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[Verse 1]

Happiness is two different things

What you take and then what you bring
One is pleasure, one's discipline

One's devotion, one's just the ring

[Pre-Chorus]
Desire and reward

Long term and short term joy

[Chorus]

Don't waste your heart

Don't waste your heart

One has nothing to do with the other
And the world is all cousins not brothers

(The Strokes, Two Kinds of Happiness, 2011)



Resumo

Esta monografia ¢ fruto de quatro anos de pesquisa na tematica de HIV/AIDS na Paraiba,
iniciadas como um projeto de trabalho de Iniciagdo Cientifica intitulado ‘Fases e faces do HIV/aids
na Paraiba’ na Universidade Federal da Paraiba. Seu foco ¢ analisar de maneira qualitativa,
antropoldgica e socioldgica, e com uma etnografia multi-situada, como anda o tratamento com
antirretrovirais na Paraiba. Para isto foram realizadas reunides com Organizagdes Nao-
Governamentais que compdem o ‘Férum ONG HIV/AIDS’, observagdo participante nas reunides
do Departamento de HIV, Aids, Tuberculose, Hepatites Virais e Infecgdes Sexualmente
Transmissiveis da Paraiba, duas entrevistas com Pessoas Vivendo Com HIV/AIDS e uma
etnografia virtual no Facebook com dois grupos que abordam a tematica HIV/AIDS, tanto com
quem esta em fase de tratamento, como com quem esta em fase de preven¢do. A monografia aborda
com estes dados, de forma especifica, caracteristicas como o acesso a medicagdo por parte da
populacdo, as dificuldades e facilidades de se manter em adesdo ao tratamento uma vez que se
consegue entrar em tratamento com antirretrovirais — sejam estas por efeitos adversos dos
medicamentos, por interacdes com outros medicamentos, decisdo pessoal ou motivos especificos
que foram analisados em campo devido a questdes subjetivas que perpassam as tematicas, como
o estigma. Por conclusdo, a Paraiba tem um acompanhamento comportamental muito firme, ainda
que a parte estrutural esteja um pouco deteriorada, mas também sdo considerados os avangos nesta

segunda.

Palavras-Chave: HIV/AIDS, Estigma, Acesso, Adesao, TARV (Terapia com Antirretrovirais).



Abstract

This monography is the result of four years of research on the topic of HIV/AIDS in Paraiba,
initiated as a Scientific Initiation project titled "Faces and phases of HIV/AIDS in Paraiba" at the
Federal University of Paraiba. It aims to qualitatively analyze, from anthropological and
sociological perspectives, the management of antiretroviral treatment in Paraiba. The research
involved meetings with Non-Governmental Organizations that are part of the "HIV/AIDS ONG
Forum," participant observation at meetings of the Department of HIV, AIDS, Tuberculosis, Viral
Hepeatitis, and Sexually Transmitted Infections in Paraiba, two interviews with People Living with
HIV/AIDS, and virtual ethnography on Facebook with two groups discussing HIV/AIDS, targeting
both those undergoing treatment and those focused on prevention. The thesis specifically addresses
aspects such as access to medication within the population, the challenges and facilitators of
maintaining adherence to treatment once individuals enter antiretroviral therapy—whether these
are due to adverse drug effects, interactions with other medications, personal choices, or specific
issues analyzed in the field, particularly those related to subjective matters like stigma. In
conclusion, while structural aspects are somewhat lacking, Paraiba shows strong behavioral

monitoring, along with noted advancements in the latter.

Keywords: HIV/AIDS, Stigma, Access, Adherence, TARV (Therapy with Antiretrovirals).
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1. Introducao

1.1 Da pesquisa ao problema.

Esta monografia discute a relagdo entre as pessoas que vivem com o HIV/aids e a medicacao
antirretroviral na Paraiba. Como ¢ experienciada a ingestdo didria de remédios por parte das
pessoas que recebem um diagnostico positivo para a HIV? Existem dificuldades para o acesso € a
adesdo ao tratamento, mesmo com a garantia do tratamento gratuito e universal ofertado pelo
Sistema Unico de Satde (SUS)? De que maneira podemos compreender essas questdes a luz da
Antropologia da Saude?

Esta problematica surgiu a partir de minha participacdo, como bolsista de Iniciagdo
Cientifica (PIBIC), no projeto de pesquisa “Fases e Faces do HIV/aids na Paraiba: um estudo
antropoldgico sobre as novas tecnologias de prevengao e tratamento”, e como voluntario no projeto
de extensao “Falando sobre aids: debate e informagdes nas ruas, nas pracas, nas redes”. Ambos os
projetos sdo iniciativa do Grupessc — Grupo de Pesquisa em Saude, Sociedade e Cultura —, e sdo
coordenados pelas professoras Moénica Franch (Departamento de Ciéncias Sociais/Campus I) e
Luziana Silva (Departamento de Ciéncias Sociais/Campus [V).

Para compreender a esta monografia, faz-se necessario saber o que ¢ HIV e em que isto
difere da AIDS, portanto: O HIV (Human Immunodeficiency Virus) ¢ uma infeccdo que pode ser
contraida tanto através de atividades sexuais, quanto por transmissdo vertical — isto ¢, durante o
nascimento, quando passado de mie para filho/a' —, por compartilhamento de objetos perfurantes
ou cortantes por uma pessoa que tem o virus em uma carga consideravel em seu organismo, bem
como pela amamentag@o sob as mesmas condic¢des de carga viral elevada. Desde essa perspectiva,
o virus do HIV ¢ nocivo para nds por sua capacidade de atacar algumas células de defesa do corpo,
como o caso dos linfocitos T-CD4+, que sdo seus principais alvos (Brasil, [s.d]), resultando na
deterioracdo do sistema de imunidade do portador, o que pode ser sanado com a terapia
antirretroviral. A terminologia HIV refere-se unicamente ao virus, enquanto ‘Pessoa Vivendo Com

HIV/AIDS’ (PVHA) abrange desde as pessoas que estdo no estagio inicial ou controlado da

'Na Paraiba, entre 2020 e 2023 foram registrados 7 novos casos de HIV, sendo notificados um por ano entre
2020 ¢ 2021, 3 casos em 2022 e 2 casos em 2023 (Paraiba, 2023)



infec¢do, fase cujo sistema imunoldgico demonstra boas resposta, bem como quando a infec¢ao
passa a ser considerada AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida/Acquired Immune
Deficiency Syndrome), que ¢ a partir do momento em que as células de defesa do sistema
imunologico sdo comprometidas ao ponto da pessoa infectada pelo HIV ficar doente com muita
facilidade, o que resulta no aparecimento de doengas oportunistas no organismo.

O tratamento da infec¢dao pelo HIV tem no uso da terapia antirretroviral (TARV) um de
seus elementos centrais. O desenvolvimento da terapia antirretroviral de alta intensidade (HAART)
trouxe como resultado a redu¢do da morbimortalidade em pessoas vivendo com HIV, o aumento
de sua expectativa de vida e a diminuigao dos casos de transmissao vertical, além de ter tido (como
comentado antes) um impacto positivo também na prevengdo de novas infecgdes, pela ndo
transmissibilidade do virus por pessoas em tratamento (FERNANDES et al, 2009). No Brasil, a
medicagdo antirretroviral ¢ distribuida de forma gratuita pelo SUS. Todavia, ainda hoje, pessoas
continuam morrendo como resultado de complica¢des decorrentes da AIDS — de acordo com o
boletim epidemiologico divulgado pela Secretaria de Vigilancia em Satde e Ambiente de 2023,
apesar de haver uma queda de 25% nos obitos em decorréncia de doencas oportunistas em
decorréncia da AIDS nos tltimos anos, o nimero de mortes segue em 4.1 a cada 100.000 habitantes
(Brasil, 2023, p. 28-30) —, o que nos leva a problematizar como ocorre, na pratica, o uso de
medicacao continuada por parte de individuos e grupos especificos.

Nas ciéncias sociais da satde e na satde coletiva, ha uma série de trabalhos que pensam a
relacdo das pessoas com os medicamentos a partir de alguns recortes e conceitos, como acesso,
adesdo, abandono de tratamento, obsticulos, barreiras, inicio tardio de tratamento. Para esta
pesquisa, lidarei principalmente com as questdes relativas ao acesso e a adesdo. A Figura I, presente
no Boletim Epidemiologico: HIV/AIDS de 2023 (Brasil, 2023), feito com dados do Sistema de
Informacao de Mortalidade (SIM), ajuda na melhor compreensao de como esta a infec¢ao por HIV
no Brasil nos ultimos dez anos. Ainda que com grande evolucdo no tratamento através de
antirretrovirais, quanto as mortes em decorréncia de doengas oportunistas quando o diagndstico €

de AIDS, ainda ha mortalidade:



Figura 1: Coeficiente de mortalidade por HIV/AIDS (por 100.000 hab.) do Sistema de Informacdo
de Mortalidade (SIM)
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Fonte: BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Boletim epidemiologico — HIV e Aids
2023. Brasilia, DF: 2023.

A adesao medicamentosa ¢ entendida neste trabalho como a relagao do tratamento universal
e gratuito ao HIV/AIDS, fornecido pelo Sistema Unico de Satde (SUS) e das novas politicas de
tratamento e prevengao (GUTA, MURRAY, GAGNON, 2016; FIGUEREDO, 2020) com a forma
que esta vém sido implementada, acompanhada e assessorada pela Gestdo de Saude Publica,
Unidades Basicas de Saude, médicos, usudrios de antirretrovirais e pelos projetos de assisténcia,
bem como o funcionamento dentro do sistema de satide local na perspectiva dos usuarios dos
antirretrovirais em alguns locais da Paraiba. Ja o acesso estd relacionado aos impasses enfrentados
pelos usuarios para manter-se em tratamento, mesmo que com interesse. A énfase na “adesido”
recai, geralmente, sobre os individuos, que sdo percebidos a partir de sua maior ou menor adaptacao
a necessidade do uso continuado de medicamentos e de acompanhamento médico nos servigos de
saude. Uma critica que se faz a essa abordagem ¢ que ela tende a responsabilizar os sujeitos pelo
sucesso ou fracasso de seu tratamento, sem considerar adequadamente seu contexto de vida
(RODRIGUES; MAKSUD, 2017). Ao acrescentarmos aqui a discussdo sobre “acesso”, buscamos
por em evidéncia as dificuldades para que as pessoas, de fato, acedam aos servigos e consigam
fazer uso dos medicamentos, retirando o peso do campo das escolhas individuais. Deste modo,
além da oferta dos medicamentos por parte do Sistema Unico de Saude (SUS), também sio
consideradas as perspectivas subjetivas que tragaram o quadro social da HIV/AIDS no Brasil

(AGOSTINI et al., 2019) e questdes como estigma (FRANCH, 2017; GOFFMAN, 1980),



localizacao/locomocgao, disponibilidade, renda e informagao por parte dos usuarios como fatores
que assegurem o mantimento no tratamento, que foram sendo documentadas ao decorrer da
pesquisa.

O problema desta pesquisa esta situado, com base no quadro exposto acima, nas
problematicas acerca deste acesso a medicagdo, mas com um recorte aplicado apenas a realidade
que foi acompanhada na cidade de Jodo Pessoa, bem como a parte da adesdo, cujos relatos também
foram acessados em Jodo Pessoa, com auxilio dos dados da netnografia (Hine, 2005) que realizei
entre 2020-2022 e da relagao das pessoas vivendo com HIV/AIDS com o tratamento, considerando
principalmente alguns fatores que levam a ndo-adesdo ou adesdo parcial/momentanea,
considerando-as como questdo de satde publica, uma vez que os tratamentos estruturais e
comportamentais estdo inclusos pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2022) como parte do
tratamento universal do SUS.

Em seu desenho inicial, o projeto “Fases e faces...” tinha por objetivo geral “compreender
os aspectos antropologicos envolvidos na posta em cena dos novos métodos preventivos
biomédicos na cidade de Jodo Pessoa, em suas trés estratégias™: a Profilaxia P6s-Exposicao (PEP),
a Profilaxia Pré-Exposi¢ao (PrEP) e o Tratamento como Prevencdo (TcP) (FRANCH, 2018, p.2).
Essas estratégias se integram a atual politica de prevengdo implementada pelo governo brasileiro,
em sintonia com diretrizes internacionais, conhecida como Prevengdo Combinada, que propde a
combinacdo de medidas estruturais, comportamentais e biomédicas para fazer frente a propagacao
do HIV/aids®. A novidade das estratégias biomédicas, foco do projeto “Fases e Faces...”, ¢ que elas
se baseiam no uso de medicamentos por pessoas soronegativas (PrEP e PEP) ou soropositivas
(TcP), o que supde uma “mudanca de paradigma” (PONTES, FRANCH, SILVA, 2023), em relagao
a estratégia anterior, centrada no uso do preservativo.

Quando passei a integrar o projeto, no ano de 2020, a PEP ndo estava mais sendo
investigada, e o projeto se centrava em duas estratégias: a PrEP e o TcP, sendo este ultimo meu
objeto de estudo nos anos de 2020 e 2021. O Tratamento como Prevencao surge no panorama
preventivo a partir do descobrimento cientifico de que as pessoas vivendo com HIV, em tratamento
com antirretrovirais durante seis meses, ao atingirem a carga viral indetectavel, ndo transmitem o
virus do HIV para seus parceiros sexuais, 0 que ensejou uma campanha internacional em torno da

expressao Indetectavel = Intransmissivel e se relaciona com a estratégia Testar e Tratar (mais

2 https://www.gov.br/aids/pt-br/assuntos/prevencao-combinada



conhecida como Test and Treat Strategy, que consiste na diminui¢cdo da carga viral das Pessoas
Vivendo com HIV/AIDS ao tempo em que testam 0s novos casos € controlam-nos para diminuir a
curva de transmissdo). Minha entrada no projeto se deu em continuidade aos planos anteriores
desenvolvidos pela pesquisadora Geissy Reis Oliveira (PIBIC 2018-2019), com o titulo ‘Geragao
Indetectavel’, sendo estes planos o meu primeiro contato com a tematica de HIV/AIDS, ja sob
orientagdo enquanto pesquisador da professora Dra. Moénica Franch

Meus primeiros interesses na tematica foram a redugao de danos e o que o uso da medicagao
de tratamento e prevencao poderia causar no corpo do usudrio. O foco durante os primeiros anos
de pesquisa foi adaptando-se para os efeitos sociais de manter-se em tratamento. Meu primeiro
plano de pesquisa abordou a carga viral indetectavel que pode ser obtida com a correta adesao
medicamentosa, sendo titulado de ‘Indetectavel = Incuravel: Estudo antropoldgico sobre o
Tratamento como Prevengdo (TcP) com pessoas vivendo com HIV’. A mudanga do titulo desse
plano de “Geragdo Indetectavel” para “Indetectavel = Incuravel” trazia para o bojo do projeto as
criticas de alguns ativistas da América Latina a exaltagdo do status indetectavel e sua pouca
problematizacao (FONSECA, 2020, p.53). Nesse sentido, falar do “Incuravel” permitia trazer para
o projeto as dimensdes mais problematicas do uso continuado de medicacdo e as mobilizagdes
politicas em favor da busca de uma cura definitiva para a infec¢ao por HIV.

A época, devido a pandemia de Covid-19 e a entrada na quarta década de epidemia de HIV,
estava bastante focado no tratamento medicamentoso de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (PVHA)
como forma de prevenc¢ao e controle da curva epidemiolodgica (sendo essa curva lida como os dados
estatisticos de novos casos de infeccdo por HIV), principalmente por estar sendo construido
naquele momento um assiduo debate sobre a curva epidemiologica do Covid-19. O projeto nao
tinha como unico objetivo os efeitos do medicamento, mas estava comegando a abarcar em minha
pesquisa também a experiéncia de quem esta em tratamento, uma vez que o campo chamava a
atencdo para o fato de novas demandas como a cura — que na quarta década da epidemia ainda nao
estd inserida na agenda da saude publica e global — ndo estarem sendo abordadas pelas gestdes
publicas nacionais e internacionais. Para conseguir aceder as pessoas vivendo com HIV/aids em
meio ao isolamento social decorrente da pandemia de Covid-19, no primeiro ano de minha pesquisa
realizei uma netnografia (Hine, 2005) nos grupos do Facebook ‘Rede Mundial’ e ‘Férum PrEP’,
que somados possuem pouco mais de 16 mil membros. O grupo ‘Rede Mundial’ ¢ focado em

pessoas que vivem e convivem com HIV/aids, com pouco mais de 5 mil membros ativos, enquanto



o ‘Forum PrEP’ tem uma tematica mais geral, mas cujos assuntos abordados estdo mais
relacionados a prevencao nao s6 do HIV, mas também de outras Infecgdes Sexualmente
Transmissiveis (ISTs), bem como ha a troca de informagdes sobre esquemas vacinais e também
varios feedbacks sobre atendimentos com infectologistas ao abordar o HIV como tema central.
Em meu segundo ano como pesquisador bolsista de Iniciacdo Cientifica estava cheio de
expectativas de ir a campo em Jodo Pessoa, principalmente porque nos periodos proximos a
setembro de 2021, quando comecei o segundo plano, estava havendo uma flexibilizacdo do
lockdown/isolamento que foi adotado como politica publica na Paraiba para controlar a epidemia
de Covid-19. Nesse periodo, inclusive, pude fazer minhas primeiras visitas as Organizagdes Nao-
Governamentais que ja dialogavam com o ‘Fases e Faces’ desde 2018: a ONG Cordel Vida, o
Movimento Espirito Lilds (MEL) e a Associacdo de Travestis e Transsexuais da Paraiba
(ASTRAPA), sendo o Cordel Vida a que tive mais contato. Porém, houve uma nova onda de Covid-
19 neste mesmo periodo que nos jogou para o segundo ano de isolamento, razao pela qual retornei
a pesquisa etnografica virtual (Hine, 2005) novamente, esta titulada de ‘Indetectavel =
Intransmissivel e outras nuancas de viver com HIV na rede social’, cujo foco principal era a
experiéncia do viver enquanto usuario cronico do medicamento para HIV. Quando foquei
principalmente nessa drea comecei a reparar, por meio dos relatos dos atores sociais dos grupos em
que realizei a pesquisa, que a oferta do medicamento por si s6 e a gratuidade do tratamento, apesar
de serem um avango e corresponderem a uma das melhores respostas ao HIV do mundo (Agostini,
2019), ndo sdo suficientes para manter os usuarios em aderéncia medicamentosa, bem como para
acolher todos nos sistemas de tratamento. Havia relatos de atores sobre tematicas como a
perspectiva de viver para sempre se medicando, das condi¢des basicas de sobrevivéncia como
alimentacdo, da localidade e do virus social do HIV — Ié-se ‘virus social do HIV’ os fatores que
perpassam o campo biomédico e atingem a sociabilidade de forma negativa; também sobre estigma
(Goffman, 1980), a exposi¢ao ao ir buscar o medicamento, o medo da quebra de sigilo ao estar nos
pontos de distribui¢do, a relacdo de médicos e pacientes, a aceitagdo do diagndstico por parte da
familia ou a dificuldade para omiti-lo no ambiente em que se vive. Havia usuarios que relatavam a
falta de incentivo da familia, a falta de perspectiva de manter uma vida normal pds-diagnostico, o
medo de serem vistos nos locais de coleta de medicamento, o medo de os proprios
trabalhadores/transeuntes da area ‘fofocarem’ sobre seu diagnostico etc. Nas ruas, nos encontros

com a gestao, no relato de gestoras, encontros e oficinas que pude continuar frequentando enquanto



membro do projeto de extensao ‘Falando Sobre Aids’ de 2020 até o presente momento, pude apurar
relatos que envolviam ndo s6 o que vi na internet, mas questdes de inseguranca alimentar,
transporte e também as particularidades do campo, como a exposi¢ao, de forma especifica, bastante
relatada ao ir buscar medicamentos num Complexo Hospitalar de referéncia da cidade, cuja coleta
do medicamento envolvia ficar numa fila, num extenso corredor que passava por outros setores de
doengas infectocontagiosas, expostos, esperando especificamente para medicamentos relacionados
ao HIV/aids — estes e outros problemas de acesso ¢ mantimento de adesdo serdo trabalhados como
problematica desta monografia, cujo levantamento de pesquisas, visitas e entrevistas esta

localizado entre marco de 2020 e agosto de 2024.

1.2. HIV/aids e medicacdo antirretroviral no Brasil e na Paraiba: situando o

problema

Para melhor compreensao do debate, faz-se necessario uma breve contextualizagdo da
historia da HIV/AIDS no Brasil, bem como de sua resposta histérica e da importancia das
Organizagdes Nao-Governamentais neste debate, que sdo bastante acessadas aqui e tomadas como
base para minha monografia. Galvao (2000) aponta que o Brasil foi pioneiro em respostas ao
HIV/AIDS, visto que em 1983 e 1986 ja havia vigilancia epidemiologica e assisténcia médica — o
que era muito avancado a época, uma vez que paises mais ricos estavam comegando a lidar com o
HIV/AIDS sem montar este arcabougo, muitas vezes culpabilizando as pessoas vivendo com
HIV/AIDS ao invés de trabalhar como um problema de satide publica; aqui no Brasil, em 1986 ja
havia sido aprovado aprovada a CNAIDS (Comissdo Nacional de AIDS), que levava as
Organizagdes Nao-Governamentais para os debates acerca de HIV/AIDS a nivel nacional, uma vez
que ganharam maior prestigio no campo politico; em 1987 ja havia propostas para concretizar um
projeto nacional de HIV/AIDS; no inicio da década de 90 foi iniciado o programa nacional “AIDS
I”” - cujo objetivo era o controle da epidemia de HIV/AIDS no Brasil -, um acordo entre o Governo
e 0 Banco Mundial, que entre 1990 e 1993 forneceu (em empréstimo) 50 milhdes de dolares para
o Brasil para projetos e politicas de enfrentamento a epidemia.

A partir de 1992 o Brasil comegou a fornecer gratuitamente tratamento para HIV/AIDS,
partindo do pressuposto de universalidade do Sistema Unico de Satude (SUS), fundado em 1988
(VILLARINHO et al., 2013), porém, os tratamentos a época eram muito tOXicos ao corpo, era

utilizado aqui o zidovudina (AZT) desde 1991, unicamente de forma paga, até o inicio da



distribui¢do pelo Ministério da Satde em 92 (Chaves; Vieira; Reis, 2008). No entanto, cinco anos
ap6s o inicio da distribuicdo do AZT em larga escala como tratamento para HIV/AIDS, cuja
eficacia era comprovada a época, ainda que com sua toxicidade, o tratamento unicamente com
zidovudina passara a ser considerado ineficaz em alguns organismos, pois o uso prolongado
diminuia os efeitos de eficdcia no corpo ao longo dos anos, assim dando inicio aos tratamentos com
medicamentos combinados, popularmente conhecidos pela alcunha de ‘coquetéis’ — isto fez com
que, mediante a toxicidade dos medicamentos, a exemplo da zidovudina (tdxica para a medula
6ssea em uso continuo) (Fiocruz, 2018) combinada com outros medicamentos, as Organizagdes
Nao-Governamentais pressionassem as esferas do Governo para tratamentos modernos, menos
nocivos e mais eficazes.

Em 1996 foi promulgada a Lei N° 9.313, de 13 de novembro de 1996, uma Lei de
Propriedade Industrial que visava a distribuigao gratuita dos antirretrovirais para todas as pessoas
vivendo com HIV/AIDS no pais (BRASIL, 1996), também conhecida como Lei Sarney: esta lei
tinha uma outra surface de importancia, pois foi um pontapé para que a produgdo em massa € em
territorio nacional dos antirretrovirais pudessem comecar, o que geraria uma diminui¢ao de custos
de fabricacdo, favorecendo politicas que abrangessem todo o territorio nacional sem entrar em
débito. A Lei, entretanto, apesar de assegurar o tratamento de forma universal e ter sido um grande
avango, ndo conseguiu garantir a produ¢do autonoma de medicamentos; 0 acesso aos
medicamentos mais recentes da década de 90 ainda estava restrito em partes, ainda que expandido,
principalmente devido a propriedade intelectual dos medicamentos serem de laboratorios de
multinacionais, impossibilitando de imediato a criagdo, manipulagdo e distribuicdo em territorio
nacional pelo setor farmacéutico brasileiro, devido principalmente ao Acordo sobre os Aspectos

dos Direitos de Propriedade Intelectual Relacionados ao Comércio:
A nova lei brasileira de propriedade industrial buscava adequar-se as regras de direito
internacional estabelecidas no ambito da Organizagdo Mundial do Comércio - OMC,
criada em dezembro de 1994. Os Estados Membros assinaram uma série de acordos
multilaterais, dentre os quais o Acordo sobre os Aspectos dos Direitos de Propriedade
Intelectual Relacionados ao Comércio (Acordo TRIPS ou Acordo ADPIC), o qual
estabeleceu a obrigatoriedade de reconhecimento da propriedade intelectual para todos os
campos tecnologicos, incluindo o setor farmacéutico.
Dessa forma, os paises tiveram que modificar suas legislagdes nacionais para se
adequarem ao TRIPS, o que representou para muitos o reconhecimento de campos

tecnoldgicos ndo desenvolvidos internamente e um fortalecimento da reserva de mercado



das empresas transnacionais com sedes nos paises desenvolvidos. No caso dos
medicamentos, componente essencial para a garantia do direito a satde, o TRIPS passou
a tratd-los como qualquer outra mercadoria, trazendo prejuizos e barreiras importantes

para a implementagao de politicas de saude (Chaves; Vieira; Reis, 2008)

Ainda assim, ao longo do tempo, devido a forte presengca das Organizagdes Nao-
Governamentais no Conselho Nacional de AIDS desde a década de 80, houve diversas quebras de
patente para assegurar tratamentos mais acessiveis e fabricados no Brasil: em 2001, por exemplo,
o Brasil ja havia quebrado a patente do Nelfinavir, medicamento de muita efetividade a época, o
qual deixamos de comprar diretamente dos laboratorios da Roche devido a alegagao do Governo
Brasileiro de ser um valor abusivo, que de fato representava um valor de aproximadamente 25%
do or¢gamento para os medicamentos de tratamento de HIV/AIDS a época, que utilizava outros 11
medicamentos. Nesse mesmo periodo conseguimos uma diminui¢do do valor do Efavirenz que
também rendeu uma economia, de R$ 80 milhdes ao ano, pois o laboratorio Merck Sharp & Dohme,
dos Estados Unidos, aceitou as negociagcdes do Governo do Brasil. O Governo ativamente também
discutia com outros laboratorios transnacionais a época para quebrar a patente ou negociar para
abaixar o preco de outros medicamentos, a exemplo do Glivec, que custara US$ 2400 ao més por
usuario do antirretroviral (Maduefio, 2001). Ainda com avangos graduais, em 2007, o entdo
presidente Luiz Inacio Lula da Silva ordenou que houvesse licenciamento compulsorio do
Efavirenz, e desde entdo a producdo do Efavirenz ¢ realizada em territorio nacional. Entre 2011 a
2018 ja haviam sido fabricados cerca de 130 milhdes de comprimidos de Efavirenz no Brasil
(Fundacao Oswaldo Cruz, 2018), o que economiza aos cofres publicos milhdes e, mais
especificamente, diminui também o custo para o tratamento do HIV/AIDS, possibilitando politicas
que acolham o maximo possivel de pessoas. Em 2010 o Brasil contava com os seguintes
medicamentos para tratamento de HIV/AIDS, ofertados de forma gratuita, como exibido na Figura

1I:
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Figura 2: Antirretrovirais disponiveis no Brasil ate 2010 e sua data de inser¢do no Sistema de

Saude, com comprimidos divididos por tipo

K-suuls

P

RITONAVIR (1996)
SAQUINAVIR (1996)*
INDINAVIR (1997)*
AMPRENAVIR (2001)
LOPINAVIR/r -cap (2002)
LOPINAVIR/r-comp (2006)
ATAZANAVIR (2004)
FOSAMPRENAVIR (2005)

ITRN e ITRNt

=~ ZIDOVUDINA (1993)*

~ ESTAVUDINA (1997)*

~ DIDANOSINA (‘1‘1‘5."1’)"‘

= LAMIVUDINA (1999)%*

= ABACAVIR (2001)

= DIDANOSINA EC (2005)
= TENOFOVIR (2003)

THIN]

ININIEIN]

ITRNN
DARUNAVIR (2007)
= NEVIRAPINA (2001)*
>~ EFAVIRENZ (1999)* INIBIDOR DE FUSAO
INIBIDOR DE INTE GRASE < ENFUVIRTIDA (2005)

RALTEGRAVIR (2009)

Produridos atualmente no Brasil

Fonte: HALLAL, R.; RAVASSI, G.; KUCHENBECKER, R.; GRECO, D.; SIMAO, M. Access to antiretroviral
treatment in Brazil. Tempus — Actas de Satide Coletiva, /S. [./, v. 4, n. 2, p. Pag. 53-66, 2010.

Por que um campo que apresentou tantos avangos notaveis em tao pouco tempo ainda nao
consegue a adesio medicamentosa das Pessoas Vivendo Com HIV/AIDS (PVHA) por total? E
nessa problematica que o projeto esta situado e ¢ de suma importancia as consideragdes dos atores
sociais que compodem este campo etnografico - pessoas vivendo com HIV/aids que sdo usudrias de
antirretrovirais, profissionais da saude e de assisténcia basica, compreendendo a importancia que
o profissional da satide tem em prover informagdes que possam incorporar nas novas identidades
que podem se formar através do diagndstico (SILVA, 2020a, 2020b). A compreensdo das novas
demandas das Pessoas Vivendo com HIV/AIDS, em paralelo ao que vem sendo disponibilizado a
eles, oferece ‘combustivel’ ao meu trabalho, uma vez que esse possa ser um dado a ser interpretado
como problemadtica para os usuarios seguirem o tratamento sem maiores complicagoes.

Ao longo desses anos em que acompanho os projetos de extensdo e pesquisa do Grupessc,
consegui reparar em alguns dos problemas postos ao acesso tratamentario, em algumas oficinas em
que estive presente, como no Encontro da ABIA (Associagdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS)
realizado entre 07 e 08 de novembro de 2022, intitulado de ‘Estigma como Barreira para Prevencao
e Tratamento’, bem como naoficina que estive com o Projeto Falando Sobre Aids dia 05 de
novembro de 2022, realizado numa cidade que fica num raio de 60km de Jodo Pessoa, onde

ministramos palestras a respeito de estigma, género e sexualidade em parceria com a Organizacao
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N3ao-Governamental Cordel Vida, relatos de atores sociais tanto da Assisténcia Comunitaria de
Satde do municipio em questdo, bem como membros das Organizacdes que representam os direitos
das travestis e transsexuais que relatavam despreparo por parte do Sistema de Saude para acolher
e fazer escuta, e até mesmo relatos de desrespeito a identidade de género com a populagado travesti
e transsexual no Estado da Paraiba por parte de infectologistas e outros pilares do atendimento da
saude, o que por si s6 ja pode ser considerada uma das problematicas do acesso, que trabalharei
nos capitulos posteriores. Aureliano Lopes da Silva Junior, Mauro Brigeiro ¢ Simone Monteiro
(2022) sobre isto, pontuam:

Se, por um lado, as analises sobre as condi¢des de satide das pessoas trans devem
atentar para a influéncia da discriminac@o e da exclusdo social, por outro, é necessario
considerar as possibilidades de resisténcia a esses processos. Convém lembrar que,
historicamente, a entrada oficial da pauta sobre pessoas transgénero no Sistema Unico de
Satde (SUS) ocorreu a partir do financiamento do entdo Programa Nacional de DST-Aids
para o Encontro Nacional de Travestis na Luta contra a Aids (Entlaids). Ao longo das
respostas a epidemia, foram estabelecidas relagdes entre 0 movimento social de travestis
e transexuais e o governo federal. Tais relagdes resultaram na maior visibilidade de suas
demandas e conquistas no campo da politica e dos direitos da populagio LGBTQIA+,
traduzidas pelo financiamento de cursos de capacitag@o politica, de campanhas sobre o
respeito as pessoas trans, com participacdo do movimento social, entre outras. (LOPES

DA SILVA JUNIOR, A. et al. 2023, p. 104)

Oliveira (2009) traz uma explicagdo sucinta para que se possa localizar de uma maneira
ainda mais ideal o que pretendo expor nesta monografia no momento em que dialogo estigma,
cronicidade e vivéncia, também partindo desta perspectiva de género que presenciei bastante tensao
no Sistema de Saude para assegurar o acesso ao medicamento por parte da populagio no Estado da
Paraiba:

Numa perspectiva de género, alguns trabalhos apontam enclaves ao acesso a servigos de
satde por pessoas vivendo com HIV/AIDS, entre eles: baixa percep¢do de risco de
usuarios e profissionais de saude reforcada pela idéia de grupos de risco conotagdo da
AIDS como doenga de um outro social; ocorréncia de 16gicas morais discriminatorias que
tentam, por exemplo, separar bons e maus portadores do HIV, mulheres de familia e
mulheres de rua, e que implicam preocupagdo constante com a manutencdo do status

social de mulher fiel e honesta por mulheres vivendo com HIV/AIDS. (Oliveira, 2009, p.
260)



12

Esta monografia busca contextualizar alguns problemas acerca da adesao dos antirretrovirais
e continuidade do tratamento medicamentoso, bem como sua intersec¢do com alguns outros fatores
que puderam ser trabalhados durante a etnografia, por exemplo: I - como esta funcionando a
politica de ‘Tratamento Como Prevengdo’ (TcP) na Paraiba (Reis, 2020) através dos dados
fornecidos em entrevistas com membros da Secretaria de Satde do Estado da Paraiba (SES), e de
Organizagdes ndo Governamentais (ONGs); II - como a estratégia ‘Intedectavel=Intransmissivel’
(I=I) vem sido aplicada pelos profissionais da satde ou difundida entre os usudrios em tratamento
com antirretroviral, pois constitui uma nova maneira de compreender o HIV/AIDS. Ha também
uma politica de preven¢do combinada no Brasil — que ja funcionara/era testada no mundo social da
AIDS — para controlar a curva epidemiologica do HIV e AIDS através de métodos como a mandala
da preveng¢ao, composta por testagem, uso e distribuicao de métodos preventivos como camisinhas,
oferta da Profilaxia P6s-Exposi¢do ao virus para que pessoas que se sintam/foram expostas ao virus
possam eliminar a carga viral no periodo inicial, oferta da Profilaxia Pré-Exposi¢do para que
individuos em adesao dessa profilaxia ndo contraiam o virus e, por ultimo, o tratamento da infec¢ao
em pessoas vivendo com HIV/AIDS. Estas, combinadas a Estratégia I=I (Indetectdvel =
Intransmissivel) sdo medidas que ajudam a pessoa vivendo ou convivendo com HIV/AIDS a situar
melhor sua rotina, seus métodos de adesdo, vivéncia e etc. — embasada em estudos clinicos, sugere-
se com a estratégia I=I (tornada uma campanha internacional na IAS 2017), o repasse dessa
informacdo as pessoas que estdo em adesdo medicamentosa, bem como na passagem dessa
informacao para que pessoas que estao indetectaveis saibam que sua carga viral € baixa o suficiente
para ndo transmitir o virus, ainda que por vias sexuais. Esclarecido este ponto, compreendamos
que o HIV nido seja lido nesta monografia como um diagnostico de fim de vida, mas sob a
perspectiva de que, hoje em dia, o problema de se viver ou conviver com HIV possa estar mais
relacionado ao campo social que o biologico.

E importante compreender também que apenas o acesso aos farmacos nio ¢ um fator que
vem sido trabalhado apenas de forma positiva no campo social da HIV/AIDS pelo mundo, ¢ um
beneficio, mas nao ¢ isento de problematizacdo. Em Parker e Steffner (2016) podemos observar
sobre como algumas estratégias voltadas unicamente a medicalizagdo acabam vindo descoladas de
questdes sociais, ignorando questdes que impossibilitam os individuos até de chegar aos locais de
coleta do proprio medicamento. A problemdtica de Parker e Steffner (2016) deixa uma forte

contribui¢do ao que desenvolvo nesta tese: O Estado fornece o medicamento — isto vem sido
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mostrado enquanto certo com todas as pessoas que trabalhei e os trabalhos aqui citados —, mas e a
questdo da acessibilidade a estes medicamentos? Como vém sido divulgadas as informagdes sobre
servigos de saude? Como estes remédios sdo entregues para as pessoas que nao tém condic¢des de
ir aos locais de coleta? E possivel em que esferas utilizar os medicamentos sem nenhum tipo de
interrupgdes? Sao questdes importantes para compreender a problemdtica da adesdo
medicamentosa. A linha de pensamento desses autores ¢ contemplada por uma questao que pde em
evidéncia toda a drea de saude para aplicar as politicas de HIV/AIDS, bem como para descentralizar
a questao apenas do medicamento em si: S6 médicos podem falar de HIV/AIDS? A resposta € ndo,
pois ¢ algo que ¢ trabalhado também pela Assisténcia Basica de Satde através das assistentes
sociais, pela propria sociedade civil, pelas ONGS, pelo Governo através de politicas publicas, pelas
pessoas vivendo com HIV/AIDS, que adquirem conhecimento através de seus médicos,
companheiros, em conversas com outras pessoas com diagndstico, etc.

A adesdao medicamentosa da HIV/AIDS ¢ o foco da monografia, mas ¢ importante
compreender que a oferta dos medicamentos ndo € o suficiente como questao de satde publica. A
questdo social e os meios pelos quais as politicas publicas sdo realizadas refletem nos nimeros de
pessoas em tratamento. Uma politica que tenho como exemplo aqui ¢ a Meta 90-90-90 (UNAIDS,
2020), que planejava durante o periodo de 2015-2020 aumentar a disponibilidade, conhecimento e
horizontalizagdo das testagens para HIV/AIDS para bater trés grandes metas, sendo estas: 1 — que
90% das pessoas vivendo com HIV/AIDS soubessem seu status (¢ a média batida em 2020 foi de
81% para esta); que destas pessoas vivendo com HIV/AIDS 90% estivessem em tratamento (a
média de 2020 foi 67% para esta); e que das pessoas em tratamento, 90% alcangassem a supressao
da carga viral através da adesao medicamentosa (apenas 59% das pessoas vivendo com HIV/AIDS
atingiram esse status até 2020). As pesquisas realizadas pela propria UNAIDS (2020) sobre a Meta
90/90/90 apontam que de 2010 para 2020 o nimero de pessoas com o diagndstico em HIV triplicou,
mas ressalta que este ¢ um avango para o tratamento e para a criagdo de novas politicas que
abarquem cada vez mais pessoas e as induza ao tratamento, pois faz-se necessario o diagnostico
para entrar em fase de tratamento, e a subnotificacdo pode apresentar falsas simetrias.

Um ponto a ser abordado neste quesito €, por exemplo, a fase de pandemia de Covid-19 no
Brasil, principalmente durante o periodo de isolamento ordenado pela Organizacdo Mundial de
Satde (OMS) a época: Luziana Silva, Francisco Oliveira Neto e Gabriel Moraes (2022), também

membros do grupo ‘Falando Sobre AIDS’, o qual estou inserido, realizaram uma pesquisa
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etnografica no municipio de Rio Tinto, na Paraiba, que fica a cerca de 70 quildmetros de Jodo
Pessoa. No artigo abordam a questdo sobre como a centralizacdo da oferta de medicamentos e dos
servicos de referéncia, por exemplo, podem interferir numa perspectiva de vulnerabilidade
individual, o que também foi reparado por mim em minhas etnografias na propria cidade de Jodo
Pessoa, em encontros com a Gestdo de Saude no ano de 2022 — periodo em que o Complexo
Hospitalar de Doencas Infecto-Contagiosas Dr. Clementino Fraga estava em reforma — onde os
usuarios relatavam que o hospital de referéncia tinha apenas um grande corredor para buscar o
medicamento, o que os colocava em evidéncia ao passar por este corredor e ir a fila buscar
antirretroviral para HIV, implicando em diversas formas de escapar desta exposi¢ao por parte de
quem utiliza o servigo, tanto por medo do diagndstico ser vazado, quanto pela exposi¢ao aos outros
pacientes do hospital que circulam pelas mesmas areas ¢ que estdo em outro tipo de tratamento; a
questdo abordada em relagdo a sindemia (quando duas epidemias se encontram) com Covid-19 ¢
também porque aquela época, no campo etnografico em que atuavam, havia o agravante da Atencao
Basica de Saude (ABS) realizar visitas com mais constancia a casa das Pessoas Vivendo Com
HIV/AIDS (PVHA), o que gerava burburinhos na vizinhanga e, consequentemente, preocupava os
usudrios (Silva; Oliveira Neto; Moraes, 2022) — ainda h4 outras implicancias, a exemplo de quem
escondia o tratamento da propria familia e, devido ao periodo de isolamento, teria que ou se colocar
em risco para ir ao atendimento, ou se colocar em risco para receber constantes visitas da Atengao
Bésica em sua casa enquanto esconde o diagndstico da familia, num ambiente cuja privacidade ¢

geralmente limitada.

1.3. Objetivos Gerais e Especificos

Como objetivos gerais (1) e especificos (2) da pesquisa, situo:

1 - Compreender, com base em campo etnografico e na perspectiva da antropologia da
saude, dificuldades para o acesso ao tratamento ou para manter-se enquanto usudrio de TARV
(Tratamento com Antirretroviral) na Paraiba;

2 - analisar as interagdes entre os antirretrovirais para tratamento de HIV/AIDS e outras
drogas (outros medicamentos e substancias ilicitas) como possivel fator que influencia a adesao ao
tratamento; relacionar os marcadores sociais das diferencas expressos em campo com 0 acesso € a
adesdo ao tratamento; 2.1 - Descrever o quadro histérico da HIV/AIDS na Paraiba, mas

especificamente a partir da entrada na quarta década de epidemia (2023) e as novas demandas.
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1.4. Justificativa

Faco da minha justificativa pessoal a experiéncia em campo como pesquisador (PIBIC
2020-2021, 2021-2020) e extensionista (PROEX 2020-presente) do projeto ‘Falando Sobre Aids’
como método inicial de coleta de dados, que posteriormente, em conversas com a orientadora,
lapidaram-se em trabalhar a partir disso as questdes do acesso e da adesdo medicamentosa. Os
dados coletados por mim neste periodo mostraram-se suficientes para construir uma problematica
em conjunto com o levantamento bibliogréafico realizado neste periodo, bem como a comparagao
de resultados dos projetos que fiz parte que abordam HIV/AIDS na Paraiba nestes ultimos quatro
anos. O campo em que este estudo esta situado € na antropologia da satde, uma vez que meus
primeiros estudos no campo de pesquisa foram em torno da politica de Tratamento Como
Prevencao (TcP), da Estratégia Indetectavel=Intransmissivel (I=I) em primeira fase (como
netnografia, devido a pandemia de Covid-19 que durou de 2020-2023 no Brasil) e de conceitos
da antropologia ao redor de bio-identidades, ascetismos e socialidades trabalhadas por Rabinow
(1999) e Ortega (2018), também através de netnografia entre 2021-2022, cujos relatos me servem
para tracar um paralelo do quadro nacional de HIV/AIDS com o regional.

A justificativa de - ainda que com dados que ndo fossem fixados a localidades com estas
netnografias em meu periodo introdutério — trazer o que compreendi deste periodo para esta
monografia ¢ justamente porque foi na netnografia que tive meu primeiro momento de analise,
conforme relato nos capitulos a seguir, envolvendo relatos sobre desistir do tratamento pelo estigma
sofrido em relagdo a exposigao fisica ao ir coletar os medicamentos no local, também relatos de
baixa perspectiva de uma “vida normal” como fatores que eram descritos como desestimulantes
por alguns membros do campo netnografico de pesquisa (dois grupos do Facebook que juntos
tinham cerca de 35.000 membros), dentre outras coisas. Em meio aos mais diversos relatos
positivos acerca da medicamentacao, esses comentarios agugaram minha curiosidade sobre o tema
e, a flexibilizagdo da pandemia e o fim da pandemia recentemente, tornaram possivel que eu
justificasse o trabalho em conjunto com os dados que coletei na Paraiba, mesmo com influéncia
dos anteriores.

Foram relatos nos grupos de Facebook, bem como os coletados em entrevistas etnograficas
in-loco que me despertaram o interesse em, nessa monografia, dedicar um capitulo a interagao entre
as drogas utilizadas para o tratamento de HIV/AIDS com outras substancias também presentes no

cotidiano.
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Justifico também o arcabougo académico desta tese por se encaixar dentro de duas sub-
areas da antropologia da saude: I - os estudos sobre cronicidade e doengas de longa duragao e II —
a medicamentag¢do dos corpos e a relagao dos individuos com os medicamentos.

Em relacdo a medicamentacao (II), para melhor explicagdo, resgato um texto de Manica

publicado em 2012, que diz respeito justamente a etnografias com medicamentos:
“Ao conferir aos “medicamentos” (numa acep¢do ampla da palavra, que inclua
medicamentos ndo industrializados, alternativos etc.) um estatuto “social”, “existencial”,
a antropologia amplifica seu escopo analitico. Portanto, ndo se trata de estudar os
medicamentos apenas para ver, através deles, as relagdes sociais que os fazem circular
mas percebé-los como, também, agentes definidores de determinadas dindmicas,
resultados, a¢des desse “social” amplificado.” (Manica, 2012, p. 185)
Este recorte elucida que no campo da antropologia da saude o medicamento ndo € apenas
a circulagdo da pilula, mas também justifica que, neste campo, € possivel trabalhar a subjetividade
com a qual os individuos utilizam o medicamento, como isto interfere em sua identidade, nas
relacdes sociais € no seu modo de vida, ndo apenas de forma positiva, mas negativa também, a
exemplo de pessoas que precisam esconder seus medicamentos para ndo terem o sigilo de seu
diagnostico violado.
Ja a respeito dos estudos de cronicidade e de doencas de longa duracdo dentro da
antropologia da saude (I), Fleischer e Franch (2015) expdem bem o que quero discernir como

justificativa para a academia com minha monografia:

“No Brasil e no mundo, as doengas cronicas crescem tendencialmente,

acompanhando o aumento da expectativa de vida, o desenvolvimento de novas
terapéuticas e o aprofundamento do processo de medicalizagdo das sociedades. A diabetes,
a hipertensdo e inclusive doengas até recentemente agudas e fatais, como a Aids,
mobilizam o interesse dos gestores de saude, dos individuos afetados e de seus cuidadores.
Os antropologos também tém estado atentos a essa tendéncia, produzindo instigantes
etnografias sobre adoecimentos especificos, bem como langando luz sobre aspectos que
podem estar relacionados a experiéncia de longo prazo com alguma doenca ou condi¢do
biologica. Contudo, uma reflexdo que leve em conta os desafios tedricos e metodologicos
decorrentes desses tipos de aflicdes é ainda bastante incipiente no Pais, em virtude, muito
provavelmente, do foco nos processos de cura e¢ da persisténcia da dicotomia

saude/doenca.” (Fleischer; Franch, 2015, pp. 13-14)
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Esta incipiéncia citada pelas autoras acima dialoga bastante com os capitulos da monografia
em que trabalho com meu entrevistado Tomas, Pessoa Vivendo com HIV/AIDS ha 15 anos no
periodo em que fiz a entrevista, e com a dualidade dos relatos sobre viver em tratamento continuo
(ou ndo) por opgdo (ou nao) e as implicagdes impostas pelos atores sociais que abordaram a
tematica durante o periodo em que estive em etnografia.

Como justificativa social, considero que a chave da monografia ¢ o problema do ‘acesso’
ao tratamento (Hallal et al., 2010; Chaves; Vieira; Reis, 2008; Oliveira, 2009) o qual possui
também um capitulo desenvolvido para abordar o problema. Alguns fatores que me levaram a
considerar isto como central na minha monografia foram delimitados principalmente com a analise
em campo das reunides de gestdo da saude, bem como em didlogos com representantes das
Organizagdes Nao-Governamentais, destes, o relato de maior impacto para mim enquanto
pesquisador ao longo dos anos foi o fechamento da Casa de Convivéncia Jodo Paulo II para pessoas
que vivem com HIV/AIDS — a Casa de Convivéncia foi desenvolvida em 1996 e era ministrada
pela Arquidiocese da Paraiba, funcionava nas dependéncias do Hospital Padre Z¢, cuja direcao
passou a ser investigada por corrupcdo e, consequentemente, o Ministério Publico decretou o
fechamento da Casa de Convivéncia no ano de 2024 de acordo com o que nos foi informado em
visitagdo a ONG Cordel Vida. Isto por si s6 evidencia um problema que pode se tornar ainda maior
no que diz respeito ao acesso ao tratamento para HIV/AIDS na Paraiba, uma vez que a “Casa de
Convivéncia acompanha mais de 250 pessoas, vindas de todo Estado” (Arquidiocese da Paraiba,
2021); este ambiente permitia que pessoas de outros locais do Estado da Paraiba tivessem
acolhimento pelo tempo que fosse necessario para ser atendidos nos hospitais de referéncia de Joao
Pessoa — o Complexo De Doengas Infecto-Contagiosas Dr. Clementino Fraga e o Hospital
Universitario Lauro Wanderley —, cujas visitas e/ou prioridade dessas pessoas vindas de fora para
ca nao justificavam-se apenas pela necessidade de serem atendidas ali, mas também como opg¢ao
para fugir de situagdes que lhe deixassem expostas ao ir aos pontos de coleta de medicamento,
exames, etc. em suas proprias cidades.

Hé também, com base nas entrevistas e relatos coletados durante as etnografias, um capitulo
destinado ao estigma (Goffman, 1980) e a como ainda na quarta década de epidemia de HIV/AIDS
no Brasil, este segue sendo uma espécie de ‘virus social’, cujos efeitos do forte preconceito,
repressdo ao diagnostico, bem como crengas preconceituosas afastam do acesso ao tratamento e

at¢é mesmo do diagndstico mais cedo varios grupos sociais, principalmente os que niao sdo
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considerados ‘populacdo-chave’, pela forte crenga do senso comum de que nado estdo expostos ao
virus, que ¢ um problema de saude publica geral, ndo apenas de determinada populag¢do e/ou
pessoas que fazem parte de um conjunto de marcadores sociais das diferencgas.

Como fim da justificativa social, também levando em consideracao a pessoal, pois estou
especificamente neste campo como pesquisador desde 2020, fago uso do numero de dados
censitarios oferecidos pelo Governo do Brasil (sem data de publica¢do), organizado pelo Ministério
da Saude e pela Secretaria de Vigilancia em Satde e Meio Ambiente que apresenta Obitos em
decorréncia de AIDS na Paraiba, em compara¢do também com o quadro do Nordeste e do Brasil

na Figura III:

Figura 3: Taxa de Mortalidade por 100.000 habitantes por complicagoes em intera¢do da AIDS,

com dados censitarios atualizados até o dia 30/05/2023, comparando Paraiba, Nordeste e Brasil.

Taxa de Mortalidade (por 100 mil hab.)

2019 2020 2021 2022

Fonte: BRASIL. Indicadores de HIV/Aids. Disponivel em: https://indicadores.aids.gov.br. Acesso
em: 20 set. 2024.

Ora, como ¢ possivel o nimero de obitos estar alavancando de 2018 até 20227 E, desde que
comecei a pesquisa (2020) até o momento em que escrevi esta monografia (2024) também houve
significativo aumento entre os periodos de 2020 e 2022, ainda que entre 2021 e 2022 o numero de
obitos tenha diminuido, pois houve um aumento muito grande entre 2020 e 2021. Bom, para isto,
ha de se considerar os cortes que foram realizados para os 6rgaos de HIV/AIDS do Governo por
parte do ex-presidente Jair Bolsonaro, que ocupou a cadeira do executivo no periodo de 2020-2024,
mas isto por si s6 nao justifica, pois ndo houve periodo cuja oferta de medicamentos deixou de ser

oferecida’® para pessoas com diagndstico. Portanto minha monografia se faz necessaria, uma vez

3 Na entrevista que realizei com Tomads, na verdade, foi relatado um tnico momento que ndao houve
medicamento no Servico de Atendimento Especializado (SAE) que mediava a distribui¢do do seu medicamento,
especificamente no periodo em que o ex-presidente Jair Messias Bolsonaro anunciou os cortes para a verba de
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que as problematicas dela envolvem especificamente tanto a objetividade para chegar ao acesso do
medicamento, o manter-se em adesdo, bem como as subjetividades de viver e conviver com
HIV/AIDS na Paraiba e, com os levantamentos da etnografia aqui, comparar com a netnografia,

cujos atores sociais sao de todo o Brasil.

1.4. Metodologia

Esta monografia tem um carater metodologico de etnografia multi-situada (Marcus, 1995),
cujo arcabougo teodrico assegura que haja “(...) circulation of cultural meanings, objects, and
identities in diffuse time-space”* (p. 96) primariamente porque utilizo dados da etnografia
virtual/netnografia (Hine, 2005) que coletei nos periodos de 2020-presente, bem como entrevistas
concedidas por colegas de pesquisa do Grupo de Estudos em Saude, Sociedade e Cultura
(GRUPESSC-UFPB) e os utilizo de forma que ndo desconsideram o proprio sistema
cultural/temporal das pesquisas, tornando-as objeto de analise qualitativa. Os dados coletados da
etnografia virtual foram feitos especificamente nos grupos ‘Rede Mundial’ e ‘Forum PrEP’ na rede
social Facebook’ - o carater de etnografia virtual se desenhou inicialmente devido aos impactos da
pandemia de Covid-19 no Brasil, que me deixou afastado do campo até mesmo por questdes de
seguranca e devido as recomendagdes da Organizacdo Mundial de Saude, mas desde que entrei em
campo etnografico presencial, em momento algum abandonei o carater de etnografia virtual da
pesquisa.

Através da presenga na sede das Organizagdes Nao-Governamentais do ‘Férum
ONG/AIDS’ da Paraiba, fundamentarei cada vez mais os dados qualitativos através da observagao
participante (Minayo, 2013) e os colocarei em comparagao com as referéncias bibliograficas que
venho acumulando ao longo dos anos, afim de afunilar cada vez mais os dados e aplica-los cada

vez mais a realidade de Jodao Pessoa e aos municipios vizinhos e interioranos, que se fazem presente

HIV/AIDS no inicio da pandemia de Covid-19, mas apenas por uma semana — ¢ de se considerar que foi um caso
muito especifico, pois o posto de coleta era de um municipio de outro estado para evitar sua identificagcdo aqui em Jodo
Pessoa.

4 Tradugao minha: “A circulagdo de significados culturais, objetos de pesquisa e identidades em diferentes
linhas do tempo”.

3 Link de acesso: facebook.com; os grupos sdo privados e, no ato de solicitar para entrar ¢ necessario
identificar seu intuito — em ambos deixei claro que sou pesquisador e fui aprovado como membro: todos os relatos
coletados nesta etnografia virtual foram utilizados ou a partir de pessoas que fazem postagens com a opgao da propria
rede social que permite anonimidade, ainda que dentro das postagens em grupo, afim de manter preservada a identidade
destes membros.
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nesta tese uma vez que os hospitais de referéncia acolhem pessoas de todo o Estado da Paraiba e
arredores. Mantive nos tltimos anos relagdo bastante proxima com a ONG Cordel Vida, cuja sede
¢ localizada no bairro do Centro, em Jodo Pessoa — esta ONG foi formada no dia 22/02/2008 ¢
tinha como ideal inicial atender e conscientizar pessoas do interior sobre HIV/AIDS, bem como
coletar verbas para investir em testagem, métodos preventivos, politicas publicas e atuar também
em ambientes educativos como escolas, universidade etc. Até hoje vem cumprindo com exceléncia
seus propositos e acabaram atuando mais na cidade de Jodao Pessoa uma vez que, ao iniciarem a
ONG, vincularam seus trabalhos aos centros de referéncia em tratamento de HIV/AIDS na Paraiba,
tendo como principal campo o Complexo Hospitalar Dr. Clementino Fraga, bem como o SAE
(Servigo de Atendimento Especializado) Materno-infantil do Hospital Universitario Lauro
Wanderley, onde realizavam oficinas de arte-terapia.

Estas foram realizadas apenas com pessoas que estdo em tratamento com antirretrovirais,
mas de forma qualitativa serdo analisados os dados em consideracdo também com os relatos dos
representantes das Organizacdes Nao-Governamentais do Forum ONG/AIDS e os gestores da
saude da Paraiba - uma vez que venho elaborando este levantamento desde 2020, faz-se necessario
a presenga dos gestores, até porque muitas vezes eles mesmos estdo em discordancia ou
concordancia com o que ¢ ofertado ao nucleo de ISTs da Paraiba — estive presente também em
reunides para debater as politicas de tratamento de ISTs na Paraiba, que contou com representantes
do Estado, de diversas ONGs com a tematica LGBTQIAPNB+, de moradores de rua e de
profissionais do sexo, também com a diretoria do Complexo Hospitalar Dr. Clementino Fraga e
com profissionais da area da saude, estudantes, pesquisadores e pessoas vivendo com HIV/AIDS.
Nestas reunides foram levantadas pautas sobre a localizagdo de verbas para as ONGs, os projetos
sociais do Governo do Estado, bem como sobre a infraestrutura do Clementino Fraga, o maior
hospital de referéncia em ISTs na Paraiba.

Ressalto que nestes quatro anos de pesquisa ndo consegui entrar enquanto pesquisador no
Complexo Hospitalar Dr. Clementino Fraga, principalmente devido a pandemia de Covid-19 no
periodo de 2020-2023, mesmo tentando diversas vezes manter contato com as pessoas que
organizam as visitas dos pesquisadores por 14, e também devido a uma reforma que houve 14,
portanto, os dados utilizados na andlise sdo da perspectiva dos atores sociais da pesquisa. Incorporo

também nesta monografia os momentos em que, junto ao projeto de pesquisa ‘Falando Sobre
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HIV/AIDS’ pude fazer relatorias e organizagdo de oficinas para a a Unidade Bésica de Saude de
outros municipios, que também forneceram material tedrico para a minha tese.

Dentre os atores sociais, pude realizar entrevista presencial com duas pessoas, sendo uma
delas Tomas, de 37 anos, que declara-se homem, cis, gay e vive em um bairro de classe alta de
Jodo Pessoa e € uma pessoa vivendo com HIV/AIDS ha 15 anos; também utilizo de uma entrevista
mediada pelas Profas. Luziana Silva e Mdnica Franch com Herbert, de 47 anos, cuja transcri¢ao de
audio me foi concedida por ter sido realizada no ambito do projeto ‘Falando Sobre AIDS’, no qual
sou pesquisador. O perfil dos meus entrevistados sdo homens cis, com idade entre 37-47 anos,
casados, que mantém relagdes sexuais com pessoas do mesmo sexo.

Héa também nesta tese a constante analise de boletins epidemiologicos (Brasil, [s.d])
fornecidos pelo Governo Federal, que sdo divulgados anualmente pela Secretaria de Vigilancia em
Satde do Ministério da Satde, publicadas pelo Departamento de Doengas de Condigdes Cronicas
e Infecgbes Sexualmente Transmissiveis: estes boletins oferecem dados de cunho nacional, mas ha
a opcao de filtrar por estado € municipio também, o que durante o trabalho fiz algumas vezes para
elaborar sobre o quadro da Paraiba em especifico ou da cidade de Jodo Pessoa em comparacao aos
dados da etnogratia multi-situada (Marcus, 1995) e da etnografia virtual (Hine, 2005) nos grupos
‘Rede Mundial’ e ‘Forum PrEP’ do Facebook.

Afim de contextualizar os dados, relatos, entrevistas ¢ documentos acima citados com a
referéncia bibliografica que citarei nos proximos paragrafos deste capitulo, esclare¢o que utilizo
de Mills (1982) para fazer uma espécie de ‘costura’ e ‘retalho’ com os dados que coleto,
principalmente através da imaginagdo antropoldgica e sociologica, sem abandonar o carater
analitico das estruturas.

Como parte introdutéria do meu levantamento bibliografico, acesso Fleischer e Franch
(2015) que elucidam o campo da cronicidade dentro dos estudos em satde nas ciéncias sociais,
com este referencial almejo trabalhar o fator da medicalizacao continua para condigdes que podem
se estender para toda a vida, mas principalmente considerando as especificidades que envolvem
viver com HIV/AIDS — para isto, utilizarei de Da Costa et al. (2013) para compreender as analises
estruturais das representagdes sociais do tratamento para HIV, o qual posso utilizar como régua
para realizar uma andlise qualitativa do quadro social da Paraiba neste ambito, e buscar suprir a

incipiéncia de dados no inicio desta quarta década de epidemia de HIV/AIDS.
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Lopes da Silva Junior et al. (2023) publicou um estudo focado especificamente na
populagdo travesti e transsexual vivendo com HIV/AIDS. Neste artigo ha arcabougo académico
para compreender que hé exclusdo social dessa populagdo, por estigmatizagdo (Goffman, 1980)
dentro do préprio campo social da HIV/AIDS, que ja € alvo de estigma — a exclusdo da populacao
travesti e transsexual na Paraiba me foi relatado em algumas visitacdes 8 ASTRAPA (Associagao
de Travestis da Paraiba), quandome relataram que, dentro dos proprios repasses de verba da gestao
para a populacdo LGBTQIAPNB+ da Paraiba, as travestis continuam em um campo de exclusao.

Em relagdo aos problemas de acesso ao tratamento minhas principais referéncias sao Hallal
et al. (2010) e Oliveira (2009) — estes autores em especifico dispdem de capitulos que abordam
problemas similares ao relatados em visitagdes a ONG Cordel Vida desde 2020: a questdo da
inseguranca alimentar, transporte, escolarizagdo e tempo. Como ¢ a Organizacdo Nao-
Governamental com a qualtenho mais proximidade, busco transformar em dados os relatos para
fazer andlises qualis-quantis dentro da perspectiva sociologica ao longo dos ultimos anos de
pesquisa. Oliveira (2009) vai além e também considera a perspectiva de género, mostrando
especificidades experienciadas por mulheres nos servicos de satide, bem como vivéncias em
especifico. Luc Boltanski (1989) oferece uma liga que me permite conectar melhor os marcadores
sociais nesta tese: o autor utiliza a compreensdo de classe social para realizar estudos sobre a
corporalidade, tematica bastante centrada nos debates sobre medicalizagdo, bastante presentes

nesta pesquisa.

2. Breve consideracio sobre o Estigma de Viver e Conviver com HIV

“Eu voltei para casa com o exame em mios e quando eu cheguei em casa, 0 meu
companheiro também tinha chegado do trabalho e eu falei para ele: “Olha, eu sou
soropositivo”, “Tenho algo para te dizer, eu sou soropositivo”. E no que eu falei, ele
desabou. Desabou, ndo chegou a desmaiar do susto com o resultado, mas desabou. Em
hipétese alguma, sem qualquer tipo de violéncia, mas pelo susto, pelo agravante... E,
aquele dia foi um dia muito dificil. Evidentemente, quando vocé é diagnosticado, mesmo
sem a confirmago do segundo teste, ¢ um dia muito dificil. E um dia que vocé ndo dorme,
¢ um dia que vocé vai para o espelho para ver se tem alguma mancha, e vocé abre a boca
para ver se tem algum nddulo, alguma ingua, alguma afta... E vem a tona a imagem do
doente, aquela imagem que nds trazemos no nosso imagindrio 14 da década de oitenta,

inicio da década de noventa, que ¢ a imagem que a minha geracdo conheceu.” (Herbert,
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47 anos, pessoa vivendo com HIV/AIDS entrevistada relatando sobre o dia que recebeu

seu diagnostico, em 2008)

O HIV/AIDS carregou consigo o estigma de ‘cancer gay’ durante muito tempo,
constantemente sendo lido como um diagnostico de morte (Lima, 2019) principalmente nas duas
primeiras décadas da pandemia, até o inicio dos anos 2000, mais especificamente, periodo em que
até mesmo os tratamentos descobertos haviam um certo teor de toxicidade a pessoa em tratamento
com antirretrovirais.

Elucido isto primariamente para considerar que agora na quarta década de epidemia de
HIV/AIDS o tratamento j4 ndo pode ser mais considerado téxico, apesar de se tratar de uma
condicao cronica, apresentando avangos que envolvem até mesmo a implementagao do tratamento
de comprimidos 2 (antirretrovirais) em 1 (comprimido) de unica dose diaria. Porém, até hoje o
estigma se perpetua de maneira tdo grande que em algumas oficinas cheguei a ouvir relatos de
pessoas em tratamento com antirretroviral que, devido a estrutura do hospital de referéncia da
cidade envolver passar por um corredor ‘gigante’, muita gente que estava na fila para ser atendido
ali utilizava perucas e oculos escuros — algumas pessoas, inclusive, preferem receber tratamento
em outras cidades, e cidades distantes, como ¢ o caso do meu entrevistado Tomas, que vive com
HIV ha 15 anos e faz seus exames, acompanhamentos num Servigo de Atendimento Especializado

de um municipio pequeno de outro estado, ao invés de seguir em Jodo Pessoa:

“Tanto é que fui me tratar em [municipio pequeno do estado vizinho] por conta da

galera aqui, que todo mundo se conhece, que a referéncia é o Clementino e que se alguém
descobrir ja era a consideragdo da galera. Um amigo meu falou que se tratava em Iguaract
e tinha o nimero da médica pra quem quisesse. A eu falei “Eu quero, eu prefiro.” Comecei
meu tratamento la foi muito de boas. O tratamento que a gente tinha 14 no [Grande Cidade
do Sudeste] qualquer gripezinha a gente era atendido imediatamente.” (Tomas,

entrevistado de 37 anos, diagnosticado 15 anos atras da entrevista)

Outro relato que quero trazer e que ajuda na compreensao inicial do estigma aqui em Jodo
Pessoa com maior especificidade e ¢ util para a compreensdo dos capitulos posteriores € o seguinte:
(13 ~ b r ~

a questdo de acesso tem envolvido relatos de abandono (do tratamento), até porque as pessoas nao
gostam de levar o medicamento para a rua (ao tratar de uma pessoa que esta em situacao de rua),
por medo de serem rejeitados pelo publico, bem como por questdes alimenticias”, este relato me

foi fornecido por um dos gestores da ONG Cordel Vida quando o questionei sobre se estava
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havendo alguma espécie de abandono de tratamento por parte do pessoal que eles vém acolhendo.
Nesse relato podemos ver a dificuldade que ha por parte da populagdo de rua em acessar o
tratamento, ndo apenas por nao ter o direito a moradia e privacidade, as vezes também agua ou
alimentacdo, mas também pelo estigma (Goffman, 1989), os assusta serem descobertos em
tratamento com antirretrovirais pelas outras pessoas que fazem parte da mesmo grupo em que
ocupam na rua, pelo medo de sofrer retaliagdes, mudanga de tratamento e risco de ter seu
diagnoéstico vazado.

Sobre isso, o Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS, [s.d])
vem inserindo em suas metodologias estruturais e comportamentais modelos como o ‘stigma index’
— fundado em 2008 e em funcionamento até hoje, isto ¢, em traducdo propria: o indice social do
estigma. A organizagdo investe em pesquisas com roteiros pré-definidos aplicados em todo o
mundo, incluindo algumas versdes que foram realizadas no Brasil que consideram fatores como os
marcadores sociais, que apresentam uma crescente no nimero de novas infecgdes entre a populacao
negra no Brasil, a0 mesmo tempo em que cai o indice em populagdes brancas; os dados levantados
pelo Programa levam em consideragdo também as violéncias sofridas em relagdo ao género, o
proprio levantamento afirma que 90,3% das Pessoas Vivendo com HIV/AIDS que sdo travestis ou
transsexuais ja sofreram alguma violéncia relacionada ao preconceito com a condi¢dao de Pessoa
Vivendo com HIV/AIDS. Os fatores ndo param por ai, ¢ considerado também o medo de ter o
diagnostico vazado por parte majoritaria da populacdo vivendo com HIV (>80%), uma vez que
esta resulta em descriminagdo nos ambientes frequentados tanto socialmente, quanto
profissionalmente, com indices que incluem até mesmo demissoes devido ao diagnostico — a
pesquisa da UNAIDS considera que grande parte destes vazamentos ocorrem principalmente pelos
vizinhos, que acompanham fatores como a visitagdo dos profissionais de assisténcia basica de
saude. Durante minha pesquisa, inclusive, fazendo aproximag¢ao com o campo social da Paraiba,
cheguei a ouvir de colegas de pesquisa que, durante suas entrevistas etnograficas, houveram
algumas pausas nos assuntos em que tratavam com os entrevistados, principalmente por medo de
os vizinhos escutarem que estava sendo dialogado sobre HIV/AIDS naquele ambiente durante a
visitagao.

O proprio pessoal da ONG Cordel Vida também me informou que algumas pessoas de
outros municipios e com condi¢des financeiras boas para manter seu tratamento e acompanhamento

em seus proprios municipios vinham para a Casa de Convivéncia Jodo Paulo II, que fazia parte do
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Hospital Padre Z¢ (Arquidiocese da Paraiba, 2021), mas que recentemente estd inativa sob pedido
do Ministério Publico devido as investigagdes de corrupgao por parte da dire¢do, como ja pontuado.
O ponto ¢: o estigma esta afetando o campo social da Paraiba desde as pessoas em situagdo de rua
até as pessoas com boas condic¢des financeiras, que era o caso de Tomas e Herbert, bem como das
pessoas oriundas de outros municipios, com boas condi¢des financeiras, mas que optavam por vir
em Jodo Pessoa ter o seu tratamento realizado.

Meu objetivo com este primeiro capitulo ¢ situar o fato de que o virus do HIV/AIDS hoje
¢ bem mais social do que biomédico, uma vez que os medicamentos dao conta de suprimir a
transmissao e a nocividade do virus no corpo da Pessoa Vivendo com HIV, o que auxilia na leitura
dos capitulos posteriores, sendo este um fator que intervém até mesmo na questdo de adesdo, uma
vez que cada individuo requer wuma situacdo favoravel ao seu quadro de
vida/subjetividade/materialidade para manter-se em tratamento/adesao medicamentosa:

“A adesdo pode ser conceituada como um processo dindmico, interativo e continuo
que envolve o profissional da satde e o individuo com AIDS, apresentando influéncia de
diversos aspectos, como: fatores relacionados a personalidade do individuo, fatores da
propria sindrome, fatores intrinsecos ao tratamento, da relagdo entre o individuo com
AIDS e a equipe de satde, questdes relacionadas ao contexto cultural, apoio familiar, entre

outros.” (Schaurich; Coelho; Motta, 2006, p. 460)

3. Interac6es medicamentosas e adesao

Neste capitulo irei introduzir os principais problemas da pesquisa, mas focando
primariamente na questao dos efeitos adversos e a interagdo drogas-drogas como um impasse para
algumas pessoas conseguirem manter a adesdo do tratamento com antirretrovirais, para isso
contextualizarei o quadro de medicamentacdes de HIV/AIDS aqui no brasil. Na netnografia (Hine,
2005) presenciei diversos relatos, entrava nos grupos do Facebook ao menos duas horas ao dia para
manter-me atualizado na pesquisa e ficava ‘fucando’ os grupos: nos grupos algumas pessoas
chamaram bastante atencdo, a primeira chamarei de Atleta. Diversas vezes Atleta falava que sua
perspectiva de vida pds-diagnostico implicaria num abandono da carreira de atleta e que, devido a
isso, encontrava-se desempregado, desamparado e constantemente fazia posts que envolviam o
abandono do medicamento porque, de acordo com ele, estava sem perspectiva de continuar vivendo
(tanto por questdes financeiras, que foram cortadas, quanto pelo medo do julgamento de parte da

familia e de negac¢do de outra parte), em suas palavras: “Ol4, foi dificil pra mim, mais (sic.)
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abandonei o tratamento. E muito dificil pra desempregado abalado emocionalmente. Estou com
um ano de tratamento, estava com carga viral de aproximadamente 40 e ndo tenho mais estrutura
para continuar.” — algumas palavras foram alteradas em partes de estrutura do texto, ndo apenas
para corre¢do, mas também para que ndo pudessem ser jogadas palavras chaves nos grupos que
relatei acima e com isso encontrada a postagem, afim de manter a anonimidade de quem relatou
no grupo, cujo contetdo ¢ fechado, apenas para membros, dos quais faco parte.

Outro relato deste mesmo membro me motivou novamente a retornar, na pesquisa, aos
efeitos adversos do medicamento foi quando, num segundo momento, ele relatou que: “Boa noite,
nao aguento mais, pararei (com a medicagdo), t6 tendo diversos efeitos colaterais e agora na minha
coluna apareceu um carogo’ — este relato esteve bastante conexo com a entrevista que realizei com
Tomas em Jodo Pessoa, Pessoa Vivendo Com HIV/AIDS ha 15 anos, que relatava os efeitos
adversos da medicacdo em seu corpo, mas que diferente do Atleta nunca interrompeu seu
tratamento. O trecho escolhido entra em relagdo também com diversos relatos que eram fornecidos
por membros de oficinas em que ndés e membros da ONG Loka de Efavirenz estivemos presente,
em grande parte porque o nome “Loka de Efavirenz” sempre incentivava esse debate sobre os
efeitos adversos do medicamento, mas com uma carga comica em grande parte dos eventos,
repercutida por parte dos usuarios.

Outro relato que me chamou a atencdo em um dos grupos em que pesquiso (este posso
copiar perfeitamente o que foi dito pela pessoa, pois foi publicado pelo recurso do Facebook que

permite anonimidade) foi o seguinte:

“GENTE, infelizmente tive que vir recorrer aqui pois estava com o face desativado
ha anos e lembrei do grupo.

¢é possivel a pessoa desenvolver surtos psicdticos e outros transtornos mentais
através do HIV? tipo, dos antirretrovirais? troquei umas quatro vezes ja.

Dois anos ap6s descobrir minha sorologia, fui internado numa clinica psiquiatra
onde vivia extremamente dopado com sertralina (minha cabega se erguia para tras, a boca
ndo fechava e sequer conseguia falar), rivotril, haloperidol e injetaram mais de 8 fenergam
em mim, onde perdi os movimentos da perna por um tempo. pernas ficaram inchadas.
vivia trancado dentro de um quarto na clinica. passei mais de meses la.

Ap0s isso, final de 2019 fui novamente internado em outra clinica da rede publica,
CAISM de Agua Funda, recebi alta no inicio da pandemia e constataram que tenho

esquizofrenia paranoide e transtorno bipolar (o que me deixou incomodado, pois nunca
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imaginei que teria esse diagndstico). desde entdo fago acompanhamento no CAPS do meu
bairro.

Minhas medicagdes foram clonazepam, olanzapina (Smg & 10mg) e &cido
valproico (depakene), tomei de 2020 até final de 2021, fiquei um ano sem essas
medicagdes, estava me sentindo bem até que voltei a tomar acido valproico novamente
este ano por recomendagdo da psiquiatra. além dos antirretrovirais que sdo lamivudina,
ritonavir e darunavir. devido a tudo isso, ndo conseguia mais sair de casa, ndo falo com
mais ninguém, perdi todos meus contatos, ndo saio pra quase nada, apenas a consultas e
mercado. era uma pessoa extremamente ativa, comunicativa. desenvolvi sindrome do
Panico, ndo consigo ficar muito tempo num ambiente. pensamentos intrusivos, ideacoes
suicidas. aqui foi o unico lugar que achei pra falar.

Pesquisei sobre e descobri que algumas dessas medicagdes ndo interagem com o0s
antirretrovirais, como no caso do acido valproico. sera que alguém tem conhecimento a
respeito? algum infecto ou psiquiatra? gostaria de seguir apenas com os remédios do
HIV.” — USUARIO ANONIMO DE UM DOS DOIS GRUPOS DO FACEBOOK QUE
PESQUISO.

Este post em especifico, publicado em margo de 2023, desencadeou em mim algo que havia
relatado na introducdo, que envolvia pesquisar os efeitos da medicagao a longo prazo junto ao fato
das pessoas interagirem com outros medicamentos que sdo bastante similares com os que tomo
para tratamentos psicoldgicos, bem como parte significativa da populagdo brasileira, a exemplo
dos benzodiazepinicos, que sdo alguns dos medicamentos que foram relatados acima: “Os
benzodiazepinicos estdo entre os medicamentos mais prescritos, principalmente em paises
ocidentais, onde estimativas mostram um consumo anual de 1% a 3% da populagdo.” (Santiago;
Lucena; Araugjo, 2023, p.1). Estas interagdes medicamentosas (e ndo s6 as medicamentosas, mas
também com substancias ilicitas), trabalharei no capitulo que estd nomeado como “Relagdo
Drogas-Drogas”, pois houveram relatos em Jodo Pessoa de ONGs atuantes com a populagao de rua
que possibilitaram levantamentos a respeito, bem como no meu levantamento bibliografico, em
que obtive fontes que tratam especificamente da relagdo dos antirretrovirais para HIV/AIDS tanto
com substancias que sdo consideradas ilicitas no Brasil, como com medicamentos que sdo
consumidos por parte significativa da populacao.

Hé outros relatos da netnografia que abordamos efeitos colaterais dos comprimidos para
tratamento de HIV/AIDS em interagdo com outros medicamentos, nesse sentido este outro

membro, por exemplo diz que:
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“Acho que agora, finalmente estou sentindo os efeitos da "ressaca" do efavirenz.

Meu psiquiatra reduziu a dosagem do meu antidepressivo, que meio dava uma contra
balanceada nos efeitos; parece que um caminhdo me atropelou. Cabeca zonza, se fica pra
cima, leve enjoo, um mal estar do cdo.

Nossa! Hoje estd demais.” - USUARIO ANONIMO DE UM DOS DOIS GRUPOS
DO FACEBOOK QUE PESQUISO II.

Foram relatos como estes que me levaram a considerar nesta monografia abordar
especificamente os antirretrovirais em si e, no periodo em que comecei a pensar nisto como um
problema para manter-se em adesdo ou em condigdes de acessar outras formulas biomédicas de
tratamento, o que posteriormente, com relatos que via sobre a vida social € o uso de drogas para
tratamento de transtornos e doencas, fui inserindo-me nas interagcdes drogas-drogas e seus efeitos
adversos, bem como estes passarem a fazer parte do meu problema.

Para compreender estas interacdes medicamentosas, se faz necessario compreender como ¢
feito o tratamento biomédico aqui no Brasil, portanto inicio situando a primeira droga utilizada em
territorio nacional para tratamento de HIV/AIDS; O tratamento com Zidovudina (AZT), que ¢
realizado desde 1986 no Brasil, em sua propria bula (FIOCRUZ, 2018) o medicamento expde dados
de uma pesquisa realizada entre 1986-1989 com 417 pacientes em diferentes niveis de carga viral
em monoterapia.

A resposta foi histérica, mas lembremos que apenas em 1988 comecara a ser inserido ao
Sistema Unico de Satide (SUS), mas ainda em fase de testes, com foco nos tratamentos em conjunto

aos medicamentos que inibiam as doengas oportunistas:

“No Brasil, a adog@o de politicas ptblicas de satde voltadas a epidemia da AIDS
aconteceu em paralelo a mudangas politicas importantes, como a aprovacdo da nova
Constituicdo Federal em 1988 e, especificamente no campo da satide, a aprovacdo do SUS.
Nessa época, o sistema de saude brasileiro comecou a distribuir medicamentos especificos
para as doengas oportunistas e a zidovudina, mais conhecidas como AZT. Este inibidor da
transcriptase reversa (ITR) abriu novas perspectivas terapéuticas ao ampliar o tempo de

sobrevivéncia do paciente HIV positivo”, (VILLARINHO, ANO, p. 273)

Porém os medicamentos disponibilizados neste momento tinham alta toxicidade em

tratamento continuo (como ¢ o caso do tratamento para Pessoas Vivendo Com HIV/AIDS, uma
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vez que tornou-se uma condi¢do crénica), o proprio AZT (abreviagdo para Zidovudina ou
Azidotimidina), inicialmente um remédio para tratamento de pneumocistose, mas que fora
descoberto como util para o controle da carga viral de HIV, possui intimeros efeitos colaterais, dos

quais destaco de sua bula:

“O principal efeito adverso da zidovudina ¢ a toxicidade sobre a medula dssea,
resultando em anemia e/ou neutropenia graves, podendo requerer transfusdo de sangue,
suspensdo ou modificagdo da dosagem do medicamento em até 40% dos pacientes. Esta
geralmente relacionada a dosagem e a duragio do tratamento. Pacientes com
concentragdes séricas baixas de vitamina B12 ou folato tém risco aumentado de

desenvolver toxicidade hematolégica.” (FIOCRUZ, 2018, p. 9)

A toxicidade do medicamento formulara uma nova demanda das Organizagdes Nao-
Governamentais da década de 90, junto as Pessoas Vivendo com HIV/AIDS: um tratamento nao-
toxico e, mais especificamente, fortaleceu o discurso da busca pela cura, que até o presente
momento nio foi encontrada. E importante compreender a histéria do tratamento para Pessoas
Vivendo Com HIV/AIDS uma vez que o proprio Zidovudina (AZT) tinha um bom grau de controle
Da carga viral nas fases iniciais do HIV, mas dependera da combinag¢do com outros medicamentos

— também com reagdes adversas — para controlar a carga viral em estdgios mais avancados:

“A eficécia clinica do regime de combinacdo que inclui a zidovudina foi demonstrada
no estudo ACTG3201. Este estudo foi multicéntrico, randomizado, duplo-cego, placebo
controlado e comparou a zidovudina 600 mg/dia adicionada de lamivudina 300 mg/dia a
combina¢do de zidovudina, lamivudina e indinavir 800 mg. A incidéncia de eventos
relacionados a AIDS ou morte foi menor no brago contendo os trés medicamentos em
comparagdo com o bragco contendo dois medicamentos (6,1% versus 10,9%)”.

(FIOCRUZ, 2018, p. 1)

O tratamento citado acima ¢ o mais contemporaneo que utiliza o Zidovudina (AZT). Como
citado alguns paragrafos acima, os primeiros eram realizados apenas pelo AZT e outro conjunto de
remédios para controlar as doengas oportunistas em casos avancados, subsidiados pelo Sistema
Unico de Satde (SUS). Apenas em 1995 aderiram a didanosina (ddI) e a zalcitabina (ddC)
(VILLARINHO, 2019) para compor um tratamento de maior eficicia entre os diversos niveis de

HIV e AIDS. Essa macante repeticdo acerca destes primeiros tratamentos tem por finalidade fixar
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a questao dos efeitos adversos, uma vez que estes ajudam a compreender algumas dificuldades de
adesdo que podem estar relacionadas a eles e que puderam ser notadas em alguns momentos que
estive em campo etnografico, sendo o primeiro deles numa entrevista com Tomas (nome ficticio),
de 37 anos, casado com outra pessoa vivendo com HIV/AIDS, que vive ha 15 anos com seu

diagnoéstico de HIV e em tratamento com antirretrovirais:

“Entdo, a solu¢do da minha vida é tomar esses remédios?”. Eu era bem abestalhado
mesmo [Risada], e ele (0 médico) “E, vocé vai viver uma vida normal e natural”, ai eu
comecei a medicacdo bem em seguida, s6 que eu comecei a tomar Efavirenz, s6 que
Efavirenz ¢ muito doido aquilo [Risadas], gente ¢ muuuito doido. [...] Quando eu tomei
esses remédios no primeiro dia foi muito engragado, eu senti um calor vindo dos meus
pés, que veio subindo, subindo, quando chegou na minha cabeca eu senti uma sirene tocar
[Risadas], eu falei “(Nome do Esposo/a), eu ouvi uma sirene” [...] E essa foi minha
experiéncia com Efavirenz, logo depois de alguns meses eu passei a ter enjoo, vomitar,
vomitava o remédio mas eu socava pra dentro de volta, eu nunca negligenciava essa parte

do tratamento.” (Trecho retirado da entrevista com Tomas, 37 anos, PVHA a 15).

Ressalto que, apesar de existirem tratamentos mais avangados, o Efavirenz e o AZT
(Zidovudina) seguem como alternativas para o tratamento de HIV/AIDS no Brasil, sendo o
Efavirenz j& de uma era mais recente do tratamento, uma vez que o Sistema Unico de Satide (SUS)
dispde de 22 medicamentos, dos quais sdo relatados: Abacavir, Atazanavir, Darunavir,
Dolutegravir, Efavirenz, Enfuvirtida, Etravirina, Lamivudina, Lopinavir, Ritonavir, Maraviroque,
Nevirapina, Raltegavir, Ritanovir, Tenofovir, Raltegravir, Entricitabina, Zidozuvina (AZT) e
Zidozuvina; estas, somadas as combinagdes entre elas, completam 38 apresentagdes
farmacéuticas®, pois hd a alteragdo de miligramas por remédios, somado as possibilidades das
miligramas alteradas em tratamentos cujo remédio produzido pelo laboratdrio consiste em mais de
uma formula em um s6 comprimido (BRASIL, 2022).

Retomando a questdo inicial da toxicidade em alguns tratamentos e a inexisténcia de cura

em 2024: sdo todos os perfis de PVHA que conseguem manter um tratamento adequado com estes

% Essas apresentacdes farmacéuticas compdem um quadro de tratamento que, a partir da condig¢@o do paciente,
podem ser receitadas as mais diversas terapias, a depender da decisdo do médico, sendo o médico mais adequado, o
infectologista. H4 tratamentos mais contemporaneos que se constituem na fusdo de mais de um medicamento uma
Unica capsula, mas com variagdes de miligramas (mgs) a depender de quesitos como estagio do HIV, resposta do corpo
aos outros tratamentos, peso, alimentagao, rotina, disponibilidade por estado, servigo de saude, centros de atendimento
especializado, etc.



31

efeitos colaterais? A resposta ¢ ndo, porque precisam ser considerados os fatores sociais e
subjetivos dos individuos, considerando também a cronicidade do HIV.

Dito isso, por que a oferta biomédica se mostra insuficiente ~ ? Levando em consideragdo
o que nos foi relatado pela ONG que “o tratamento social evoluiu [...], mas o problema social
evoluiu também”, dentre as pessoas em acolhimento e observagdo pela Organizagdo Nao-
Governamental ao longo dos anos de atuacao, nos foi relatado que as pessoas em condi¢ao de rua
muitas vezes sequer tém acesso a dgua tratada para dar seguimento ao tratamento com o
medicamento. Vale frisar também questdes como o deslocamento para manter o tratamento, a
questdo financeira, questdes de estigmatizacdo que trabalharei em outro capitulo, bem como a
interseccao entre moradores de rua, usuarios de drogas injetaveis (e crack, bastante presente nos
campos geograficos que a ONG atua) e trabalhadores sexuais. Ora, a falta de alimentagdo, dgua e
teto por si so ja representam um problema de satde publica, como manter o tratamento assim caso
haja reagdes adversas aos medicamentos? Como manusear essas reacdes com as reacoes ja
causadas pela fome? Caso haja reagdes adversas, em quais condi¢des esta esta populagdo de bancar
transporte e conseguir aguardar novas consultas com o infectologista para que seja alterada suas
apresentagoes farmacéuticas? Como, ainda apos isso ser realizado, ir buscar as apresentagoes
farmacéuticas que possam apresentar menor nimero de reagdes adversas? Este ¢ um grande quesito
para compreender falhas de adesdo continuas por uma camada da sociedade, cujas condi¢des de
vida estdo na busca pela sobrevivéncia dia apo6s dia. Mais que isso: mostra que as intervengoes
comportamentais e estruturais (BRASIL, 2022), na Paraiba, ndo estdo dando conta das demandas
especificas para que as pessoas vivendo com HIV/AIDS de populagdes-chave mantenham
condigdes dignas para aderir ao tratamento. O proprio deslocamento até o hospital regularmente
para ser acompanhado requer determinadas condi¢des que nem sempre podem ser atendidas por
essa populacdo, como a ida ao servigo para pegar medicamentos, ter consulta com infectologista e
outros possiveis médicos, fazer exames laboratoriais para os quais, muitas vezes, se exige que a
pessoa esteja sem ingestdo de bebida alcoolica, por exemplo. Os horarios do servigo, matutinos,
nao combinam bem com ritmos de vida que se desenvolvem mais a noite, como no caso das
trabalhadoras sexuais. Ademais, moradores de rua podem ter problemas para guardar objetos e,
dentre eles, medicamentos, como citado no capitulo anterior.

Adentro agora no campo “interacao drogas-drogas” como uma das fases da problematica

da adesdao medicamentosa:
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“With induction of a metabolic pathway (e.g. efavirenz mediated CYP3A4 induction) lower drug
concentrations are obtained and potentially a lack of desired effect. This may start a vicious circle, in which
the individuals combine more substances or increase their doses, with even greater and more unpredictable
risks of toxicity. [...] Any subsequent switch in antiretroviral regimen could potentially trigger acute

intoxication, as these interactions usually pass unrecognized”. (BRACCHI et al., 2015)’

O estudo de Bracchi et al. (2015) foi realizado com 2248 Pessoas Vivendo Com HIV/AIDS
que utilizavam drogas de maneira recreativa em festas no Reino Unido, mas apresenta interessantes
resultados para o quadro brasileiro e, consequentemente, o campo em que estudo: mais
especificamente por trazer a tona a interacdo entre benzodiazepinicos como Alprazolam e
Diazepam, que sdo bastante receitados no Sistema Unico de Satude (SUS) — eu, por exemplo, coleto
meu Alprazolam mensalmente através do SUS e da Farmécia Popular para tratamento de depressao
e ansiedade. O resultado envolvendo estes medicamentos em interagdo com antirretrovirais como
o Efavirenz, que agem numa mesma enzima, podem resultar (a curto e longo prazo) em
insuficiéncia respiratoria.

Para que haja a alteragcdo de remédios com frequéncia e as interacdes entre drogas-drogas
sejam alteradas, a pessoa que estd em tratamento com antirretrovirais para HIV e benzodiazepinicos
como Clonazepam, Alprazolam e Diazepam precisam estar constantemente sob avaliacdes com
médicos especializados, o que dificulta na adesdo de um medicamento ou de outro, sendo a
descontinuidade de qualquer um dos tratamentos, nocivos aos usuarios que nao fazem o uso
recreativo destes, mas que estdo em tratamento para quadros de ansiedade ou depressdo. Assim,
parte da populagdo que ndo tem acesso aos servigcos de distribuicdo dos antirretrovirais ou do
acompanhamento de profissionais podem ter interrup¢des em seus tratamentos devido aos efeitos
adversos. Este estudo aponta também que o uso de remédios para disfungao erétil contribui para o
aumento da toxicidade no tratamento com antirretrovirais.

Focando no quadro brasileiro, o Ministério da Saude langou um novo Protocolo Clinico de

Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infec¢ao Pelo Hiv em Adultos, cujo moédulo de tratamento

7 Tradugdo da citacdo: Com a entrada no metabolismo (mediada pela inser¢do de efavirenz CYP3A4)
concentragdes mais baixas da droga sdo encontradas no usuario, alterando um pouco o efeito desejado. Isso pode
comegar um ciclo vicioso, onde os individuos combinem multiplas substincias ou aumente suas doses, com ainda mais
e incalculdveis riscos de toxicidade. [...] Qualquer alteracdo (que vir disso) no esquema antirretroviral pode
potencialmente gerar uma intoxicag@o aguda, uma vez que essas interagdes inicialmente passem despercebidas.
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trata ndo so as interacdes com alcool e outras drogas, como faz a conexdo disso com as falhas de

adesdo e expoe alguns resultados:

A principal causa de falha da Tarv € a ndo adesdo da pessoa ao tratamento. Fatores
psicossociais, como depressdo, uso de alcool e outras drogas, dificuldade de acesso ao
servico de saude e comorbidades ou infec¢des oportunistas ativas, além de fatores
diretamente relacionados aos medicamentos, como efeitos adversos e posologia complexa,

contribuem para a ndo adesdo. (BRASIL, 2024)

Diante disso, situo que a ndo adesdo medicamentosa nao possa se resumir a recusa ao
medicamento ou ao abandono total de tratamento — este tipo de comportamento de total abandono
nao foi encontrado na pesquisa desta monografia, mas houve relatos de descontinuagdo tanto na
populacdo de rua, quanto em entrevista com Tomas, quanto em boletins epidemioldgicos coletados
e em entrevista com uma gestora entrevistada que faz parte do Centro de Atendimento
Especializado (SAE) de Santa Rita, quanto em entrevista com Herbert, sendo estes relatos:

Em relacdo a populagdo de rua, como ja citado no trabalho, nos foi dito que algumas pessoas
ndo conseguiam continuar o tratamento devido a questdes de transporte, alimentacao e condigdes
indignas de sobrevivéncia.

Ja na entrevista com Tomas, a descontinuidade no uso da medicacdo deveu-se a situacao

excepcional que se viveu no Brasil em alguns momentos do governo Bolsonaro:

“Foi agora na pandemia. Foi na época que teve um burburinho que Bolsonaro queria
acabar com a medica¢do aqui no Brasil. Ai nessa época os distribuidores ndo estavam
recebendo mais a medicagdo. E nessa época a minha medicagdo acabou. Ai a enfermeira
falou: “Estamos sem remédio aqui”. Nao sei como me perdi, mas sempre tenho remédio
sobrando, dessa vez ndo sei o que aconteceu. Ai a enfermeira falou que chegaria em uma
semana e eu fiquei preocupado com todo esse tempo sem remédio, mas ela falou que ndo
haveriam problemas, o que ndo podia era passar disso.” — Tomas, 37 anos, 15 anos em

tratamento com antirretrovirais.

Naquela ocasido, pairava uma enorme inseguranca em relagdo a continuidade da
medicacdo, em grande parte por conta das declaracdes do entdo presidente da Republica, Jair
Bolsonaro, que afirmava que as pessoas vivendo com HIV eram uma “despesa” para o Brasil, a

fala de Bolsonaro foi:
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"O préprio Alexandre Garcia, ele fala que a esposa dele, que é obstetra, atendeu
uma mulher que comegou com o primeiro filho com 12 anos de idade. Outro com 15, e no
terceiro, que a esposa dele atendeu, ela ja estava com HIV. Uma pessoa com HIV, além

do problema sério para ela, é uma despesa para todos no Brasil". (Exame, 2020, p.1)

Devido ao corte no orgamento da saude e, especificamente, dos recursos repassados aos
estados para o HIV/aids,houveram relatos de falta de um medicamento especifico (Lamivudina) e
também de fracionamento da medicagdo, o que levava aos usuarios a terem que se deslocar com
maior frequéncia aos seus servicos de referéncia, a época Yoneshigue (2020) relatou através do

Jornal o Globo, na coluna de saude e medicina que:

“O Projeto de Lei Orgamentaria Anual (PLOA) para 2023 envolve uma série de
cortes no Ministério da Saude, que juntos chegam a 3,3 bilhdes de reais. E o que aponta
um relatorio do Instituto de Estudos para Politicas de Saude (IEPS) e da associagdo
independente Umane, que compara os valores de 12 programas do Sistema Unico de
Saude (SUS) com os recursos deste ano. Um deles ¢ o Atendimento a Populagdo para
Prevengdo, Controle e Tratamento de HIV/AIDS, que deve perder 407 milhdes de reais

para o ano que vem.” (Yoneshigue, 2020, p.1)

O terceiro elemento na pesquisa de campo que chamou minha atencdo quanto a
descontinuidade do uso da medicagao antirretroviral foi-me oferecido pela diretora do Centro de
Atendimento Especializado de Santa Rita (SAE — Municipal de Santa Rita) e consiste em um
documento contendo o nimero mensal de usudrios SUS por categoria e UDM (Unidade
Dispensadora de Medicamentos), emitido pelo Ministério da Satide — Secretaria de Vigilancia em
Satde —, em particular, pelo Departamento de DST, AIDS e Hepatites Virais. Os nimeros deste
documento abrangem o periodo de abril de 2022 até abril de 2023, com niimeros que sdo instaveis
em todos os Estados: a soma de usudrios total da Paraiba apresenta muitas variagdes, por exemplo,
entre 12/2022 ¢ 01/2023 o nimero de usuarios decai de 4.436 para 3.671, o que pode ser justificado
(ou ndo) por uma coleta de medicamentos que dure mais de um més... mas ainda que o célculo
fosse bimensal, por exemplo, se calculassemos de 09/2022 a 11/2022 haveria uma queda de 3.961
usudrios para 3.465, por exemplo. Estes dados nos levam a compreender o que este possivel efeito

de vai-e-vem do tratamento pode resultar:
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“Durante os periodos de adesdo irregular, os baixos niveis séricos dos medicamentos, insuficientes
para suprimir completamente a replicacdo viral, exercem pressdo seletiva sobre a populagdo viral e promovem
a emergéncia de subpopulagdes resistentes aos medicamentos. A entdo resisténcia viral adquirida,
consequéncia imediata da ndo adesdo, passa a ser causa da falha virolégica, mesmo que a pessoa volte a usar
a medica¢@o adequadamente. Nas situagdes de falha virologica a esquemas baseados em ITRNN, mutacdes
de resisténcia a ARV sdo detectadas em até 90% dos casos.” (BRASIL, 2024)

A quarta referéncia a descontinuidade do tratamento apareceu na entrevista de um outro
entrevistado que, ao trocar informagdes sobre medicamentos com sua infectologista foi informado

de que:

“quando um determinado medicamento ndo funciona, ha um leque de outros
medicamentos que podem ser usados para um protocolo especifico para aquela pessoa. Eu
nunca troquei a formula da medicagdo, eu uso a mesma medicagdo desde que comecei o
tratamento, mas se um dia eu vir o trocar, porque 0s meus exames aparecem, as vezes tem
uma janela imunolégica e aparece 14, ndo aparece zerado a minha carga viral. [...] Tem
pessoas que vao negar o tratamento, tem pessoas que vao negar a doenga, tem pessoas que
ndo se sentem a vontade, confortaveis em falar sobre a doenga e devem ser compreendidas
e respeitadas, dado o imaginario que se tem sobre a doenca.” — Herbert, soropositivo desde
2008.

Dito isto, ¢ de se compreender que, apesar de sua eficacia, uma oferta apenas biomédica nao
supre a problematica da adesdo do tratamento para HIV/AIDS no campo social da Paraiba, ¢
necessario que a politica foque em vulnerabilidades especificas, como as enfrentadas pela
populagdo de rua, ¢ também que atente para a questdo das interagdes com medicagdes para
depressao e outros transtornos psiquiatricos. Também fica evidenciado como € preciso que a
politica de distribui¢do seja garantida e como ela pode ser ameagada quando falta compromisso de
governo, apesar de ser garantia legal, como forma de assegurar que os usuarios de antirretrovirais
mantenham-se no sistema, faz-se importante a garantia da distribui¢ao até mesmo para tirar melhor
aproveitamento da resposta biomédica, pois a propria adesdo irregular pode resultar em falha

virologica.

4. Refletindo sobre acesso: das barreiras e especificidades
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Ao tratar acesso ndo considero apenas as dificuldades para entrar burocraticamente no
sistema de tratamento e distribuicdo de medicamentos pelo Sistema Unico de Satide apds receber
um diagndstico, mas também fatores determinantes que contribuem até mesmo para que alguns
casos ndo sejam diagnosticados: Boltanski (1989), elabora sobre diferencas de classe sociais nas
percepgoes ¢ praticas relacionadas ao corpo, o que incluem relagdes de maior ou menor
distanciamento com o conhecimento médico e com os praticantes da medicina, o que nos ajuda a
inserir no campo do acesso problemas como a questdo da escolaridade para manter-se em adesdo
ou para buscar o tratamento, por exemplo, bem como para manter-se em praticas de prevengdo em
suas relagdes. Portanto, por acesso ao tratamento ao HIV/AIDS ja considero a testagem como um
fator importante, visto que ha parte da populacdo que ndo tem facilidade para transitar entre os
pontos de saude, pois encontram-se em dificuldade até mesmo para conseguir o basico para a
sobrevivéncia, como relatado pelo pessoal do Cordel Vida.

Considerando que a problematica do acesso ja parta do acesso a testagem para obter um
possivel diagnostico, trago a seguir alguns fatores adicionais que pude observar em minha
etnografia como problemas a serem abordados.

A inseguranca alimentar, falta de saneamento basico, falta de moradia e de direitos basicos
sao lidos sempre como fatores que impedem o acesso ao tratamento, na Paraiba ndo ¢ muito
diferente, nao apenas pelo relatado acima, mas também pelo relato de abandono por questdes
alimenticias ndo serem exclusivos nessa pesquisa, sendo relatados também em 2021, quando fiz
minha primeira visitacdo a8 ONG, bem como nas falas das Agentes Comunitérias de Saude de um
municipio pequeno localizado a 56km de Jodo Pessoa, o qual tive a oportunidade de ser escalado
pelo projeto de extensdo para fazer relatoria de uma oficina de conscientiza¢do nos atendimentos
de pessoas LGBTQIAPNB+ e de assisténcia para pessoas vivendo com HIV/AIDS no ano de 2023,
ressalto que este ultimo relato sobre inseguranca alimentar, falta de moradia e outros, que trouxe
acima, foi feito em 2024.

Outro problema bastante verbalizado principalmente em reunides com a Gestao de ISTs da
Paraiba por parte dos usudrios do sistema/pessoas vivendo com hiv/aids era a questao do transporte
que os locomovesse para os hospitais de referéncia para tratamento, cujos principais sao o
Complexo de Doencas Infectocontagiosas Dr. Clementino Fraga (Bairro de Jaguaribe, Jodo Pessoa)
e o Hospital Universitario Lauro Wanderley (Bairro do Castelo Branco, Jodo Pessoa).Varios foram

os relatos de pessoas que sao encaminhadas para c4, para a cidade de Jodo Pessoa, do interior, por
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infectologistas da rede publica até porque, de fato, estes hospitais estdo melhores estruturados para
acolher principalmente quadros mais avancados da infec¢do (aqui na Paraiba o tratamento ¢
bastante centralizado nestes hospitais de referéncia, o que torna o tratamento muito municipalizado,
diferente de outros estados), bem como para fazer acompanhamento de interagdes do HIV com
outras doencas infectocontagiosas — porém, nas oficinas que ministramos em dois municipios
distantes, fomos informados até pelos usuarios que ha um transporte ‘certo’ para estas locomogoes,
porém ha muitas vezes choque de horarios com demandas da vida cotidiana, bem como ndo ha uma
seguridade da consisténcia a longo prazo destes transportes.

Afirmo também que nao s6 o publico do interior depende do transporte publico e gratuito
para conseguir acesso ao tratamento, mas também moradores da propria cidade de Jodo Pessoa que
nao residem proximos ao hospital e estejam em condi¢@o de inseguranga financeira: em Janeiro de
2024 o valor do transporte publico em Jodo Pessoa foi ajustado para R$4,90, com varias localidades
que dependem de mais de um transporte publico para chegar ao hospital, podendo se considerar
em média, portanto, um valor de quase R$20,00 para completar a ida e volta ao hospital, isto tudo
sem inserir o tempo de espera e as implicacdes deste, como a necessidade de alimentagdo ao
decorrer do tempo. A Lei N° 13.677, de 28 de dezembro de 2018 (BRASIL, 2018) concede
gratuidade no transporte as pessoas com HIV, mas o horario dos transportes ndo coincide com os
horarios de atendimento, conforme relatado por atores sociais em reunides com a gestao: antes, por
exemplo, era possivel buscar o transporte na noite anterior, dormir e contar com alimentagao
gratuita na Casa de Convivéncia Jodo Paulo II e ir em horarios adequados para exames, consultas,
etc., estando mais relaxados. Portanto a Lei, que dava conta de garantir o transporte, com o
fechamento da casa, no entanto, o cenario passa a ser diferente, pois impossibilita a vinda a noite
para dormir aqui em Jodo Pessoa, e poder contar com alimentacao, e a joga para o horario matutino,
onde pessoas do interior t€ém de enfrentar horas de viagens e diversas linhas de 6nibus, sem
necessariamente ter seguranga alimentar para suportar o horario de ida, espera, atendimento e volta
— outras questoes sao a colisdo com os horarios de trabalho, escola, cuidados de casa, cuidados com
filhos, cuidados de si, etc.

Algumas das demandas por parte dos usudrios em relacdo ao acesso relatadas acima eram
supridas pela Casa de Convivéncia Jodo Paulo II que, como descrevi na justificativa dessa
monografia, acolhia cerca de 250 pessoas sob direcdo do Hospital Padre Z¢é e administragdo da

Arquidiocese de Jodo Pessoa. A Casa de Convivéncia era um ponto estratégico bastante util



38

principalmente quando fazia parceria com as demandas das pessoas do interior que dependiam de
transporte e residiam longe: muitas das pessoas que tinham suas consultas marcadas de manha cedo
se locomoviam geralmente no dia anterior, onde tinham assegurado um local para passar a noite
dormindo e irem descansados para o hospital de referéncia. Para a populacdo com inseguranca
alimentar, ali também era um ponto de distribui¢do de alimentos ¢ cestas basicas. O publico da
Casa de Convivéncia, de modo geral também, também era encaminhado para servicos como o
apoio juridico, que os ajudavam a buscar seus direitos previdencidrios, bem como apoio
psicossocial e atividades integrativas. Quando disponiveis nos portais da Arquidiocese da Paraiba
(2021) os servicos ofertados pela Casa de Convivéncia Jodao Paulo II eram os mais diversos, dos
quais estavam incluidos: oficinas de conhecimentos das naturezas; fabricacao de sabonetes, saboes,
pomadas e alguns itens que poderiam ser comercializados e gerar uma renda; atendimento
psicoterapéutico individual; terapias integrativas; aulas de pilates e oficinas de artes.

O Hospital Padre Z¢, cuja Casa de Convivéncia encontra-se em suas dependéncias,
atualmente estd sendo investigado por esquema de corrup¢do em sua diretoria € o Ministério
Publico da Paraiba ordenou, portanto, que os servigos da Casa de Acolhimento também fossem
encerrados por ora, alegando que tém havido avangos nos métodos de tratamento que nao
justificam a demanda da Casa de Acolhimento neste momento — tal acdo (do fechamento da Casa
de Convivéncia) ndo s6 me foi relatada por um dos gestores da Organiza¢do Nao-Governamental
Cordel Vida em primeira mao, bem como foi bastante rechacada pelos membros de todas as
Organizagdes Nao-Governamentais que estavam presentes durante a decisdo do Ministério Publico
(MP) sobre a suspensdo do funcionamento do ambiente; este posicionamento por parte do
Ministério Publico, bem como sua justificativa, ferem até mesmo o que firma o Ministério da Satde
como formas de tratamento e prevengdo de HIV/AIDS no Brasil, uma vez que as intervengodes
comportamentais, biomédicas e estruturais (BRASIL, 2022) precisam agir de forma combinadas
para se ter maior efetividade no controle da curva epidemioldgica. Sendo as dimensdes
comportamentais as que abrangem as situa¢des diversas de vulnerabilidade e as dimensdes
estruturais como sendo as agdes que estdo estritamente ligadas aos marcadores sociais da diferenca,

como classe, raca, género e sexualidade.
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5. Consideracoes finais

Por resultado, vimos que uma resposta ao HIV/AIDS centralizada no tratamento biomédico
ndo apresenta total eficacia, pois trabalhar apenas a parte técnica sem incluir os fatores sociais
podem contribuir para uma nao-adesao ou adesao irregular do medicamento por parte da populacao
que ndo consegue ter acesso aos conhecimentos, acolhimentos e condi¢des de sobrevivéncia que
transformem a resposta técnica em uma resposta suficiente. E de se ressalvar que o trabalho das
Organizagdes Nao-Governamentais age de forma direta com intervengdes estruturais,
comportamentais, apoio juridico e psicologico para as pessoas que estdo vivendo com HIV/AIDS
na Paraiba, mas nem sempre ¢ o suficiente, uma vez que a verba das ONGs nao ¢ tdo grande quanto
a do Estado da Paraiba, obviamente, nem as areas de atuagdo que podem ocupar.

Concluo, portanto, que o modelo que prevalece em minha analise ¢ a de que estamos
inclusos em uma ‘sociedade farmacopornografica’ (PARKER; SEFFNER, 2016) no campo da
Paraiba majoritariamente, com ressalva a alguns servigos de referéncia que conseguem suprir as
demandas comportamentais algumas vezes, mas nem sempre as estruturais, uma vez que a propria
locomogao para estes servigos € um impasse para parte da populacao vivendo com HIV/AIDS na
Paraiba, principalmente desde o momento em que houve o fechamento da Casa de Convivéncia
Jodo Paulo II, que tinha por objetivo a distribui¢do de alimentos, apoio juridico, terapias
ocupacionais e espaco para pessoas que vem de outra localidade realizar suas demandas
biomédicas, dormirem, comerem e socializarem.

O estigma (Goffman, 1989) continua a se sobressair ainda com o avango do tratamento
clinico de HIV/AIDS, sendo que o considero uma nova espécie de virus a ser combatida: este, o
estigma, afeta a vivéncia das pessoas tanto em seus ambientes cotidianos como no tratamento, o
que se evidencia com o fato de que os dois hospitais de referéncia da Paraiba em tratamento de
HIV/AIDS, localizados na capital, que gera determinada preocupacdo por partes dos
frequentadores de estarem naqueles locais, justamente pelos servigos, e usuarios do servigo, serem
estigmatizados pela populagdo local, impactando, por consequéncia, o proprio tratamento.

Ainda assim, as Organizagdes do Forum ONG/AIDS na Paraiba seguem oferecendo os
apoios juridicos, sociais e de escuta, e ainda se fazem presentes em todos os encontros de gestdo,
oficinas e encontros nacionais de HIV/AIDS que foram realizados na Paraiba, expondo sempre as

faces do HIV/AIDS e deixando claro as fases que o HIV/AIDS vém enfrentando no nosso territorio.
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Anexo A — Roteiro de entrevistas

1. Vocé ja tinha alguma familiaridade com a tematica do HIV/AIDS antes do diagnostico?
Era claro para vocé como seria o tratamento? Sentiu medo em algum momento?

2. Voce teve alguma duvida em relagdo a medicacao antes/durante o uso? Quais foram as
diretrizes que vocé recebeu quando soube que tinha que usar o medicamento? Tinha algum
profissional ou canal de comunicagao para questdes como essa?

3. Voceé ja tinha alguma experiéncia regular/cotidiana com algum medicamento? Quais as
principais diferencas da regularidade com um antirretroviral?

4. Apds o inicio do tratamento com antirretroviral, vocé sentiu algum efeito colateral? Foi
facil aderir a regularidade?

5. O antirretroviral pede uma regularidade para a sua eficacia. Como foi precisar adaptar a
sua vida cotidiana (dormir na casa de alguém ou viajar, por exemplo) a necessidade da medicacao?

6. Onde vocé faz a retirada do medicamento? A quantidade ¢ para quantos dias/meses?

7. Para voce, qual o papel do tratamento com antirretroviral para a sua vida? Como vocé

enxerga a sua relagdo com o medicamento?

Anexo B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Prezado(a) PARTICIPANTE DE PESQUISA, o pesquisador Marco Tulio Alves de
Medeiros convida vocé a participar da pesquisa intitulada “Acesso e adesdo a terapia antirretroviral
para o HIV/AIDS na Paraiba: uma reflexdo desde a Antropologia da Satude.”.

Para tanto vocé precisara assinar o TCLE que visa assegurar a protecdo, a autonomia € o
respeito aos participantes de pesquisa em todas as suas dimensdes: fisica, psiquica, moral,
intelectual, social, cultural e/ou espiritual — e que a estruturagdo, o contetido e forma de obtengao
dele observam as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos
preconizadas pela Resolugdao 466/2012 e/ou Resolugao 510/2016, do Conselho Nacional de Saude
e Ministério da Saude.

Sua decisdao de participar neste estudo deve ser voluntaria e que ela ndo resultara em
nenhum custo ou 6nus financeiro para vocé (ou para o seu empregador, quando for este o caso) e

que vocé ndo sofrera nenhum tipo de prejuizo ou punicao caso decida ndo participar desta pesquisa.
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Todos os dados e informagdes fornecidos por vocé serdo tratados de forma andnima/sigilosa, nao
permitindo a sua identificagao.

Esta pesquisa tem por objetivo contextualizar como vem funcionando a distribuicdo de
medicamentos para tratamento de HIV/AIDS, suas dificuldades, facilidades e contextualizacao
aqui na Paraiba. Declaro que vocé tera sua anonimidade assegurada, inclusive pela Lei 14.289 de
2022, que proibe a divulgagdo de agentes publicos ou privados de identificar o diagnostico de
pessoas com HIV/AIDS em territorio nacional. Vocé pode entrar em contato comigo quando quiser
caso mude de ideia sobre ter os dados que relatou @ mim em uma pesquisa ou dissertagdo minha,
portanto nao ha riscos previsiveis. Como beneficio, posso utilizar a analise que fago para dar um
retorno a gestdo de satude, o qual me fago presente sempre que ha reunides abertas da Gestao de
ISTs como pesquisador e/ou ativista, mas em hipotese alguma falando sobre qualquer caracteristica
do entrevistado.

Meu nome ¢ Marco Tulio Alves de Medeiros, meu telefone tem total disponibilidade para
contato via redes sociais de mensagem e o numero ¢ (83) 99663-9680, meu e-mail para contato ¢

marco.tulio@academico.ufpb.br, que € vinculado a universidade, mas também podes me contactar

por medeirostulio@hotmail.com.

Podes também entrar em contato com a instituicao que fago parte, a Universidade Federal
da Paraiba, Campus I, Lot. Cidade Universitaria, Paraiba, 58051-900, telefone (83) 3216-7200.

Atualmente sou graduando do Curso de Ciéncias Sociais, Licenciatura, Periodo Noturno —
podes entrar em contato com a Coordenagao do Curso de Ciéncias Sociais através do telefone (83)
3216-7092 ou ir presencialmente 14, Endereco: Centro de Ciéncias Sociais Aplicadas - Campus I -
UFPB - 900, Via Chuva de Ouro, s/n - Cidade Universitaria, Jodo Pessoa — PB.

Endereco e Informagdes de Contato do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)/CCS/UFPB
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) Centro de Ciéncias da Satde (1° andar) da Universidade
Federal da Paraiba Campus I — Cidade Universitaria/ CEP: 58.051-900 — Jodo Pessoa-PB Telefone:
+55 (83) 3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Horario de Funcionamento: de 07h as 12h e de 13h as 16h. Homepage:
http://www.ccs.ufpb.br/eticaccsufpb CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO Ao colocar
sua assinatura ao final deste documento, VOCE, de forma voluntiria, na qualidade de
PARTICIPANTE da pesquisa, expressa o seu consentimento livre e esclarecido para participar

deste estudo e declara que esta suficientemente informado(a), de maneira clara e objetiva, acerca
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da presente investigagao. E recebera uma copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(TCLE), assinada pelo(a) Pesquisador(a) Responsavel.

Jodo Pessoa,  de de

Caso analfabeto: Consentir em audio que esta ciente de que serd utilizada a entrevista para

pesquisa ou marcar com carimbo/digital o campo abaixo.

Assinatura,

por extenso, do(a) Participante da Pesquisa

Assinatura, por

extenso, do(a) Pesquisador(a) Responsavel pela pesquisa.
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