossa atriz social. Participar
de um coletivo entre pares a influencia em seu cuidado e a faz fortalecer um grupo
muito maior. Margarida conta que ja foi representante do grupo de Mulheres com HIV
e ja viajou para outros estados como forma de representacao formal, mas reconhece
gue sua vida e sua historia sao a real representacéo das causas relacionadas ao HIV

e principalmente que sua histéria € importante para fortalecer outras pessoas. Além
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dos papéis formais/burocraticos, ela diz que, antes de tudo, j4 ocupa o lugar mais
importante: “Eu sou participante e € o melhor papel (risos) e eu sou participante
mesmo,eu t6 em todo lugar’.

Para falar dessas mulheres, poderiamos criar inUmeros livros, j4 que séo
sujeitos multiplos e plurais, mas ja com as disposicdes aqui ressaltadas, podemos
perceber como as estratégias de cuidado em saude sdo multiplas e particulares de
cada sujeito. O que € comum em ambos os retratos € que a participagdo social e 0
fato de estar entre pares fazem com que a saude, em seu sentido mais amplo, seja
viabilizada e construida pelo préprio sujeito que é colocado em evidéncia. Alias, para
além disso, ja que o sujeito é um dos principais pontos para a efetivacao de sua saude
e concomitantemente contribui para a construcao da saude do préximo, fomentando

uma teia de saude grupal.

Discusséo

Na obra de Lahire (2004) é aplicada a metodologia de retratos sociol6gicos
na educacéopara compreender as disposi¢des individuais dos alunos e suas relacdes
com 0 meio, para issocompara, entre outros, os modos praticos de aprendizagem com
0s modos pedagogicos escolares de aprendizagem levantando novas formas de
analisar as relacdes sociais neste contexto.

Ao aplicarmos essa metodologia a saude, ressaltamos os modelos praticos
de cuidado em saude que usam a singularidade, o empoderamento e as tecnologias
leves para considerarem as disposi¢des individuais na constru¢cdo do cuidado em
salude de cada sujeito. Isso impacta tanto no cuidado do individuo como também do
coletivo, porque se por um lado cada um que constroi suas formas de cuidado e
adesdo ao tratamento € colocado no centro do cuidado e, assim, constréi diretamente
seu cuidado, por outro e concomitantemente, o fato de se empoderar e participar de
um coletivo de pares faz com que os sujeitos ajudem também outros atores a se

descobrirem, construirem e fortalecerem seu cuidado em saude.
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A troca de saberes entre as escalas individuais e as coletivas formam uma
forca que ultrapassa os protocolos biomédicos e alcancam resultados inesperados.
Aqui ressaltamos que o objetivo da pesquisa ndo é esgotar essa discussao, pois
sabemos da intensidade da abordagem e da importancia de pesquisas futuras.
Ressaltamos também a importancia dos protocolos, da medicacdo e do tratamento
meédico ja estabelecido, mas também que a compreensédo da adesdoao tratamento e
do cuidado em saude para PVHA néo pode se findar nisso.

E necessaria a fomentacdo das tecnologias leves para adesdo ao
tratamento e da mesmaforma em que nos primeiros atendimentos é esclarecido sobre
a medicacdo e a regularidade das consultas também se deve falar das reuniées dos
grupos de adesdao, coletivos de participagdosocial e demais temas de interesse do
sujeito, ou seja, € fazer com que esses atores sociais ndo apenas tenham acesso a
saude, mas também sejam agentes promotores de saude (DIAS, 2015).

Participacdo essa que deve ser alimentada e nutrida ndo apenas pelos
profissionais de salude, mas também pelos entes das trés esferas de governo ja que
nesses espacgos ndo se fomentaapenas a discussé@o e o fortalecimento de politicas
voltadas ao HIV/Aids, mas também outras tematicas por se tratarem de grupos
formados por sujeitos plurais.

Assim, surgem e sédo fomentadas as lutas para 0 acesso as mais diversas
politicas publicas o que nos leva a compreender que a saude, como uma politica
transversal, é fortalecidaatravés de outras politicas e que o cuidado em salde é néao
apenas o acesso ao medicamento oua regularidade com que se é tomado, mas

também o fato de ter a liberdade para construir suas estratégias de cuidado em saude.
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Na obra de Lahire (2004) é aplicada a metodologia de retratos
sociolégicos na educacdopara compreender as disposi¢cdes individuais dos alunos
e suas relagbes com o meio, para issocompara, entre outros, 0s modos praticos
de aprendizagem com os modos pedagdgicos escolares de aprendizagem
levantando novas formas de analisar as relacdes sociais neste contexto (LAHIRE,
2005).

Ao aplicarmos essa metodologia a saude ressaltamos os modelos
praticos de cuidado em saude que usam a singularidade, o empoderamento e as
tecnologias leves contexto (MERHY, 2005) para considerarem as disposicfes
individuais na construcao do cuidado em saude de cada sujeito. Isso impacta tanto
no cuidado do individuo como também do coletivo, porque se por um lado,cada
um que constréi suas formas de cuidado e adeséo ao tratamento € colocado no
centro do cuidado e assim constroi diretamente seu cuidado, por outro e
concomitantemente, o fato de empoderar-se e participar de um coletivo de pares
faz com que os sujeitos ajudem também outros atores a se descobrirem,
construirem e fortalecerem seu cuidado em saude.

A partir dos resultados apresentados nessa peqsuisa, € possivel
identificar que a troca de saberes entre as escalas individuais e as coletivas
formam uma forca que ultrapassa os protocolos biomédicos e alcancam
resultados inesperados. Aqui ressaltamos queo objetivo da pesquisa foi alcancado
e salientamos ainda que o norte principal ndo é esgotar essa discussao, pois sabemos
da intensidade da abordageme da importancia de pesquisas futuras. Ressaltamos
também a importancia dos protocolos, da medicacao e do tratamento médico ja
estabelecido, mas também que a compreensdo da adesdoao tratamento e do
cuidado em saude para PVHA néo pode se findar nisso.

Para a superagdo de uma um cuidado incompleto, é necessaria a

fomentacéo das tecnologias leves para adesao ao tratamento e da mesmaforma
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em que nos primeiros atendimentos € esclarecido sobre a medicacdo e a
regularidade das consultas também se deve falar das reunibes dos grupos de
adeséo, coletivos de participacdosocial e demais temas de interesse do sujeito, ou
seja, € fazer com que esses atores sociais hdo apenas tenham acesso a saude,
mas também sejam agentes promotores de saude (DIAS, 2015).

Participacdo essa que deve ser alimentada e nutrida ndo apenas pelos
profissionais de salde, mas também pelos entes das trés esferas de governo ja que
nesses espagos ndo se fomentaapenas a discusséo e o fortalecimento de politicas
voltadas ao HIV/Aids, mas também outras tematicas por se tratarem de grupos
formados por sujeitos plurais.

Assim, surgem e sao fomentadas as lutas para o0 acesso as mais
diversas politicas publicas o que nos leva a compreender que a saude, como uma
politica transversal, € fortalecidaatravés de outras politicas e que o cuidado em
salude é ndo apenas 0 acesso ao medicamento oua regularidade com que se é
tomado, mas também o fato de ter a liberdade para construir suas estratégias de
cuidado em saude.
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