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RESUMO

Introdugiio: O cuidado as pessoas vivendo com HIV (PVHIV) no Sistema Unico de Saude
(SUS) envolve multiplos pontos da Rede de Atenc¢do a Saude (RAS), articulando diagndstico,
tratamento e acompanhamento. No plano global, estratégias como as metas 95-95-95 da
UNAIDS, associadas ao inicio oportuno da terapia antirretroviral (TARV) e ao conceito de
indetectavel = intransmissivel (I=I), refor¢am o papel do tratamento no controle da epidemia.
No Brasil, a resposta ao HIV foi marcada pela ampliacao do acesso a TARV e pela organizagao
de servigos especializados, em didlogo com movimentos sociais. No municipio de Santos (SP),
a epidemia assumiu relevancia historica desde as décadas de 1980 e 1990, mobilizando
respostas institucionais e comunitarias que contribuiram para a consolidagao de uma rede de
cuidado. Persistem desigualdades no acesso, especialmente em contextos de maior
vulnerabilidade social, nos quais condi¢des de vida e inser¢ao social interferem nas
possibilidades de diagndstico, tratamento e continuidade do cuidado. Objetivo: Compreender
as percepgoes de pessoas vivendo com HIV em contextos de maior vulnerabilidade social sobre
0 acesso ao cuidado integral em saude, identificando necessidades, demandas, percepgdes e
expectativas em relacdo aos servicos. Metodologia: Estudo qualitativo, de carater
interpretativo, baseado em narrativas de experiéncias de cuidado, integrante do “Babado
Certo!”, pesquisa de base comunitaria e abordagem participativa. Foram realizadas entrevistas
em profundidade, semiestruturadas, com 15 PVHIV, recrutadas em servigo especializado,
organiza¢do nao governamental e por recrutamento por pares em Santos (SP). A producao de
dados ocorreu entre dezembro de 2025 e abril de 2026. As entrevistas foram transcritas,
anonimizadas e analisadas por meio da Analise de Contetido, conforme Bardin, com apoio do
software MAXQDA. A interpretacdo foi orientada pelo referencial do Cuidado, conforme
proposto por Ayres. Resultados: As necessidades de satide assumiram diferentes sentidos ao
longo das trajetorias. O controle clinico da infeccdo e a adesdo a TARV apareceram como
dimensodes centrais, coexistindo com necessidades relacionadas a saude mental, autonomia,
apoio social e condigdes materiais de vida. As trajetérias de tratamento incluiram inicio
imediato, tardio ou irregular da TARV, além de interrupcdes e retomadas relacionadas a
diferentes condigdes e experiéncias de vida. Situagdo de rua, dificuldades econdmicas e de
deslocamento e fragilidades nas redes de apoio interferiram nas possibilidades de continuidade
do cuidado. As experiéncias também se diferenciaram conforme o periodo de diagnostico e de
tratamento, incluindo necessidades relacionadas ao envelhecimento com HIV. O servico

especializado permaneceu como importante referéncia para o cuidado ao HIV, enquanto as



experiéncias com a APS foram heterogéneas e relacionadas a proximidade territorial, confianca,
preservacdo do sigilo, experiéncias anteriores e capacidade percebida de resposta as
necessidades. Acolhimento, vinculo, apoio social e relagdes entre pares participaram das
possibilidades de sustentagcdo do cuidado. Conclusao: O acesso ao cuidado integral de PVHIV
em contextos de vulnerabilidade social relaciona-se a articulacao entre necessidades de saude,
condi¢des de vida e experiéncias de cuidado. A disponibilidade de tratamento e servicos €
fundamental, mas sua incorporagdo e continuidade no cotidiano dependem também das
condigdes concretas em que as pessoas vivem e realizam o cuidado. A articulacdo do éxito
técnico no controle da infecgdo com as dimensdes relacionais do cuidado e a heterogeneidade

das experiéncias pode favorecer respostas mais abrangentes as necessidades das PVHIV.

Palavras-chave: HIV; Acesso aos Servicos de Satde; Atengdo Integral a Saunde;

Vulnerabilidade Social.



ABSTRACT

Introduction: Care for people living with HIV (PLHIV) within the Brazilian Unified Health
System (SUS) involves multiple points of the Health Care Network, linking diagnosis,
treatment, and follow-up. At the global level, strategies such as the UNAIDS 95-95-95
targets, together with timely initiation of antiretroviral therapy (ART) and the concept of
undetectable = untransmittable (U=U), reinforce the role of treatment in controlling the
epidemic. In Brazil, the response to HIV has been marked by expanded access to ART and
the organization of specialized services, in dialogue with social movements. In the
municipality of Santos (Sao Paulo, Brazil), the epidemic gained particular historical
relevance in the 1980s and 1990s, prompting institutional and community responses that
contributed to the consolidation of a care network. Inequalities in access persist, especially
in contexts of greater social vulnerability, where living conditions and social position affect
the possibilities of diagnosis, treatment, and continuity of care. Objective: To understand
how people living with HIV in contexts of greater social vulnerability perceive access to
comprehensive health care, identifying their needs, demands, perceptions, and expectations
regarding health services. Methods: This qualitative, interpretive study was based on
narratives of care experiences and was part of the “Babado Certo!” investigation, a
community-based participatory study. In-depth, semi-structured interviews were conducted
with 15 PLHIV recruited from a specialized service, a non-governmental organization, and
through peer recruitment in Santos, Brazil. Data were collected between December 2025 and
April 2026. Interviews were transcribed, anonymized, and analyzed using Content Analysis,
following Bardin, with support from MAXQDA software. Interpretation was guided by
Ayres’ Care framework. Results: Health needs took on different meanings throughout
participants’ trajectories. Clinical control of HIV and adherence to ART emerged as central
dimensions, coexisting with needs related to mental health, autonomy, social support, and
material living conditions. Treatment trajectories included immediate, delayed, or irregular
initiation of ART, as well as interruptions and resumptions associated with different living
conditions and experiences. Homelessness, economic difficulties, transportation barriers,
and fragile support networks affected the possibilities of continuity of care. Experiences also
differed according to the period of diagnosis and treatment, including needs related to aging
with HIV. Specialized services remained an important reference for HIV care, whereas

experiences with Primary Health Care were heterogeneous and related to geographic



proximity, trust, confidentiality, previous experiences, and the perceived ability of services
to respond to needs. Welcoming practices, bonds with professionals, social support, and peer
relationships contributed to sustaining care. Conclusion: Access to comprehensive care for
PLHIV in contexts of social vulnerability is related to the articulation between health needs,
living conditions, and care experiences. The availability of treatment and services is
fundamental, but their incorporation and continuity in everyday life also depend on the
concrete conditions under which people live and receive care. Articulating technical success
in controlling HIV infection with the relational dimensions of care and the heterogeneity of

experiences may contribute to broader responses to the needs of PLHIV.

Keywords: HIV; Health Services Accessibility; Comprehensive Health Care; Social
Vulnerability.
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1 INTRODUCAO

O acolhimento e o acompanhamento das pessoas vivendo com HIV (PVHIV) na Rede
de Atengao a Saude (RAS) constituem estratégias fundamentais para o controle da transmissao
e da progressdo da infec¢do. O enfrentamento do HIV ¢ orientado por compromissos como as
metas 95-95-95 da UNAIDS (2023), que propdem que 95% das pessoas vivendo com HIV
conhe¢am seu diagnostico, 95% dessas estejam em tratamento antirretroviral e 95% das pessoas
em tratamento apresentem supressdo viral. A recomendacdo de inicio oportuno da terapia
antirretroviral (TARV) e o conceito de indetectavel = intransmissivel (I = I), sustentado por
evidéncias de que PVHIV em TARYV e com carga viral indetectavel ndo transmitem o virus por
via sexual, reforcam a centralidade do tratamento no cuidado e na reducdo da transmissao
(UNAIDS, 2018, 2023).

No Brasil, a resposta a epidemia de HIV/aids foi marcada pela construcdo de politicas
publicas no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS), com participagio dos movimentos
sociais, ampliacdo do diagndstico e garantia de acesso gratuito 8 TARV. Desde as décadas de
1980 e 1990, a organizacdo do Programa Nacional de DST/Aids, a criagdo dos Centros de
Orientagdo e Apoio Soroldgico (COAS), posteriormente denominados Centros de Testagem e
Aconselhamento (CTA), e a incorporacao de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas
contribuiram para estruturar uma resposta publica reconhecida internacionalmente (Brasil,
2017; Wolffenbiittel; Carneiro, 2007).

Na Regidao Metropolitana da Baixada Santista, a epidemia apresentou importante
expressao desde suas primeiras décadas. Entre 1980 e 2007, todos os municipios da regido
registraram casos de aids, com maior niamero absoluto de notificagdes em Santos, seguido por
Sao Vicente e Guaruja (Pupo; Barboza, 2009). Em Santos, em 2024 foram registradas taxas de
detecgdo de 15,4 casos de aids e 22,8 casos de infec¢do pelo HIV por 100 mil habitantes (Santos,
2025). Nas décadas de 1980 e 1990, o municipio apresentou elevada incidéncia de aids e chegou
a ser conhecido nacionalmente como “capital da aids”. Em resposta, foram desenvolvidas
iniciativas pioneiras, entre elas a implantacdo, em 1989, do primeiro programa municipal de
aids do pais e a adogao de estratégias de redug¢do de danos voltadas as pessoas que faziam uso
de drogas injetaveis (Santos, 2024; GAPA-BS, 2024).

A resposta local também contou com a participagdo da sociedade civil organizada e com
a criagdo de dispositivos de apoio as PVHIV. Em 1988, foi criado o Grupo de Apoio a
Prevencdo a Aids da Baixada Santista (GAPA-BS), seguido, em 1989, pelo Instituto Luiz Alca
— Associacdo Comunitaria de Auxilio Santista ao Portador do HIV/AIDS (ACAUSA). No

mesmo periodo, foi implantada a Se¢ao Casa de Apoio e Solidariedade ao Paciente de Aids
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(SECASA), destinada ao acolhimento e cuidado de PVHIV, especialmente aquelas em situacao
de vulnerabilidade social e com fragilidade de suporte familiar. Essas iniciativas integraram a
resposta a epidemia no municipio, ao lado das acdes desenvolvidas pelos servigos publicos de
saude (Santos, 2024; GAPA-BS, 2024).

As transformagdes no tratamento modificaram o prognoéstico da infec¢ao pelo HIV. A
ampliagdo do acesso @ TARV e os avancos no diagnostico e tratamento contribuiram para a
redu¢do da morbimortalidade e o aumento da expectativa de vida das PVHIV. O
acompanhamento passou, assim, a se estender por periodos mais longos da vida, trazendo novas
necessidades de saude, entre elas aquelas relacionadas ao envelhecimento e a presenca de
comorbidades (Guaraldi et al., 2019; Brasil, 2024).

A vulnerabilidade relacionada ao HIV ndo se restringe a exposi¢ao individual ao virus.
Envolve dimensdes individuais, sociais e programaticas que interferem nas possibilidades de
prevencao, diagnostico, tratamento e continuidade do cuidado. A epidemia ndo afeta a
populacao de forma homogénea e ¢ atravessada por desigualdades relacionadas as condigdes
de vida e a marcadores sociais como renda, moradia, escolaridade, raca/cor e género (Ayres et
al., 2009; Calazans; Pinheiro; Ayres, 2018).

Essas desigualdades também interferem nas possibilidades de acesso e utilizacdo dos
recursos disponiveis para o cuidado. A existéncia de politicas, servigos e tecnologias efetivas
para o controle da infec¢do ndo significa que todas as pessoas tenham as mesmas condi¢des
para acessa-los e manter o acompanhamento. Além disso, o controle clinico da infec¢do nao
implica, necessariamente, que outras necessidades de saude sejam reconhecidas e respondidas
de forma integral. As condi¢des concretas de vida dos sujeitos também precisam ser
consideradas na compreensao do acesso ao cuidado (Ayres et al., 2009; Calazans; Pinheiro;
Ayres, 2018).

Na RAS, diferentes servigos podem participar do cuidado as PVHIV. O acolhimento,
aconselhamento e diagnostico podem ocorrer na Atencdo Primaria a Satde (APS) e nos CTA,
enquanto os Servicos de Atendimento Especializado (SAE) constituem referéncias para o
acompanhamento clinico das PVHIV (Brasil, 2017; Melo; Maksud; Agostini, 2018).
Organizacdes da sociedade civil também participam historicamente da resposta ao HIV, com
acoes de apoio, orientacao e defesa de direitos (Santos, 2024; GAPA-BS, 2024).

A APS ocupa posicdo estratégica na RAS por sua proximidade com o territério,
possibilidade de acompanhamento longitudinal e papel na coordenacao do cuidado. No cuidado
as PVHIV, pode participar do acolhimento e acompanhamento de outras necessidades de saude,

em articulagdo com os demais pontos da rede. Sua participagdo no cuidado ao HIV envolve
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questdes relacionadas a organizagao dos servigos, articulagdo da rede, qualifica¢do profissional
e garantia de confidencialidade e sigilo (Melo; Maksud; Agostini, 2018; Damido et al., 2022).

Estudos tém apontado desafios para a integralidade do cuidado as PVHIV relacionados
tanto a organizagao e as praticas dos servigos quanto ao reconhecimento de necessidades que
ultrapassam o controle clinico da infec¢do (Ayres, 2022; Ribeiro et al., 2025; Santamarina,
2026). Entretanto, ainda ¢ necessario ampliar a compreensao sobre como pessoas em contextos
de maior vulnerabilidade social percebem o reconhecimento e a resposta as suas necessidades
ao longo de suas trajetorias de cuidado e nos diferentes espacos da RAS. Conhecer essas
experiéncias pode contribuir para compreender os desafios para a integralidade do cuidado.

A partir dessas questoes, este estudo tem como pergunta norteadora: como PVHIV em

maior vulnerabilidade social percebem o acesso ao cuidado integral em saude?



14

2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral
1. Compreender as percepg¢des de PVHIV em maior vulnerabilidade social sobre o

acesso ao cuidado integral em saude.

2.2 Objetivos Especificos

1. Identificar necessidades e demandas relacionadas ao acesso ao cuidado integral de
PVHIV;

2. Analisar as percepgoes e expectativas de PVHIV quanto ao papel dos pontos da

RAS, em especial da APS, em seu cuidado.
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3 METODOLOGIA

3.1 Desenho do Estudo

O estudo tem abordagem qualitativa, de carater interpretativo, baseado em narrativas de
experiéncias de cuidado de PVHIV em contextos de maior vulnerabilidade social, considerando
as dimensoes sociais e contextuais que atravessam O acesso aos servigos € a experiéncia do
cuidado.

A abordagem qualitativa busca compreender vivéncias, praticas e relacdes
socioculturais a partir da perspectiva dos participantes (Estrela, 2018). Por meio de técnicas de
coleta de dados baseadas na escuta ativa, com foco na subjetividade e singularidade das
experiéncias, esse tipo de pesquisa permite compreender sentimentos, percepgdes ¢
experiéncias individuais ou coletivas (Gil, 2017).

O carater interpretativo orienta-se pela compreensdo dos sentidos atribuidos pelos
participantes as suas experiéncias, considerando que a interpretagdo se constroi na relagdo entre
as narrativas produzidas, o contexto em que estdo inseridas e o referencial que orienta o estudo
(Yin, 2016).

Este estudo integra a investigacao intitulada “Desenvolvimento e avaliagdo participativa
de um protocolo para a prevengao e o cuidado ao HIV entre adolescentes e jovens trans e
pessoas vivendo com HIV - Babado Certo!”. A investigagdo possui dois bragos principais:

prevencao e cuidado ao HIV. O presente estudo insere-se no brago do cuidado.

3.2 Investigacao Babado Certo!

O projeto “Babado Certo!” consiste em uma investigagdo qualitativa e participativa de
base comunitdria. A investigagdo estd inserida em uma chamada publica promovida pelo
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPq), articulando
producao de conhecimento, mobilizagdo comunitaria e didlogo com servigos de satde e
organizagdes da sociedade civil.

O objetivo principal ¢ desenvolver um protocolo voltado a ampliagdo do acesso a
prevencao do HIV entre adolescentes e jovens trans e ao fortalecimento do cuidado de PVHIV.

A investigacao esta organizada em dois eixos. O eixo 1, desenvolvimento do protocolo,
esta organizado em trés etapas: mobilizagdo comunitaria, investigacdo qualitativa e
sistematizagdo do protocolo. Essas etapas sdo acompanhadas por um comité comunitario,
constituido por informantes-chave e representantes da populagdo de interesse, com a finalidade

de promover participagdo ativa, contribui¢ao no processo de pesquisa e controle social. No eixo
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2, a aplicabilidade do protocolo sera avaliada em outros municipios da Regido Metropolitana
da Baixada Santista.

O projeto teve inicio no segundo semestre de 2024. Ao longo do primeiro ano, foram
realizadas visitas técnicas, reunides e participacao em atividades nos coletivos sociais, servigos
e territorios. Essas acdes favoreceram a construgdo de vinculos com profissionais, liderancas
comunitarias e usuarios, contribuindo para o reconhecimento do projeto nos territorios e para a
consolidagdo de parcerias. Esse processo também contribuiu para a defini¢ao dos cenarios deste

estudo e para o desenvolvimento das estratégias de recrutamento e produgdo de dados.

3.3 Cenarios e Populagao do Estudo

Os cenarios deste estudo incluiram: um servigo de aten¢ao primaria a saide; um servigo
de atendimento especializado e uma organizacdo ndo governamental, todos localizados no
municipio de Santos (SP). Durante o desenvolvimento do estudo, buscou-se ampliar o
recrutamento na APS para outros trés servicos. A pesquisa foi apresentada as respectivas
equipes, porém ndo houve indicacdo de potenciais participantes que correspondessem ao
publico priorizado pelo estudo.

A escolha dos cenarios buscou contemplar diferentes experiéncias de cuidado,
possibilitando a inclusdo de participantes com trajetorias distintas de acompanhamento.

Os participantes foram selecionados por amostragem intencional, buscando diversidade
quanto aos marcadores e condig¢des sociais, como idade, escolaridade, bem como quanto ao
tempo de diagnoéstico. Para orientar a selecdo, foram consideradas situagdes e condigdes
relacionadas a vulnerabilidade social, como situag¢do de rua, dependéncia de beneficios sociais
e necessidade de apoio de organizagdes da sociedade civil, além de marcadores sociais
associados a processos de desigualdade e discriminagao, como raga/cor, identidade de género e
orientagao sexual. Esses elementos niao foram utilizados isoladamente ou como critérios
classificatorios, mas como referéncias para priorizar a inclusdo de participantes em contextos
de maior vulnerabilidade social. Nao foi considerada proporcionalidade entre os diferentes
perfis, considerando o carater qualitativo do estudo e a busca pela diversidade das trajetdrias e
experiéncias.

Os critérios de inclusdo foram: pessoas vivendo com HIV a partir de 18 anos de idade,
com vinculos no municipio de Santos por meio de residéncia, trabalho, estudo ou outras

atividades cotidianas. Nao foram previstos critérios de exclusao.

3.4 Recrutamento de Participantes
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O recrutamento de participantes ocorreu nos servicos que compuseram os cenarios do
estudo e por meio do perfil do “Babado Certo!” na plataforma Instagram® e do numero de
WhatsApp® do projeto, divulgados em pdaginas virtuais, cenarios do estudo e eventos
presenciais, com apoio de materiais impressos. Nas plataformas digitais, potenciais
participantes puderam entrar em contato por mensagem privada apds interagir com postagens e
conteudos relacionados a preven¢ao e ao cuidado do HIV.

O pesquisador realizou visitas técnicas aos servigos que compdem os cenarios do estudo,
com o objetivo de conhecer sua organizagdo e fluxos, apresentar a pesquisa e alinhar os
procedimentos para indicagdo de potenciais participantes. As equipes foram orientadas a indicar
PVHIV considerando o perfil de interesse do estudo, com prioridade para pessoas em contextos
de maior vulnerabilidade social, conforme descrito anteriormente. Também foi orientada a
busca ativa de pessoas trans vivendo com HIV, visando ampliar a diversidade dos perfis
incluidos no estudo. Posteriormente, foi elaborado um cronograma para a realizac¢ao de plantdes
em dias e horarios especificos nos servigos, priorizando periodos de maior demanda de
atendimentos ou de realizagdo de atividades especificas.

Os potenciais participantes foram convidados nos proprios servigos, com mediacao das
equipes responsaveis por seu acompanhamento, considerando o vinculo e a relagdo de
confianca estabelecida. Apos a apresentacdo da pesquisa € do TCLE, aqueles que aceitaram
participar tiveram as entrevistas agendadas ou realizadas no momento do convite, quando havia
disponibilidade. Ocorreram recusas a participacdo, porém estas ndo foram registradas
sistematicamente durante o processo de recrutamento.

Foram entrevistados 15 participantes, sendo 9 recrutados no servico especializado, 5 por
meio da organizacdo ndo governamental e 1 por recrutamento por pares, realizado por uma
pessoa trans integrante do projeto “Babado Certo!”. Na APS, foram desenvolvidas estratégias
de recrutamento com mediagdo da equipe para identificagdo e convite de potenciais
participantes em um territério marcado por elevada vulnerabilidade social e por barreiras de
acesso aos servicos de saude. Embora tenham ocorrido tentativas de inclusdo a partir desse
cenario, ndo foram efetivadas entrevistas. Em uma das situagdes, a entrevista ndo pdde ser
realizada em razdo de limitagdes relacionadas ao deslocamento da equipe e a disponibilidade
de espago que garantisse privacidade ao participante. Outras possibilidades de participagdao ndo

se concretizaram em decorréncia de intercorréncias de satde entre potenciais participantes.

3.5 Produc¢io do Material Empirico

A produgdo do material empirico foi realizada principalmente por meio de entrevistas
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em profundidade, conduzidas com apoio de roteiro semiestruturado, buscando compreender
percepgoes e trajetorias de cuidado das PVHIV. As entrevistas possibilitaram acessar narrativas
sobre os sentidos atribuidos as experiéncias de cuidado e de acesso.

As entrevistas foram conduzidas pelo pesquisador e, em alguns casos, por outros
pesquisadores do projeto “Babado Certo!”, previamente envolvidos e alinhados aos objetivos e
procedimentos metodologicos deste estudo. Foram realizadas nos proprios servicos e, em
alguns casos, na universidade, em ambiente fechado e reservado, visando garantir a privacidade
e o sigilo dos participantes, com duracao média de aproximadamente 45 minutos. Seguiram um
roteiro previamente elaborado, que abordou a trajetéria de vida dos participantes, contemplando
dimensdes sociais, de género, saude mental e sexual, bem como os momentos relacionados ao
diagnostico e ao cuidado em satde. Uma entrevista piloto foi realizada para teste do roteiro,
cujo contetido foi considerado adequado e incluido na andlise do estudo.

As entrevistas constituiram o eixo central da producdo do material empirico. Os
registros em diario de campo foram utilizados de forma complementar, contribuindo para a
contextualizagdo das experiéncias relatadas. A producao do material empirico ocorreu entre

dezembro de 2025 e abril de 2026.

3.6 Analise de Dados

O material empirico foi analisado por meio da Analise de Conteudo, conforme proposta
por Bardin, que consiste em um conjunto de técnicas sistematicas de analise das comunicagdes
voltadas a identificacdo, organizacao e interpretacdo de padrdes de sentido (Bardin, 2011).

O processo analitico envolveu inicialmente a compilacdo dos materiais, com a
organizacdo das entrevistas e dos registros de campo e a constru¢do do banco de cddigos,
processo compartilhado e discutido com a equipe do projeto “Babado Certo!”. As entrevistas
foram transcritas com o auxilio dos softwares Transkriptor® e Microsoft Word®, e as
transcrigdes foram anonimizadas por meio da atribui¢do de pseudonimos inspirados em nomes
de minerais.

Na sequéncia, realizou-se a leitura imersiva do material, com identifica¢do de unidades
de sentido e posterior codificacdo. Os codigos foram entdo agrupados e reorganizados para a
construgdo das categorias tematicas, permitindo a interpretacdo dos sentidos presentes nas
narrativas. Todo o processo foi apoiado pelo software MAXQDA®.

Foram adotadas duas categorias tematicas: “necessidades e demandas de satde” e
“percepcdes e expectativas em relagdo ao cuidado”.

Neste estudo, as necessidades de satide sdo compreendidas como social e historicamente
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constituidas, relacionadas as condi¢des de vida e a situagdo de saude dos sujeitos, ndo se
restringindo aquilo que ¢ percebido ou expresso individualmente. As demandas, por sua vez,
correspondem a expressao e a busca por respostas a essas necessidades, sendo também
influenciadas pelas possibilidades de cuidado disponiveis (Schraiber, 2012).

As percepcdes foram compreendidas como os sentidos atribuidos pelos participantes as
experiéncias de cuidado, incluindo formas de atendimento, acolhimento, vinculo, barreiras e
facilidades no acesso (Kempfer ez al., 2011). As expectativas referem-se ao que os participantes
esperam do cuidado, considerando suas experiéncias anteriores e suas necessidades (Arakawa
etal.,2012).

Assim, enquanto a categoria “necessidades e demandas de satide” busca apreender o
que os participantes precisam e procuram, a categoria “percepcdes e expectativas em relacao
ao cuidado” busca compreender como vivenciam suas experiéncias de cuidado e o que esperam
delas. A interpretagdo do material fundamentou-se no conceito de Cuidado, apresentado no
Referencial Teorico.

A reflexividade foi considerada ao longo do processo de pesquisa, reconhecendo a
posicao do pesquisador como trabalhador da saude e sua trajetdria profissional na APS, com
atuacao na rede publica em nivel assistencial e de gestao, incluindo gestdo local e coordenagao
municipal de servicos de APS. Essa experiéncia envolve o cuidado integral em saude e a
articulacdo com diferentes pontos da RAS, tendo contribuido para a definicdo do objeto de
estudo e para a aproximacdo com os cendrios de pesquisa. No processo analitico, buscou-se
reconhecer as implicacdes dessa posi¢do, mantendo atencao as diferentes perspectivas presentes

nas narrativas (Yin, 2016).

3.7 Referencial Tedrico

O acesso ¢ compreendido como um conceito que ndo se restringe a disponibilidade ou
a utilizag¢ao dos servicos. Envolve caracteristicas da oferta e sua relacdo com as necessidades
dos sujeitos, sendo também influenciado por fatores individuais e contextuais. O acesso pode,
portanto, ser compreendido para além da entrada nos servigos, considerando também a
adequagdo do cuidado as necessidades de satide (Travassos; Martins, 2004).

A integralidade constitui um dos principios orientadores do SUS e pressupde o
reconhecimento das necessidades de saude dos sujeitos para além de demandas especificas ou
intervengdes isoladas (Brasil, 1990). Ayres (2009b) propde compreender a integralidade a partir
de quatro eixos inter-relacionados: necessidades, relacionadas a qualidade da escuta, do

acolhimento e da resposta as necessidades de satde; finalidades, que envolvem a articulagao
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entre agdes de promogdo, prevencdo, tratamento e recuperacdo; articulacdes, referentes a
integracdo entre saberes, profissionais e setores; e interagdes, relacionadas a qualidade dos
encontros e do didlogo entre os sujeitos envolvidos no cuidado. A integralidade, assim, ndo se
restringe a oferta de um conjunto de agdes, mas envolve a construgdo de respostas ampliadas
as necessidades de satde.

O conceito de Cuidado, conforme proposto por Ayres, permite compreender as praticas
em saude para além da dimensao técnica. O cuidado ¢ entendido como uma construgdo
relacional, produzida no encontro entre sujeitos e envolvendo escuta, didlogo e reconhecimento
das singularidades (Ayres, 2022).

Ayres propde a distingdo entre €xito técnico e sucesso pratico como elementos para a
analise das praticas de cuidado. O éxito técnico refere-se ao alcance dos resultados esperados a
partir dos conhecimentos e tecnologias empregados nas intervengdes em satde. O sucesso
pratico, por sua vez, relaciona-se as formas como essas intervengdes se articulam aos projetos
de vida dos sujeitos, considerando seus valores, necessidades e contextos (Ayres, 2022).

O cuidado em satde ndo se restringe ao alcance de resultados biomédicos, mas envolve
a construcdo de respostas que considerem as necessidades e demandas dos sujeitos, suas
percepcdes e expectativas e suas possibilidades de vida. Cuidado e integralidade se articulam
na medida em que o reconhecimento das necessidades dos sujeitos e a construgdo de respostas
a elas dependem nao apenas das acdes ofertadas, mas também da qualidade das relacdes
estabelecidas nas praticas de saude.

Neste estudo, esses conceitos orientam a compreensdo das experiéncias de acesso ao
cuidado integral das PVHIV, considerando suas necessidades e demandas, percepgdes e
expectativas em relagdo aos servigos de satde. A andlise considera como as respostas oferecidas
pelos servicos se relacionam as necessidades e as condi¢des de vida dos participantes, tanto em

relacdo aos resultados técnicos quanto as suas experiéncias de cuidado.

3.8 Aspectos Eticos

O projeto “Babado Certo!” foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Catolica de Santos (UNISANTOS), sob o Parecer n® 7.776.781, e pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude de Santos (SP), sob o Parecer n°
8.071.614, em conformidade com as Resolugdes n® 466/2012, n° 510/2016 ¢ n°® 580/2018 do
Conselho Nacional de Satde.

A participagdo foi voluntéria e sem custos, sendo garantido aos participantes o direito

de desistir a qualquer momento, sem qualquer prejuizo ao seu acompanhamento em satde. Foi
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oferecida ajuda de custo para despesas relacionadas ao deslocamento para as entrevistas, bem
como lanche durante sua realizagdo, sem carater de remuneragdo, com o objetivo de viabilizar
a participacgao.

As entrevistas foram gravadas mediante consentimento dos participantes, € 0os arquivos
de dudio foram armazenados em ambiente digital seguro, garantindo a confidencialidade das
informacdes. Esses arquivos serdo mantidos por um periodo de cinco anos e posteriormente
eliminados. Cada participante recebeu uma via do TCLE devidamente assinada, enquanto as
segundas vias correspondentes foram arquivadas junto a documentagdo do projeto “Babado
Certo!”.

Foram utilizadas ferramentas de inteligéncia artificial, incluindo ChatGPT®,
Consensus® e SciSpace®, como apoio a revisdo textual e a busca bibliografica. Essas
ferramentas ndo foram utilizadas na analise do material empirico, na interpretagdo dos
resultados ou na elaboragdo das conclusdes, permanecendo essas etapas sob responsabilidade
do pesquisador.

Nao foram inseridos nessas ferramentas dados sensiveis, informagdes pessoais ou
quaisquer elementos que pudessem permitir a identificacdo dos participantes. O uso das
ferramentas foi declarado em conformidade com a Politica de Integridade na Atividade
Cientifica do CNPq (Portaria n° 2.664/2026), mantendo-se a responsabilidade do pesquisador

pelo conteudo final produzido.

3.9 Riscos e Beneficios

Os potenciais riscos relacionados a participagdo na pesquisa incluiram possiveis
desconfortos emocionais durante as entrevistas, especialmente diante da abordagem de temas
sensiveis, como o diagnostico e o estigma associados ao HIV.

Para minimizar esses riscos, o pesquisador realizou preparagdo prévia para a conducao
das entrevistas, por meio de discussdes no ambito do projeto “Babado Certo!” e dos encontros
do Grupo Interdisciplinar de Estudos sobre HIV e Direitos Sexuais ¢ Reprodutivos da
UNISANTOS. Quando necessario, estava previsto o encaminhamento dos participantes para
acolhimento pela equipe de Psicologia do projeto, com retaguarda da Clinica de Psicologia da
universidade, ndo tendo havido demanda por esse tipo de encaminhamento durante as
entrevistas. Além disso, foram oferecidos orientacdo e apoio para acesso ao cuidado, quando
pertinentes.

Durante o desenvolvimento da pesquisa, uma participante apresentou demanda

relacionada a saude mental, em contexto de interrup¢dao do acompanhamento ap6és mudanga de
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municipio. Diante disso, a equipe do projeto realizou articulagdo com o servico de referéncia,
apoiando o acesso da participante ao acompanhamento e a continuidade do cuidado.

Nao foram previstos beneficios diretos aos participantes. Os beneficios indiretos
incluem o acesso a informagdes relacionadas ao autocuidado e a saude, bem como a
contribui¢do para a producdo de conhecimento cientifico e para a qualificagdo das praticas de

cuidado as PVHIV.
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4 RESULTADOS

A secdo de resultados estd organizada em trés subsecdes. A primeira dedica-se a
caracterizacdo dos participantes. As subsecdes subsequentes sdo estruturadas a partir das
categorias temadticas de andlise — “necessidades e demandas de satde” e “percepcdes e

expectativas em relacao ao cuidado”.

4.1 Caracterizacio dos participantes

Foram entrevistadas 15 PVHIV, com idades entre 20 ¢ 69 anos. Em relagdo a raga/cor,
7 participantes se autodeclararam pardos, 4 brancos e 3 pretos. Uma participante declarou-se
como morena, classificacdo ndo prevista pelo IBGE, porém mantida conforme relato.

Quanto a identidade de género, 8 pessoas declararam-se mulheres cisgénero, 6 homens
cisgénero e 1 mulher trans. Treze participantes declararam-se heterossexuais, 1 participante se
identificou como homossexual e 1 como bissexual.

No que se refere a escolaridade, 8 pessoas declararam ter concluido o ensino médio, 2
pessoas concluiram o ensino superior, 2 pessoas cursaram o ensino técnico, além de 1
participante com o ensino médio em curso e 2 participantes que interromperam os estudos: um
parou no ensino fundamental e um no ensino meédio.

As trajetdrias dos participantes apresentaram diversidade quanto as condigdes materiais
de vida e as experiéncias relacionadas ao diagnostico e ao acompanhamento em satde no
momento das entrevistas. Em relacdo a moradia, houve 8 relatos de pessoas que vivem com
familiares, outras 6 residem sozinhas e 1 participante em situagao de rua.

As redes de apoio foram descritas de maneiras distintas. Onze participantes
mencionaram a presenca de familiares, parceiros, amigos e movimentos sociais, enquanto 4
participantes relataram auséncia de apoio, dificuldades nas relagdes familiares ou situacdes de
afastamento.

Do ponto de vista econdmico, foram mencionadas diferentes formas de inser¢ao no
mercado de trabalho, incluindo 8 participantes em atividades de trabalho informal e 2 em
trabalho formal, 2 participantes aposentados e 1 participante autdbnomo. Também apareceram
situagdes de dependéncia econdmica: 1 participante depende da renda de seu conjuge e 1
participante depende de beneficios sociais.

O tempo de vivéncia com o HIV variou de aproximadamente 5 a 40 anos. Seis
participantes receberam o diagnostico até a década de 2000, enquanto nove foram

diagnosticados posteriormente, evidenciando trajetorias construidas em diferentes momentos
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da epidemia.

A infeccdo foi predominantemente associada a via sexual, principalmente em contextos
conjugais ou afetivos. Também foram relatados o compartilhamento de seringas durante o uso
de drogas injetaveis (1 participante) e a transmissao vertical (1 participante).

Houve relatos em que o diagnostico ocorreu de forma inesperada, durante outros
contatos com os servigos de saude: investigacdo de sintomas inespecificos (3 participantes),
internagdo hospitalar (2 participantes), pré-natal (2 participantes), doagao de sangue (1
participante) e interna¢do para tratamento relacionado ao uso de drogas (1 participante -
situacdo de rua). Para 4 participantes, a testagem foi motivada pelo reconhecimento de uma
possivel exposi¢ao em relagdo sexual casual ou pelo conhecimento da sorologia de parceria.

Em relacdao ao tratamento, 9 participantes relataram inicio imediato ou proximo ao
diagndstico, 5 apresentaram inicio tardio ou irregular e 1 participante, com transmissdo vertical
do HIV, iniciou o tratamento ainda na infancia. Ao longo das trajetérias, 6 participantes

relataram interrupgdes, baixa adesao ou uso irregular da TARV.

4.2 Necessidades e Demandas de Satide

O reconhecimento das necessidades de saude esteve relacionado as formas como os
participantes compreendem a propria saude. Esses sentidos nao foram homogéneos: em alguns
relatos, saude foi compreendida para além do tratamento do HIV, envolvendo dimensdes da

vida cotidiana como acesso a informacao, bem-estar, disposi¢ao e relagcdes de apoio.

“A falta de informagdo sobre o que € a satde. (...) Eu acho que a satde vai além do
remédio.” (Citrino, Homem Cis, 60+)

“Eu falei, ‘eu entendi que eu tenho HIV’. Ele, ‘vocé sabe o que ¢ isso?’ ‘Eu falei,
‘ndo’.” (Fluorita, Mulher Cis, 30+)

“Saude para mim € o que eu estou agora. (...) Essa rede de apoio que a gente tem eu
acho que ¢é saude.” (Jade, Mulher Cis, 60+)

“E um bem-estar. E vocé poder viver sem dor, sem problema de saude. (...) E uma
coisa vocé viver bem, né? Disposi¢do. (...) Isso, eu acho que ¢ isso.” (Mdarmore,

Homem Cis, 50+)

Em outros relatos, entretanto, ter satide apareceu mais diretamente associado ao controle
clinico do HIV, expresso pela carga viral indetectavel, pela realizagao regular de exames e pelo
uso continuo da TARV. Nesses relatos, a adesdao ao tratamento foi compreendida como

condi¢do para manter a saude e evitar o agravamento da infecc¢ao.
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“Acompanho. Minha carga viral é zerada e meu CD4 ¢ normal. Ja faz anos, muitos
anos.” (Cristal, Mulher Cis, 50+)

“Como eu sei que minha carga viral é zero ¢ a minha satude ¢ estavel...” (Granito,
Homem Cis, 40+)

“Me cuido direitinho. Até agora, me cuido direitinho. Faco exames. (...) Fago os
exames certinho, tomo os remédios certinho.” (Opala, Homem Cis, 40+)

“Minha carga viral continua zerada.” (Patisita, Mulher Cis, 40+)

“E como se fosse uma, vamos dizer assim, uma diabete que tem que ser tratada.
Pronto. Toma-se o medicamento e trata-se.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

“Pra saude eu tenho que tomar os remédios todo dia, porque sendo ninguém mais do

que eu pra falar do que eu passei.” (Zircdo, Homem Cis, 50+)

Embora a adesao tenha sido reconhecida como importante para a manutengao da saude,

o uso da TARV nao foi continuo em todas as trajetorias. As interrupgdes e o uso irregular

assumiram diferentes formas, incluindo a decisao de suspender a medicagdo para compreender

os limites de sua dependéncia, a economia de comprimidos diante da situacdo de rua e periodos

alternados de interrup¢ao e retomada do tratamento.

“Eu passei por algumas fases de ndo querer tomar medicagao pra saber, tipo, t4, mas
eu morro em quanto tempo? N&do como uma curiosidade, mas sim para entender a que
ponto eu sou dependente daquela medicagdo.” (Fluorita, Mulher Cis, 30+)

“As vezes eu deixo de tomar um dia, as vezes ai eu tomo depois certinho, ai eu deixo,
as vezes, mais um dia sem, que € pra economizar. Mas em questdo da medicacdo, as
vezes eu deixo de tomar pra economizar, pra saber que eu tenho aqui.” (Granito,
Homem Cis, 40+)

“Isso, indo e voltando. Nao parei seis anos direto. Teve assim, toma 15 dias, um més
toma, dois meses ndo toma, trés meses toma, outro més nio toma.” (Turquesa, Mulher

Cis, 50+)

As dificuldades relacionadas ao uso da TARV produziram diferentes repercussoes nas

trajetorias de tratamento. Os efeitos adversos levaram ao uso intermitente da medicagdo em

uma das trajetorias, enquanto, em outra, o uso irregular foi seguido pela identificacdo de

medicamentos que ja ndo apresentavam efeito e pela necessidade de adequacdo do esquema

terapéutico.

“Al eu fiz, comecei o tratamento. S6 que assim, 14 eles ddo remédio pra 30 dias. Eu
tomava um dia sim, um dia ndo, as vezes ndo tomava, depois eu tomo, porque me dava

muito pesadelo, eu nao comia. Ai dava diarreia, ai eu ndo tomava café, ai eu ndo comia
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direito, (...) Ai eu sei, por exemplo, um remédio que era 30 dias, durava quase trés
meses.” (Amazonita, Mulher Cis, 40+)

“Eu falei, ¢, uma hora eu tomo, uma hora eu nio tomo (...) ai ele pediu aquele exame
mais elaborado, (...) quando saiu o resultado, ele mostrou pra mim no computador. ‘O
grafico, esse que ta tudo em vermelho, no nome das medicagdes, ndo faz efeito pra tu

mais. Os Ginicos que fazem efeito pra tu € esse, esse, esse’.” (Patisita, Mulher Cis, 40+)

As experiéncias com a TARV também diferiram conforme o periodo da vida em que o
tratamento foi iniciado. Para uma participante que iniciou a TARV ainda na infancia, os efeitos
adversos, especialmente a lipodistrofia, produziram alteragdes corporais que permaneceram ao
longo de sua trajetoria. Em contraste, em outra trajetdria, iniciada na vida adulta, a TARV
também foi percebida como possibilidade de manter estabilidade clinica e realizar atividades

cotidianas sem interferéncias importantes relacionadas ao HIV.

“Quando eu comecei a fazer o tratamento, eu tinha 4 anos de idade, eu tive muitos
efeitos colaterais. Um dos efeitos que mais marcou a minha vida foi a lipodistrofia.
Comecou entre os meus 6 ¢ 7 anos de idade. A primeira coisa que me fez foi me
desfigurar o rosto, porque eu perdi toda a parte da musculatura da face. Hoje eu
reconstrui o meu rosto, fiz o preenchimento...” (Fluorita, Mulher Cis, 30+)

“Mas depois, quando eu comecei a tomar o remédio, tipo, eu vi que eu vivo uma vida
normal, jogo bola, ando na praia, tenho uma disposicdo, sabe? Digo, € s6 tomar o

remédio.” (Marmore, Homem Cis, 50+)

A saude mental apareceu como uma dimensdo necessaria para estar € se manter
saudavel, associada ao equilibrio entre condig¢des fisicas, psicologicas e emocionais. Ao mesmo
tempo, experiéncias de ansiedade, depressdo e esgotamento mostraram que o sofrimento
psiquico pode repercutir nas atividades cotidianas, incluindo situagdes de afastamento do

trabalho e dificuldade para realizar atividades habituais.

“Ah, cuidar da mente, que hoje em dia ¢ o principal.” (Amazonita, Mulher Cis, 40+)
“A minha satde, eu tenho que estar bem fisicamente, psicologicamente,
espiritualmente e emocionalmente.” (Citrino, Homem Cis, 60+)

“Ah, estar bem estabilizado, tranquilo, sem ansiedade, sem depressao, equilibrado,
sabe?” (Quartzo, Homem Cis, 20+)

“Eu t6 afastado agora por causa de depressao, né? (...) Me deu depressao, burnout. Eu
ndo conseguia passar do lado do meu carro, eu nao conseguia abrir a porta, ndo

conseguia entrar no carro.” (Zircdo, Homem Cis, 50+)
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Alimentacdo e atividade fisica foram reconhecidas como praticas necessarias a
manutengdo da saude, mas a possibilidade de incorpora-las ao cotidiano esteve condicionada
aos recursos materiais e as condigdes de vida dos participantes. A limitagdo financeira apareceu
como referéncia para organizar praticas consideradas saudéveis, enquanto, para o participante
em situagdo de rua, necessidades como alimentagdo regular, descanso em condi¢des adequadas

e higiene pessoal assumiram centralidade para a manutengao da satde.

“E uma alimentagio boa. Eu niio gosto muito de alimentagio boa, mas eu sei que tem
que ter alimentagdo boa.” (Amazonita, Mulher Cis, 40+)

“Esporte sempre foi o meu, adoro, sempre fui de esporte. Mas é o que me faz bem, ¢é
isso dai.” (Cristal, Mulher Cis, 50+)

“Eu tenho que ter trés refei¢cdes por dia, eu tenho que ir no horario certo, entendeu?
Nao ¢ de qualquer jeito. Ah, vou almogar 4 horas da tarde hoje. Nao ¢ assim nao, pd.”
(Granito, Homem Cis, 40+)

“Eu néo posso dormir no chdo gelado. Eu ndo posso pegar sereno. (...) Tomar banho
pra mim ¢ tudo. Eu posso ficar sem comer, agora ficar sem tomar banho?” (Granito,
Homem Cis, 40+)

“Bom, eu procuro, vou dizer assim, dentro da minha posic¢ao financeira viver, como é
que eu posso dizer assim, o mais natural possivel, o mais saudavel, pronto.”

(Turmalina, Mulher Cis, 50+)

A experiéncia de situacdo de rua esteve presente na trajetdria de 2 participantes. Um
deles havia vivenciado essa situagdo anteriormente, incluindo passagens por albergues e pelo
sistema prisional, enquanto um permanecia em situa¢do de rua no momento da entrevista. Para
este ultimo, a situacdo de rua esteve relacionada a dificuldades para manter o uso regular da

TARV.

“Eu sou uma pessoa que sou sozinho, agora tenho a minha companheirazinha, mas eu
vivi muitos anos sozinho. Entdo, morei em albergue, morei na rua, morei... Fui preso
muitas vezes, né, vivi um bom tempo na cadeia.” (Citrino, Homem Cis, 60+)

“Faz um ano que eu t0 me virando. Na medida do possivel. De albergue em albergue,
abrigo em abrigo. E essa loucura pra conseguir minha medicagdo. (...) E, na rua.”

(Granito, Homem Cis, 40+)

O uso de substancias apareceu em diferentes momentos das trajetdrias de cuidado. Para

um participante, o uso de drogas injetdveis e o compartilhamento de seringas estiveram
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relacionados a infec¢do pelo HIV e motivaram a busca pela testagem. Outro participante
recebeu o diagndstico durante uma internagao relacionada ao uso de drogas, enquanto, para um
participante, a situacao de rua e o uso de substancias por um familiar repercutiram na

continuidade do proprio cuidado, inclusive com faltas ao acompanhamento.

“Até que eu conheci as drogas mais pesadas, além da maconha, fui pra cocaina, anti-
inalante, uma série de coisas, € na cocaina comecei inalando e depois comecei a
injetar. Quando injetou, ai foi o caos, ai foi... Foi aonde foi que eu adquiri o virus do
HIV, né? (...) Nos estavamos usando, né, (...) s6 ele tinha seringa, e s6 eu tinha droga,
e ele falou assim: ‘eu te empresto a seringa’.” (Citrino, Homem Cis, 60+)

“Numa internagéo, eles pedem os exames, né, que nessa época eu tinha problema com
droga. Eu ja fui usuario, entendeu? Pra fazer o tratamento, eles tem que fazer os
exames de rotina. E nesse exame, o cara me chamou la e falou: ‘Amigdo... Vocé ta
sabendo disso aqui? (...) E, vocé ta com o virus do HIV”. (...) Ixi, foi uma loucura, eu
vou morrer, ai meu Deus.” (Granito, Homem Cis, 40+)

“Ali, com tudo isso, (familiar em situag¢@o de rua e uso de drogas) virou uma bagunca
na minha vida, ai eu fui deixando e fui buscando a vida dele. Fui deixando o meu
tratamento e buscando o dele. (...) Ele tava bem debilitado. Agora a gente consegue

fazer tudo junto.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

Também foram identificadas necessidades de apoio social para o cuidado em saude e
para o compartilhamento das experiéncias de viver com HIV. A convivéncia com outras PVHIV
apareceu como possibilidade de identificagdo, troca de experiéncias e construgao de vinculos.
A manutenc¢do da autonomia para realizar atividades cotidianas também foi1 referida como uma

necessidade relacionada a satde.

“Ter alguém... Um soropositivo disponivel ou disposto a poder falar assim, ‘agora
comec¢a uma nova caminhada’ (...) Nao existe profissional, ndo existe nada, nem
equipe multi, ndo existe a ndo ser uma identificagao de alguém que convive.” (Citrino,
Homem Cis, 60+)

“Eu acho que rede de apoio (...) € necessario pra cuidar da satide.” (Jade, Mulher Cis,
60+)

“Eu vou poder amarrar meu sapato sozinha, eu vou ter a minha autonomia sozinha,
isso pra mim ¢ saude.” (Jade, Mulher Cis, 60+)

“Héa um grupo mesmo de pessoas para se conhecerem, as pessoas que tém a mesma

comorbidade na cidade.” (Turmalina, Mulher Cis, 50+)

O periodo em que os participantes passaram a viver com HIV diferenciou suas
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experiéncias com a infec¢do e o tratamento. Nas trajetdrias iniciadas entre as décadas de 1980
e 1990, apareceram experi€éncias de auséncia de tratamento, acesso aos primeiros
antirretrovirais e incerteza quanto a possibilidade de sobreviver ao HIV. Essas experiéncias
foram posteriormente contrastadas com a ampliacdo das possibilidades de tratamento ¢ com a

sobrevivéncia por décadas apos o diagnostico.

“Isso faz quase 40 anos agora, quase 40 anos. Quando eu tava fazendo... Na época,
eu adquiri, eu tenho certeza (...) Eu tinha 20 e poucos anos. Sem acompanhamento,
né? Acompanhamento ndo tinha... Ndo tinha acesso a remédio, ndo tinha nada, e...
enfim...” (Citrino, Homem Cis, 60+)

“Al, ixi, peguei isso dai, td morto, e aquela loucura, ¢ eu ndo sei porque que... Deus é
tdo bom pra mim que eu td aqui até hoje, faz 28 anos.” (Granito, Homem Cis, 40+)
“Nao, ai tava comegando a chegar os coquetéis melhores. Porque na década de 80 foi

0 0... O famoso 1a... Primeiro? AZT? Isso!” (Turmalina, Mulher Cis, 50+)

O envelhecimento com HIV fez emergir necessidades que ultrapassam a manutencao da
TARV. Os relatos expressaram desgaste diante da necessidade de tratamento por toda a vida e
insatisfacdo com a auséncia de cura, além de preocupagdes com o aparecimento de outras
condi¢des de saude durante o envelhecimento. Essas alteragdes foram percebidas como parte
do envelhecer, mas também suscitaram questionamentos sobre possiveis relagdes com o uso

prolongado da TARV e com periodos de baixa adesao.

“E porque a gente fica 4 mercé de tomar o resto da vida. Com pessoas que eu conhe¢o
ali que faz tratamento ha mais de 40 anos, 50 anos. Ndo tem cura pra isso, ndo tem
cura, tem cura pra um monte de coisa. (...) A gente tem que ta todo dia tomando,
tomando. Todo dia tem que tomar aquele remédio.” (Patisita, Mulher Cis, 40+)

“Diz a doutora que a minha glicemia, deu uma subidinha. Mas ai ¢ como diz ela, a
gente comeca a ficar velho e comega a ficar podre.” (Turmalina, Mulher Cis, 50+)
“Entdo, o mais importante ¢ isso. Eu percebi que depois de alguns anos tomando
medicamento, ndo que ele seja falho, porque eu também fui falha, mas tomando
medicamento... Agora deve estar aparecendo muita doenga, tu ndo acha?” (Turquesa,

Mulher Cis, 50+)

Ao longo das trajetdrias, a convivéncia com o HIV também passou a ocupar menor
centralidade na vida cotidiana. Relatos inicialmente marcados pela expectativa de morte e por
limitagdes atribuidas ao diagndstico foram contrastados com a possibilidade de construir

relagcdes, carreira e envelhecer com HIV. A estabilidade clinica alcangada com o tratamento
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contribuiu para que a infeccdo, em alguns momentos, fosse lembrada principalmente pela

necessidade de uso diario da TARV.

“Eu mesma, ignorante, achava que eu ia morrer em trés meses. E estou aqui ha mais
de 20 anos. SO que ¢ o pensamento, porque eu achava que ndo era capaz de, por causa
do HIV, ser amada, de ter uma vida, de ter uma carreira, entendeu?” (Amazonita,
Mulher Cis, 40+)

“A Jade agora ¢ uma mulher de mais de 60 anos que estd ha 15 anos com HIV, (...)
mas ¢ uma mulher que se aposentou, que apesar do HIV, eu acho que eu vivo muito
bem. Mas as vezes eu esquecgo que eu estou com HIV. Porque esté indetectavel ha um
bom ano, ha muito tempo. E eu esquego. Eu lembro do HIV porque eu tenho que

tomar o remédio. Mas eu esquego que eu tenho o HIV.” (Jade, Mulher Cis, 60+)

As demandas relacionadas ao acesso mostraram que a disponibilidade dos servigos nao
garante, por si sO, a possibilidade de utiliza-los. Dificuldades de deslocamento, limitagdes
fisicas e falta de recursos para transporte interferiram na chegada aos servigos, enquanto a
recusa de atendimento apareceu como barreira mesmo diante da busca pelo cuidado. A
necessidade de conciliar consultas, exames e retirada de medicamentos com o trabalho também

repercutiu nas trajetorias, chegando a influenciar a forma de inser¢do no mercado de trabalho.

“a dificuldade mesmo ¢ a gente chegar (...) eu acho que isso é o mais, a mais
dificuldade” (Jade, Mulher Cis, 60+)

“E complicado, muito complicado. Por que ¢ complicado? Porque eu tenho um
problema nas pernas, eu fago das tripas corag@o pra pegar o 6nibus, pra ir até onde eu
me cuido, pra fazer o exame, entendeu? Tudo, buscar remédio.” (Opala, Homem Cis,
40+)

“As vezes eu nio consigo arrumar o dinheiro da passagem.” (Patisita, Mulher Cis,
40+)

“Eu ja sabia dessas politicas da PrEP (...) j& tinha ido procurar (...) eu pedi pra ela
fazer o meu atendimento da PrEP, ela negou (...) eu falei, mas olha, eu t6 numa
situagdo de vulnerabilidade, eu me exponho (...) eu fiz programa (...) € eu precisava e
ndo tive atendimento.” (Quartzo, Homem Cis, 20+)

“Como ¢ que vocé concilia o trabalho... tudo com tanto compromisso...” (Turmalina,
Mulher Cis, 50+)

“O motivo de eu ndo trabalhar registrado € o tratamento. Porque se eu trabalhar
realmente registrado, ndo bate. (...) Tem que dar atestado, ai tem que justificar o
porqué tanto atestado e eu ando com varios tratamentos, né?” (Turquesa, Mulher Cis,

50+)
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4.3 Percepcoes e Expectativas em relacdo ao Cuidado

As percepcdes sobre o cuidado foram construidas a partir das experiéncias nos servigos
e incluiram situagdes de acolhimento, discriminacdo e receio de exposicdo da sorologia. O
estigma relacionado ao HIV interferiu na forma como alguns participantes acessaram e
permaneceram nos servicos, levando ao receio de encontrar pessoas conhecidas, a nao revelagao
da sorologia e, em uma das trajetorias, a interrup¢ao do acompanhamento apos uma experiéncia
de discriminagdo. Também foram relatadas percepgdes de despreparo dos servigos para o

atendimento de pessoas trans e situagdes de julgamento relacionadas a sexualidade.

“Eu ndo queria ir porque eu sempre encontrava alguém conhecido... eu queria ir
disfarcada. (...) Eu sempre tive medo de expor o preconceito no servigo.” (Amazonita,
Mulher Cis, 40+)

“Eu acho que acaba, as vezes, saindo por um outro lado na questdo de ser trans, né,
travesti. Algumas unidades (...) ndo tem, né, profissional e tal. As vezes, ndo ta
preparado, ndo sabe e tal, como tratar uma pessoa trans.” (Cianita, Mulher Trans, 30+)
“Eu interrompi nessa época (...) que eu me senti maltratada. Eu ndo vou mais (...) fui
tratada diferente.” (Hematita, Mulher Cis, 50+)

“A primeira médica (...) que me atendeu, falou que era assim mesmo, que os homens
promiscuos tinham essa probabilidade maior de se infectar.” (Quartzo, Homem Cis,
20+)

“Eu ndo abri (sorologia na UBS) ... para evitar maiores coisas mesmo.” (Turmalina,

Mulher Cis, 50+)

As percepcdes sobre o servico especializado foram predominantemente positivas,
relacionadas ao acolhimento, ao vinculo construido com os profissionais e ao suporte recebido
durante o acompanhamento. A disponibilidade da equipe para responder a diferentes
necessidades, incluindo apoio com documentacao, exames e acesso a especialidades, também
contribuiu para a percep¢ao de que diferentes necessidades poderiam ser atendidas no préprio

Servico.

“Sou bem assistida, pra falar a verdade. (...) Elas acolhem bastante. E uma
camaradagem... a gente pega uma amizade.” (Amazonita, Mulher Cis, 40+)

“Nota mil pra eles. Eles me ajudam bastante.” (Patisita, Mulher Cis, 40+)

“Aqui, assim, foi excelente para mim.” (Quartzo, Homem Cis, 20+)

“A enfermagem aqui acolhe muito bem viu, pode colocar no seu negocio ai, eles sao

maravilhosos. (...) Passo sempre na assistente social. Ela me ajuda bastante com
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documentagao, marcagdo de exame, tirar documentos. (...) Aqui eu passo com infecto,

gineco, dermato, psicologo, assistente social.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

Apesar das percepcdes positivas sobre o servigo especializado, também foram
identificadas expectativas de ampliag¢do do cuidado oferecido. As principais lacunas percebidas
envolveram saude mental, nutricdo e atendimento odontologico, além de outras especialidades,
seja pela auséncia desses atendimentos, pela oferta considerada insuficiente ou pela retirada de

servigos anteriormente disponiveis.

“Eu acho que precisa de mais acolhimento pra gente e especialistas, tipo o psiquiatra,
o psicologo. (...) Por que que ndo tem um dentista? (...) Por que que ndo tem um
pneumologista ali?”” (Amazonita, Mulher Cis, 40+)

“Agora, o que ¢ fraco pra nos, assim, que eu acho, que ¢ o odontologico.” (Cristal,
Mulher Cis, 50+)

“Eu acho que a gente deveria ter mais a nutricionista, o dentista.” (Jade, Mulher Cis,
60+)

“O que eu sinto falta que eles tiraram foi o setor de odontologia de 1a (do atendimento
especializado).” (Turmalina, Mulher Cis, 50+)

“A nutricionista. E muito importante. Porque pensa num povo que nio sabe comer

bem, s6 come coisa errada, vive inflamado.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

A estrutura fisica e a organizacao do servico também influenciaram as percepgdes sobre
o atendimento. O espago considerado insuficiente e a organizagao do fluxo foram associados a
formacao de filas e a0 maior tempo de espera, chegando, em alguns relatos, a contribuir para

que usuarios desistissem do atendimento.

“Aquele atendimento especializado é 6timo... S6 porque ali tem que ter mais
organizagdo. Porque 14 € pequeno... podia eles arrumarem um lugar maior... ¢ uma
fila enorme.” (Opala, Homem Cis, 40+)

“Uma fila pra passar pelo médico é a mesma fila pra atender novos agendamentos. Eu
vejo muita gente deixando de passar no médico porque ndo quer ficar na fila.”

(Turquesa, Mulher Cis, 50+)

A APS apareceu nas trajetorias principalmente para cuidados nao realizados no servigo
especializado, especialmente vacinagao e atendimento odontolégico. Nesses casos, a utilizagao
da UBS ocorreu de forma complementar ao acompanhamento, com os participantes recorrendo

a atencdo primaria para necessidades especificas de saude.
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“Tomei a vacina... foi tranquilo também.” (Marmore, Homem Cis, 50+)

“Na UBS ¢ s6 o dentista uma vez na vida.” (Patisita, Mulher Cis, 40+)

“Nos anos 2000 eles (atendimento especializado) viviam falando de vacina, gente...
Hoje eu ndo vejo.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

“Eu t6 fazendo o tratamento dos dentes. Vacina tomo 14 também.” (Zircdo, Homem

Cis, 50+)

Quando questionados sobre a possibilidade de acompanhamento do HIV na APS, a
proximidade dos servicos foi percebida tanto como uma facilidade quanto como motivo de
preocupagdo com o sigilo. Embora a localizagdo proxima a residéncia pudesse facilitar o acesso,
predominaram receios de exposicdo da sorologia no territorio, além de davidas sobre a
capacidade da APS para realizar esse acompanhamento. Mesmo entre participantes que
utilizavam e valorizavam a APS para outros cuidados, o acompanhamento do HIV nao foi

necessariamente percebido como parte de suas atribuigdes.

“As pessoas t€ém medo de se expor perto de casa. (...) Pode ser uma coisa que a pessoa
deixe de ter adesdo, porque tem vergonha e medo de ser exposto onde ele mora.”
(Citrino, Homem Cis, 60+)

“Nao, acho que era melhor deixar do jeito que ta.” (Cristal, Mulher Cis, 50+)
“Policlinica ndo tem nada a ver com HIV.” (Granito, Homem Cis, 40+)

“Eu acho que até poderia, eu ndo sei se eu gostaria (...) pelo fato do preconceito. Por
estar perto da minha casa, por um monte de gente que eu conhego ir na policlinica (...)
sem querer escaparem.” (Jade, Mulher Cis, 60+)

“Olha, seria mais perto de casa, bem mais perto, né? Pode ser também.” (Marmore,
Homem Cis, 50+)

“Se eu falar bem do posto de satide perto de casa, eu t6 mentindo.” (Opala, Homem
Cis, 40+)

“Vocé acha que a UBS sabe lidar com a pessoa que vive com HIV? — Nao. (...) Eu
ndo sei... eu acho que ainda geraria um probleminha mais pra eles.” (Turmalina,
Mulher Cis, 50+)

“A UBS ¢ primordial, eles estdo sempre em casa, agente de saude, eu passo pela minha
médica da familia.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

“Eu acho que ndo seria bom. A gente ndo teria 0 mesmo atendimento (...) vocé abre

um leque pra que fique visivel.” (Zircdo, Homem Cis, 50+)

A organizacdo ndo governamental foi percebida como espago de acolhimento e apoio,

no qual a convivéncia com outras PVHIV favoreceu a constru¢do de vinculos e o
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compartilhamento de experiéncias. A participagcdo em grupos e atividades coletivas ampliou as
redes de apoio e, em uma das trajetorias, foi relacionada a melhora da adesdo ao tratamento.
Além desse suporte, a ONG também respondeu a necessidades materiais, por meio da oferta de

cesta basica.

“Al fiz amizades e os amigos e agora a minha adesdo t4 6tima. (...) Tudo que tem
assim de grupo, essas coisas eu me enfio, entendeu? Eu gosto, porque vocé conhece
pessoas, visdo.” (Amazonita, Mulher Cis, 40+)

“Entdo eu falo que o HIV para mim ¢ isso, conhecer essas pessoas que me fez eu viver.
(...) ¢ muito bom a gente viver com outras pessoas que tem o mesmo problema do
HIV da gente.” (Jade, Mulher Cis, 60+)

“Eu recebo a cesta basica daqui (da ONG). (...) Nossa, eu fui bem acolhido aqui. (...)
Eu tenho amizades com os pacientes aqui também, uma amizade legal.” (Méarmore,

Homem Cis, 50+)

Entretanto, as percepgdes sobre a ONG ndo foram exclusivamente positivas. O apoio
oferecido também foi acompanhado por conflitos relacionados as regras para manutengdo de
beneficios, enquanto outras experiéncias revelaram limites no acolhimento de pessoas que
faziam uso de drogas e na preservagdo do sigilo sobre a sorologia. Em uma das trajetorias, a
participagcdo em atividade vinculada a ONG resultou no reconhecimento da participante por

terceiros e em uma experiéncia posterior de preconceito.

“Porque eu acabei sofrendo preconceito, ndo foi, ndo faz muito tempo, inclusive por
causa da ONG, porque assim, eles me pedem pra dar entrevista, quando vem alguma
reportagem aqui, né, (...) e eu sempre falei, mas sempre tampam o meu rosto (...) SO
que eu participava um grupo (de atividade fisica) e esse grupo (...) viu a entrevista e
apesar do rosto tampado, viram, conseguiram reconhecer.” (Jade, Mulher Cis, 60+)
“Minha cesta que eu ganhava me cortaram (...) porque eles queriam que eu... querendo
ou ndo, me obrigar a participar de um grupo. A gente sai de casa, a gente ja deixa
alguma coisa pra fazer, (...) Ai uma hora eu ia, uma hora eu nio ia, uma hora eu falei,
b bl bl

ah, ndo vou mais ndo.” (Patisita, Mulher Cis, 40+)

“Foi chato que eu levei ele (familiar) nesse lugar, na ONG, e quando viram que ele
era usudrio, dispensaram ele. Eu achei isso errado. Porque ele foi pra 14 por causa do

HIV.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

As expectativas sobre os servigos envolveram mudancas em diferentes momentos do
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cuidado. Os participantes apontaram a necessidade de ampliar estratégias de testagem para IST,
qualificar o acolhimento e o apoio emocional apds o diagnoéstico e facilitar a utilizagdo dos
servicos. Nesse sentido, foram mencionados o acompanhamento em satde diante da revelagao
da sorologia, a redugdo de barreiras burocraticas e o uso de recursos tecnologicos para facilitar

0 acesso ¢ a marcagao de consultas.

“Existem, acho que ainda uns pontinhos assim... tecnologicos.” (Citrino, Homem Cis,
60+)

“Eu reclamo da burocracia sim. Tudo poderia ser resolvido aqui.” (Granito, Homem
Cis, 40+)

“Equipes de satde comunitaria, onde existem agentes que batem na porta, 6, ndo ta
registrado aqui no seu posto de saude, preciso fazer umas perguntas pra vocé, sabe?”
(Quartzo, Homem Cis, 20+)

“A marcagdo de consulta pelo WhatsApp® facilitaria mais.” (Patisita, Mulher Cis,
40+)

“Se pudesse mudar alguma coisa... eu acho que ainda a fase do acolhimento.”
(Turmalina, Mulher Cis, 50+)

“Sou casada (...) ele ndo acredita que eu sou soropositiva (...) eu gostaria que ele
passasse por um psicologo.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

“Receber essa noticia sem ter ninguém por perto (...) deveriam ter falado pra ir
acompanhada.” (Turquesa, Mulher Cis, 50+)

“Eu poderia ter descoberto antes se tivesse feito o exame.” (Zircdo, Homem Cis, 50+)
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5 DISCUSSAO

Os resultados deste estudo mostram que o acesso ao cuidado integral entre PVHIV em
contextos de vulnerabilidade social ¢ atravessado pela diversidade das trajetérias, pelas
condi¢des em que o cuidado precisa ser sustentado e pelas relacdes estabelecidas com os
servigos e redes de apoio. As experiéncias dos participantes mostram que o acesso se relaciona
a forma como suas necessidades sdo reconhecidas e respondidas ao longo do tempo, envolvendo
tanto as possibilidades de manutencdo do tratamento quanto os sentidos atribuidos as

experiéncias de cuidado.

5.1 Necessidades de sauide ao longo das trajetorias de cuidado

A diversidade das trajetorias evidencia que as necessidades relacionadas ao HIV se
transformam ao longo da vida. Os participantes que vivenciaram diferentes momentos da
epidemia relataram experiéncias distintas de diagnostico, tratamento e convivéncia com a
infeccdo, refletindo mudancas nas possibilidades terapéuticas e nas proprias condi¢des de vida.
Assim, pessoas submetidas atualmente a esquemas terapéuticos semelhantes podem atribuir
sentidos distintos ao tratamento a partir das experiéncias acumuladas em suas trajetorias.

A ampliacao da efetividade da TARV modificou a morbimortalidade e a expectativa de
vida das PVHIV, enquanto a politica brasileira passou a recomendar o tratamento para todas as
pessoas diagnosticadas e o inicio rapido da TARV (Brasil, 2024).

Nesse cendrio, as interrupcdes e retomadas do tratamento ocorreram em contextos
distintos, relacionados as condi¢des de vida e as experiéncias sociais, familiares e afetivas dos
participantes. Santamarina (2026), ao analisar experiéncias de mulheres brasileiras vivendo
com HIV, também identifica dimensdes sociais, familiares, afetivas e programaticas envolvidas
na incorporagdo da TARYV a vida cotidiana. As descontinuidades assumem, portanto, sentidos
distintos conforme as condi¢des em que o tratamento precisa ser incorporado e mantido no
cotidiano, nao correspondendo a uma experiéncia unica de baixa adesao.

A relagdo entre condic¢des de vida e continuidade do tratamento pode ser compreendida
a partir da concepgao de necessidades de satide discutida por Schraiber (2012). A autora, a partir
das contribui¢cdes de Mendes-Gongalves, compreende as necessidades de saude na articulagao
entre o individual e o social, considerando que, embora sejam experimentadas individualmente
pelos sujeitos, essas necessidades sao produzidas também nas relagdes sociais e nas condi¢des
concretas de vida. Schraiber (2012) problematiza ainda a redugdo dessas necessidades a
dimensdo biomédica, quando suas determinacdes sociais deixam de ser consideradas no

cuidado.
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Nas trajetorias marcadas por maior precariedade das condigdes materiais de vida, foram
observadas dificuldades para a manutencdo do tratamento. Necessidades relacionadas a
alimentagdo, moradia, higiene, descanso ou deslocamento interferem concretamente nas
condigdes em que a TARV precisa ser mantida no cotidiano. A disponibilidade do medicamento
permanece indispensavel, mas ndo responde, isoladamente, as necessidades implicadas na
continuidade do cuidado.

Essa diversidade de necessidades pode ser compreendida a partir do eixo das
necessidades da integralidade. Ayres et al. (2012) destacam a qualidade da escuta, do
acolhimento e das respostas produzidas diante de necessidades que ndo se restringem as
alteragdes morfoldgicas ou funcionais. Reconhecer as diferentes necessidades presentes nas
trajetorias das PVHIV é, portanto, parte da producdo do cuidado integral.

As experiéncias de acolhimento, vinculo e apoio de pares mostram a importancia dos
recursos relacionais para a continuidade do cuidado, especialmente entre participantes com
redes de apoio mais frageis. No debate sobre tecnologias de atencdo a satde, Kalichman e Ayres
(2016), ao retomarem a formulacdo de Merhy, situam didlogo, acolhimento, vinculo e
responsabilizacdo na dimensao do cuidado em satde. Essas relagdes favorecem a expressao das
necessidades dos usudrios e sua participagdo na construgdo das respostas assistenciais.
Acolhimento e apoio de pares podem contribuir para a continuidade do cuidado, juntamente
com as condi¢des materiais e institucionais necessarias a manutencao do tratamento.

A coexisténcia entre controle clinico e outras dimensdes da saude pode ser interpretada
a partir da distingdo entre €xito técnico e sucesso pratico proposta por Ayres (2009b). A
supressao viral representa um éxito técnico fundamental no cuidado ao HIV, mas nao esgota os
sentidos que saude e cuidado assumem para os sujeitos. Os resultados clinicos precisam
permanecer em didlogo com interesses, valores e projetos de vida, de modo que a racionalidade
técnico-cientifica ndo substitua a consideragdo das experiéncias concretas dos sujeitos.

Essa abordagem permite interpretar a coexisténcia entre estabilidade clinica e
necessidades relacionadas a saude mental, autonomia, apoio social e condi¢des de vida sem
estabelecer oposicdo entre essas dimensdes. O controle da infec¢do permanece fundamental,
mas constitui uma das finalidades do cuidado. A integralidade amplia essa perspectiva ao
considerar, além das necessidades, a articulacdo entre promocdo, prevencdo, tratamento,
recuperagao € outras respostas requeridas pelas situacdes concretas dos sujeitos. Os eixos das
necessidades, finalidades, articulacdes e interagdes propostos por Ayres permitem compreender

essas dimensdes como interdependentes na organizagdo das praticas de cuidado.
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5.2 Acesso ao cuidado entre servicos, vinculos e redes de apoio

As percepgdes e expectativas em relacdo aos diferentes pontos de aten¢do indicam que
0 acesso envolve a posicdo dos servicos na rede, sua proximidade geografica e as relagdes
construidas no cuidado. Preservacgdo do sigilo, experi€ncias anteriores e capacidade percebida
de resposta as necessidades participam da forma como os servigos sdo reconhecidos e
incorporados as trajetorias dos participantes. Esses aspectos ajudam a compreender as
diferentes relagdes estabelecidas com a APS e com o servigo especializado.

A centralidade assumida pelo servico especializado pode ser compreendida pela
combinagdo entre os recursos especificos para o acompanhamento do HIV e as relagdes
construidas ao longo do tempo. A confianca na competéncia técnica dos profissionais e o
vinculo estabelecido no cuidado ajudam a compreender a permanéncia desse servigo como
referéncia, inclusive diante da existéncia de servigos territorialmente mais proximos. Esses
elementos, associados aos recursos técnicos necessarios ao acompanhamento do HIV,
contribuem para a centralidade do servigo especializado nas trajetérias de cuidado.

As experiéncias com a APS foram heterogéneas, indicando diferentes formas de
inserc¢do desse ponto de atengdo nas trajetorias de cuidado. Ayres et al. (2012) atribuem a APS
importancia estratégica para a integralidade por sua responsabilidade na identificacao, execugao
e articulacdo longitudinal das acdes necessarias para responder as necessidades de individuos,
familias e comunidades. Essa funcdo envolve também o reconhecimento dos aspectos
socioculturais relacionados as necessidades apresentadas pelos sujeitos. A posi¢do estratégica
atribuida a APS permite discutir em que medida essas possibilidades se concretizam nas
experiéncias relatadas pelos participantes.

A proximidade territorial também assumiu diferentes significados nas trajetorias
analisadas. No cuidado ao HIV, uma caracteristica potencialmente facilitadora do acesso pode
adquirir outro sentido diante da necessidade de preservagao do sigilo. A possibilidade de ser
reconhecido no territério ou de ter a sorologia conhecida pode interferir na relagdo com um
servico proximo e ajuda a compreender por que proximidade geografica e facilidade de acesso
nem sempre sao equivalentes.

A literatura sobre descentralizacdo do cuidado ao HIV para a APS permite comparar
essas experiéncias com outros contextos. Melo, Maksud e Agostini (2018) identificaram
avangos na incorporacao do cuidado ao HIV a APS no Rio de Janeiro, além de dificuldades
relacionadas a gestdo do sigilo e a organizag¢do dos servigos. Em Florianopolis, Ribeiro et al.
(2025) apontaram potencialidades associadas a proximidade, ao vinculo e a longitudinalidade,

\

assim como preocupagoes relacionadas a confidencialidade, a rotatividade profissional e a
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articulagdo da rede. Nesta pesquisa, a proximidade apresentou maior ambivaléncia, podendo
facilitar o acesso aos servigos e produzir receio de exposi¢do da sorologia no territorio. Essa
diferenca indica que os efeitos da proximidade dependem das relagdes estabelecidas com os
servicos e das condi¢des em que o cuidado ¢ ofertado.

Nas trajetorias dos participantes, as redes familiares, sociais e comunitarias constituiram
espacos de apoio material, afetivo e informacional relacionados a continuidade do cuidado.
Entre PVHIV, o compartilhamento de experiéncias também ofereceu recursos para lidar com o
tratamento e outras necessidades cotidianas. Essas relagdes, contudo, assumiram sentidos
distintos, incluindo experiéncias menos favoraveis. A contribui¢do das redes de apoio para o
cuidado depende, assim, dos recursos disponiveis e das relagdes construidas nesses espagos.

As experiéncias com ONGs também apresentaram sentidos distintos. Esses espagos
podem ampliar as respostas a necessidades que ultrapassam o acompanhamento clinico e
favorecer o apoio e a convivéncia entre pares. Também foram relatados conflitos e questdes
relacionadas ao sigilo. Essas diferentes experiéncias participam dos sentidos atribuidos pelos
participantes a atuacdo das ONGs.

A qualidade das relagdes nos servicos € nas redes comunitarias mostrou-se relevante
para as experiéncias de cuidado. Esse achado pode ser compreendido a partir do eixo das
interacdes da integralidade proposto por Ayres, relacionado a qualidade das interacdes
intersubjetivas no cotidiano das praticas e a construg¢do de relagdes entre os sujeitos envolvidos
no cuidado que favoregam o didlogo e a participagao.

Essas interagcdes contribuem para o reconhecimento das necessidades e para a
construgdo das respostas no cuidado, em conjunto com os recursos técnicos € a organizacao dos

Servigos.

5.3 Limitacoes do estudo

A interpretacdo dos achados deve considerar o contexto especifico em que a pesquisa
foi realizada e as estratégias utilizadas para o recrutamento dos participantes. A inclusao de
pessoas acessadas por diferentes servicos favoreceu a diversidade de trajetorias, mas os
resultados se referem as experiéncias desse grupo e as condi¢des em que foram produzidos, o
que delimita sua transferéncia para outras populacdes e contextos de organizagao do cuidado.

As formas de recrutamento também devem ser consideradas na analise dos achados
relacionados aos pontos da rede. Embora o recrutamento tenha incluido a APS, ndo foram
efetivadas entrevistas com participantes provenientes dessa estratégia. Assim, a distribuicao dos

participantes segundo a origem do recrutamento ndo permite inferir a participacdo de cada
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ponto da rede no cuidado as PVHIV no municipio. As analises sobre APS, servico especializado
e outros espagos referem-se as experiéncias e aos sentidos atribuidos pelos participantes as suas

trajetorias de cuidado.
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6 CONCLUSAO

Este estudo permitiu compreender o acesso ao cuidado integral de PVHIV em contextos
de vulnerabilidade social como um processo relacionado as necessidades de saude, as condig¢des
de vida e as percepg¢des sobre o cuidado. As trajetérias analisadas mostraram que a
disponibilidade de tratamento e servigos ¢ fundamental, mas sua incorporacdo e continuidade
no cotidiano dependem também das condigdes em que as pessoas vivem e realizam o cuidado.

As necessidades relacionadas ao HIV assumiram diferentes sentidos e se transformaram
ao longo do tempo, acompanhando mudancas nas condi¢des de vida, no tratamento ¢ na
experiéncia de viver e envelhecer com a infec¢do. As interrupgdes e retomadas da TARV
mostraram diferentes formas de continuidade do tratamento diante dessas condigoes.
Acolhimento, vinculo, apoio social e relagdes entre pares também participaram das experiéncias
de cuidado e das possibilidades de reconhecimento e resposta as necessidades.

Os diferentes pontos da rede assumiram lugares distintos nas experiéncias dos
participantes. O servigo especializado permaneceu como importante referéncia para o cuidado
ao HIV, enquanto a utilizacdo da APS apresentou maior heterogeneidade. Proximidade
territorial, confianga, preservagdo do sigilo, experiéncias anteriores e capacidade percebida de
resposta as necessidades participaram dessas relagdes. A articulagdo entre os pontos da rede
precisa considerar essas experiéncias e os vinculos construidos ao longo do cuidado.

O cuidado integral as PVHIV envolve, assim, a articulacdo do éxito técnico alcancado
no controle da infeccdo com as condi¢des concretas de vida e as dimensdes relacionais do
cuidado. Reconhecer a heterogeneidade das experiéncias e ampliar a capacidade dos servigos e
da rede de responder as diferentes necessidades pode favorecer a continuidade do cuidado e

produzir respostas mais abrangentes as pessoas que vivem com HIV.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Destinado a pessoas maiores de 18 anos que vivem com HIV e que acessam servicos de
saude, programas publicos ou espacos de convivéncia voltados a juventude e/ou a
populacio LGBTQIAP+.

Projeto de Pesquisa: Desenvolvimento e avaliacdo participativa de um protocolo para a
prevencao e o cuidado ao HIV entre adolescentes e jovens trans e pessoas vivendo com HIV -
Babado Certo!

Esta pesquisa serd realizada de acordo com as resolugdes do Conselho Nacional de Saude
(CNS), seguindo as diretrizes éticas de pesquisa envolvendo seres humanos como regulamenta
a Resolugdo CNS n° 466/2012 e as normas de pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais
conforme a Resolugao CNS n°® 510/2016.

Pesquisadora responsavel e instituicdo vinculada: Eliana Miura Zucchi — Universidade
Catolica de Santos

Financiamento: Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq),
Departamento de HIV/AIDS, Tuberculose, Hepatites Virais e IST do Ministério da Satde
(DATHI/SVSA/MS); Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Satde
(Decit/SECTICS/MS) (Processo: 405861/2024-9).

Gostariamos de convidar vocé a participar de uma pesquisa que visa construir um protocolo
para ampliar o acesso de adolescentes e jovens trans aos servigos de prevengdo ao HIV e
fortalecer o cuidado do tratamento da infeccdo por HIV no municipio de Santos, Sao Paulo.
Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ¢ um documento que pode conter palavras
que vocé nao conhece. Caso tenha alguma davida sobre qualquer palavra ou informagao,
comunique a equipe de pesquisa e vocé recebera a orientacdo e/ou explicagdo para seu
entendimento. Antes de decidir sobre sua participacdo, queremos que saiba mais sobre este
estudo. Vocé deve assinar este documento somente se concordar em participar €, mesmo se
tiver assinado, podera desistir de participar do estudo em qualquer momento sem qualquer tipo
de prejuizo a vocé.

O que é um protocolo de prevencao e cuidado ao HIV? Um protocolo de prevencdo e
cuidado ao HIV ¢ um guia que retne as melhores estratégias para prevenir a transmissao,
oferecer diagndstico oportuno e tratamento adequado, baseado em informagdes e praticas que
ajudam a promover a saude, o bem-estar e os direitos das pessoas. No caso deste projeto, o
protocolo serd desenvolvido para dois grupos principais: para (i) adolescentes e jovens trans,

incluindo orientagdes sobre o uso de métodos de prevengdao, como preservativos, PrEP
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(Profilaxia Pré-Exposi¢do) e PEP (Profilaxia P6s-Exposicdo), acesso a exames, tratamento
adequado e acolhimento em servigos de saude, e também para (ii) pessoas vivendo com HIV,
com foco nos aspectos necessarios para promover diagndstico oportuno, o inicio € manutengao
do tratamento com antirretroviral e carga viral indetectavel. Além disso, o protocolo também
pode incluir informagdes sobre direitos em diferentes campos, como saude, justica e educacao,
apoio psicologico e estratégias para superar dificuldades no acesso e na manutengdo desses
cuidados.

O que esta pesquisa planeja estudar? Esta pesquisa planeja entender como adolescentes e
jovens trans acessam informacgdes e servigos relacionados a prevencao e cuidado ao HIV, e
como outras pessoas vivendo com HIV acessam e mantém o cuidado da infec¢do. Procuramos
conhecer o que funciona, o que precisa melhorar € como criar um protocolo que realmente
atenda as necessidades destas populagdes. Ainda sobre adolescentes e jovens trans, esse estudo
busca compreender as dificuldades que adolescentes ¢ jovens enfrentam no dia a dia para
acessar informacdes e cuidados, além de como utilizam as redes sociais e outros espagos de
convivéncia para se informar e buscar ajuda. Tudo isso sera feito de forma participativa,
ouvindo e envolvendo jovens trans para garantir que as solucdes propostas sejam praticas,
acolhedoras e respeitem suas realidades.

Por que esta pesquisa esta sendo proposta? Esta pesquisa estd sendo proposta porque
adolescentes e jovens trans enfrentam muitas dificuldades para acessar informagdes, servicos
de saude e métodos de prevengao ao HIV. Essas barreiras podem incluir discriminac¢ao, falta de
acolhimento nos servigos de satde e pouca oferta de informagdes claras e especificas para suas
realidades. O objetivo € mudar esse cenario, criando um protocolo que seja realmente util e
acessivel, auxiliando adolescentes e jovens trans a se protegerem melhor e a cuidarem da saude
de forma integral. Especificamente em relacdo a adolescentes e jovens trans e outras pessoas
vivendo com HIV, buscamos mapear como as diferentes condigdes de vulnerabilidade social
repercutem no cuidado e qual o papel de outros servigos, como as unidades basicas de satde,
para promover um cuidado que atenda as prioridades destas populacdes. A pesquisa também
quer contribuir para tornar os servicos de saide mais inclusivos e preparados para atender as
necessidades dessa populagdo, fortalecendo seus direitos e promovendo mais equidade no
acesso a saude. Para tanto, estamos realizando de forma participativa com adolescentes e jovens
trans, pessoas vivendo com HIV, profissionais de satude, de programas voltados a juventude,
organizagdes ndo-governamentais e coletivos voltados a populacio LGBTQIAP+. Isso quer
dizer que fazemos a pesquisa buscando envolver as pessoas que sdo diretamente afetadas ou

beneficiadas pelas politicas ptblicas de HIV na compreensao dos desafios e na construcao de
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respostas. Temos um Comité de Acompanhamento Comunitidrio da pesquisa em que sio
debatidos todos os aspectos da pesquisa, desde a formulagdo dos objetivos, a metodologia, as
formas de divulgacdo dos resultados, sempre com foco nos aspectos éticos de protecdo de
participantes da pesquisa e na participagdo ativa da comunidade.

O que devo fazer se quiser participar? Se vocé€ aceitar participar da pesquisa, serd
convidada/o/e para uma entrevista individual com uma pessoa da equipe de pesquisa. A
entrevista sera feita em local com privacidade e com gravacao de dudio, a ser autorizada por
vocé. Estimamos a duragdo entre 40 minutos e uma hora, conforme sua disponibilidade e
vontade. Durante a conversa, vamos falar sobre temas relacionados a trajetoria de vida, como
foi 0 momento do diagnéstico do HIV, seu cuidado com a satide, seu atendimento em servigos
e sua relagcdo com eles, o uso (ou ndo) de diferentes estratégias de prevengdo, e também, sobre
saude mental, apoio emocional e redes de suporte. Queremos escutar suas percepgdes sobre o
que ajuda ou dificulta o cuidado com o HIV, e como tudo isso se relaciona com sua identidade
de género, raga, classe, territorio e vivéncias cotidianas. A entrevista também vai abrir espaco
para vocé opinar sobre o que poderia melhorar nos servigos de satide € como o protocolo que
estamos desenvolvendo pode realmente atender as necessidades de jovens trans vivendo com
HIV. Os grupos de discussdao (ou grupos focais) contardo com aproximadamente 10 a 15
participantes e, igualmente, ocorrerdo em locais com privacidade, nas dependéncias da
UNISANTOS, com duragdao média de uma hora e meia. Serdo conduzidos por pelo menos duas
pessoas da equipe de pesquisa com gravacdo de dudio. Os grupos focais ndo coletardo
informacdes individuais sobre temas sensiveis como historico de violéncia, uso de substancias
e diagnostico de HIV. Seu relato vai ajudar a construir caminhos mais justos, acolhedores e
eficazes para o cuidado em satde.

Quais sdo os riscos se eu concordar em participar deste estudo? Riscos relacionados as
entrevistas: Se vocé decidir participar deste estudo, os principais riscos relacionados as
entrevistas incluem o desconforto emocional ao falar sobre questdes pessoais, como saude ou
experiéncias de vida. No entanto, destacamos que vocé nao tem obrigacao de responder o que
lhe trouxer desconforto e também pode decidir encerrar sua participa¢do a qualquer momento,
sem qualquer prejuizo, penalidade ou responsabilizacdo. Caso vocé sinta qualquer desconforto
durante ou apods a entrevista, a equipe de pesquisa contard com profissional de psicologia
disponivel no momento da entrevista para oferecer acolhimento imediato. Se desejar um
acompanhamento mais continuo, também serd oferecido encaminhamento para a Clinica de

Psicologia da Universidade Catolica de Santos, que podera prestar atendimento psicoldgico
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gratuito e qualificado. Nossa equipe esta preparada para garantir um ambiente seguro, acolhedor
e respeitoso, sempre priorizando seu bem-estar.

Quais sao os beneficios de participar deste estudo? Sua participacao nesta pesquisa pode nao
trazer beneficios diretos e imediatos para voc€. No entanto, ao participar, vocé terd acesso a
informacdes atualizadas sobre preven¢ao combinada, cuidado com o HIV e com a saude sexual,
além de receber orientagdes sobre como acessar recursos disponiveis nos servigos da rede
publica, como PrEP, PEP, testes de HIV, exames e acompanhamento especializado. A equipe
de pesquisa também se oferece a acompanhar vocé até estes servicos de modo a responder
duvidas e apoiar no que for necessario. Também serdo oferecidos oficinas e encontros sobre
prevencao combinada, saude sexual, direitos humanos, sexualidade e género, realizados no
espago da universidade e conduzidos pela equipe da pesquisa. Ao compartilhar sua experiéncia,
voceé contribui para tornar visiveis as vozes e vivéncias de pessoas vivendo com HIV junto a de
adolescentes e jovens trans sobre a prevengdo — algo que ainda é pouco escutado nos servigos
e nas politicas publicas. O estudo pretende identificar o que pode ser melhorado no atendimento
e ajudar a construir formas mais acolhedoras e eficazes de cuidado. Além disso, sua participacao
contribui para a criagdo de um protocolo voltado a adolescentes e jovens trans e pessoas vivendo
com HIV, fortalecendo estratégias de cuidado mais inclusivas e conectadas com a realidade das
pessoas diretamente afetadas, o que podera beneficiar outras pessoas no futuro.
Confidencialidade, privacidade e sigilo: Todas as informag¢des coletadas neste estudo sdo
confidenciais, portanto, sua participacdo ¢ confidencial e todas as medidas de seguranca serdao
tomadas para garantir a privacidade e o sigilo sobre seus dados e identidade, para que, por
exemplo, suas falas ndo possam ser vinculadas a sua identidade. Entdo, caso vocé tenha sido
convidada/o/e a participar por meio de algum servigo ou local onde vocé recebe atendimento
— seja em saude, apoio psicossocial ou comunitario — reforcamos que todas as informagodes
que compartilhar serdo mantidas em sigilo. Destacamos também o sigilo sobre eventual
diagnostico de HIV e IST de participantes, ndo sendo em hipdtese alguma divulgado, conforme
garantem as normas ¢€ticas e legais de protecao de dados em satde. A decisdo de participar ou
ndo da pesquisa, bem como tudo o que for dito durante a entrevista, ndo tera qualquer impacto
no seu atendimento, acesso a servigos ou acompanhamento terapéutico atual ou futuro.
Nenhuma informag¢do compartilhada para esta pesquisa serd utilizada para outros fins, que nao
foram mencionados neste documento. Nos casos em que a pessoa participante possa ser
reconhecida pela voz ou por dados pessoais, serdo adotadas medidas extras de prote¢do. Apos
a gravagado das entrevistas, os arquivos de audio serdo armazenados no computador fisico da

pesquisadora responsavel pelo estudo. Posteriormente, serdo excluidos e deletados
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permanentemente quaisquer registros em plataforma virtual, ambiente compartilhado ou nuvem
de arquivos. Os dados dos participantes da pesquisa serdo identificados por um c6digo numérico
e vinculados ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ou Termo de Assentimento Livre
e Esclarecido, os quais sdo acessiveis apenas pela coordenacao da pesquisa. Todas as pessoas
envolvidas deverdo assinar termo de confidencialidade sobre os dados. Conforme a Resolugao
n°®466/2012 do Conselho Nacional de Saude, todos os dados serdo armazenados por até 5 anos
apos a conclusdo do estudo. Assim, considerando que o encerramento esta previsto para 2027,
os registros serdo armazenados até 2032, quando serdo eliminados de forma definitiva. Os
resultados da pesquisa poderdo ser divulgados em publicagdes ou eventos cientificos e nenhum
dado identificavel sera publicado ou associado a vocé. Caso utilize redes sociais para contato
com a equipe, esteja ciente das politicas de privacidade vigentes das plataformas, especialmente
ao compartilhar informagdes sensiveis.

Ha algum custo ao participar? Nao ha nenhum custo para vocé relacionado a sua participacao
neste estudo.

Ha alguma remuneragcdo ao participar? Vocé ndo receberd remuneracdo pela sua
participacdo neste estudo e o seu envolvimento serd voluntario. Contudo, € seu direito como
participante o ressarcimento de despesas decorrentes da participagdo na pesquisa. Assim, nos
dias em que vocé participar das atividades da pesquisa, tais como entrevistas e grupos focais,
voceé receberd reembolso referente ao deslocamento e alimenta¢do. Conforme as normas para
pesquisa da Resolugdo CNS n° 510/2016 — caso vocé sofra qualquer tipo de dano resultante
de sua participagdo na pesquisa, previsto ou ndo neste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, vocé tem direito a assisténcia e a buscar indenizagdo. Serdo tomados todos os
cuidados para evitar qualquer situacao de dano e/ou desconforto.

Quais sio meus direitos como participante da pesquisa? A participacdo no estudo ¢
totalmente voluntaria. Como foi dito anteriormente, vocé pode decidir por desistir de participar
em qualquer momento, sem qualquer prejuizo, penalidade ou responsabilizagdo sobre vocé. A
equipe entrara em contato para informar sobre novas conclusdes ou resultados do estudo, bem
como de qualquer descoberta cientifica importante decorrente do estudo.

O que eu devo fazer se tiver qualquer problema ou duvida? As perguntas que vocé tiver
relacionadas a pesquisa serdo respondidas agora ou em outro momento quando quiser. A
pesquisadora responsavel ¢ Eliana Miura Zucchi, docente na Universidade Catdlica de Santos.
Caso vocé tenha davidas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante deste estudo ou
se estiver insatisfeita/o/e com a maneira como o estudo esta sendo realizado, vocé pode entrar

em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catélica de Santos através do
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telefone: (13) 3205-5555 ramal 1254 e/ou do e-mail comet@unisantos.br — ou ainda,
pessoalmente no enderego: Av. Conselheiro Nébias, 300, Vila Mathias, Santos/SP, prédio
administrativo, sala 202. Vocé também pode entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Prefeitura Municipal de Santos através do telefone 13 3201-5000 e/ou do e-mail
escoladasaude@santos.sp.gov.br — ou ainda, pessoalmente no endere¢o: R. Amador Bueno n°
333 - Centro, Santos/SP, 11013-151 - 4° andar, sala 401, Escola da Saude, com horario de
funcionamento das 08 as 17h. Apds apresentagdao e esclarecimento sobre as informagdes da
pesquisa, no caso de aceitar participar voluntariamente da pesquisa, vocé€ devera rubricar todas
as paginas e assinar ao final deste documento elaborado em duas vias. Cada via também sera
rubricada em todas as paginas e assinada pela pessoa responsavel presente no momento,

devendo uma via ficar com vocé€, para que possa consulta-la sempre que necessario.

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Li (ou alguém leu para mim e me explicou) este termo de consentimento livre e esclarecido,
tive tempo suficiente para me decidir, todas as minhas duvidas foram esclarecidas e

() Concordo voluntariamente em participar deste estudo.

() Nao concordo em participar deste estudo.

Estou ciente de que posso deixar de participar em qualquer momento sem perder o direito a
aten¢ao médica.

() Recebi uma via deste termo, devidamente assinada pela coordenagdo do projeto.

Autorizo a equipe de pesquisa a entrar em contato comigo se necessario, ciente de que esses
canais nao serdo utilizados para troca de informacdes sensiveis ou mensagens em grupo:
Por telefone — Nao () Sim ()
Por WhatsApp — Nao () Sim ()
Mensagem privada no Instagram — Nao () Sim ()
Mensagem privada no Facebook — Nao () Sim ()
Email — Nao () Sim ()
Em pessoa — Nao () Sim ()
Data: /]

Nome da/o/e participante Assinatura

Data: /]

Representante equipe de pesquisa Assinatura



51

APENDICE B - ROTEIRO ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA — PESSOAS
VIVENDO COM HIV - BABADO CERTO!

1. IDENTIFICACAO

Data da entrevista / /

Nome completo

Data de nascimento: Natural de: (cidade/estado)

Raga/cor (autodeclarada):

Identidade de género e orientagdo sexual:

Escolaridade:

Caso precisemos complementar alguma informacao desta entrevista, podemos fazer contato
novamente? Sim () Nao ( )

Whatsapp: Facebook/Instagram:

Aceita gravar a entrevista? Sim () Nao ( )
(Caso ndo aceite, agradecer e ndo realizar a entrevista)

Nome do/a entrevistador(a):

RECONHECENDO A/E/O ENTREVISTADA/E/O

Na exploragdo, considerar:

e Geragdo (adolescéncia, juventude,
adulta)

e Raca-Cor
e (Género / Orientagdo sexual

1. Me conta um pouco sobre vocé e Situacdo socioecondmica

e Perfil das amizades, grupos politicos
ou culturais que frequenta;

e Relagdo com o corpo e possiveis
transformacgades;

e Notar se ha relatos de violéncias,

estigmas, discriminagdo, sofrimento

psiquico

CONTEXTO GERAL E JORNADA ATE O CONHECIMENTO DO
DIAGNOSTICO DE HIV
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Vocé pode contar um pouco sobre como
descobriu que vive com HIV? E como era

a sua vida neste momento?

Explorar:

Ha quanto tempo recebeu o
diagnostico e como foi esse
momento?

Houve algum tipo de acolhimento?
Quem foi a primeira pessoa com
quem voc€ conversou sobre iss0?
Como foi essa conversa?

Teve acesso a informagdes logo apos

o diagnostico?

ACESSO E RELACAO COM A REDE DE CUIDADOS

Para vocé, o que € necessario para cuidar

da sua saude?

Quais servigos de satde vocé usa?

E em relag¢do ao HIV, vocé faz
acompanhamento? (Se sim, como é o

tratamento? Se ndo, qual o motivo?)

Vocé se sente respeitada/o/e nos servigos

de saude? Ja enfrentou alguma

dificuldade para conseguir atendimento?

Explorar:

Se esta em acompanhamento;

Quais equipamentos de saude utiliza
para o cuidado em satude (SAE,
CTA, UBS, CAPS, outros) e como
acessa os servigos (distancia e
deslocamentos, disponibilidades de
horarios, questdes socioecondmicas)
Como tem sido a experiéncia nesses
Servigos;
Como se da o atendimento e
acolhimento.

Servigos

Comparagdao entre o0s

(confianga,  qualidade, vinculo,
anonimato);

Sentimento de pertencimento ao
Servigo;

Se ja viveu situagdes de
constrangimento, negacdo de

atendimento ou violacdo de sigilo.

Explorar:
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Voceé se sente segure e acolhide para
falar sobre sua satide quando vai na

UBS?

Vocé acha que poderia ser acompanhade

na UBS perto de casa?

Na sua opinido, as UBS sabem lidar com

o cuidado de pessoas vivendo com HIV?

e Razdes para evitar ou preferir a UBS
(medo de exposi¢do no territdrio,
discriminagao, falta de preparo da
equipe);

e Percepcdes sobre o acolhimento e
escuta na UBS;

e Medos (exposi¢ao de identidade de
género, sorologia, ser
reconhecida/o/e por vizinhos,
violéncia institucional);

e [Expectativas quanto ao papel da

atencdo basica no cuidado continuo.

VIDA SEXUAL E CUIDADO NAS RELACOES

Voceé estd se relacionando com alguém no

momento? Como ¢ essa relagao pra voce?

Com as pessoas que voce se relaciona, da
pra conversar abertamente sobre ser uma
pessoa que vive com HIV e sobre
prevencdo e cuidados? Como elas
reagem?

Vocé costuma usar algum método pra se
cuidar e evitar outras IST nas relacdes
sexuais? Quais métodos de prevencao
vocé conhece? (explorar como se da o

acesso)

Explorar:

e Perfil dos parceiros romanticos; com
qual idade iniciou a vida sexual, com
quem e como foi;

e Que meios costuma utilizar para
encontrar crushes, parcerias sexuais;

e parcerias fixas ou casuais, uso ou nao
de camisinha, PrEP para parceiros,
reacdes de afeto, apoio ou rejeicao,
CcOmo se sente com o Proprio corpo no
sexo.

e Quais outros métodos de prevengao
utiliza ou conhece (preservativos,
redugdo de danos, PrEP para
parceiros, etc.)

e Se tem acesso facil a esses métodos;
O que facilita ou dificulta esse

acesso,
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e Se ja enfrentou barreiras ao buscar

métodos de prevencao, como
preconceito ou falta de informagao;
Como percebe a utilizagdo de
métodos preventivos ao HIV entre os

parceiros;

SAUDE MENTAL E BEM-ESTAR PSICOSSOCIAL

Que coisas te ajudam a se sentir bem

com vocé mesme?

Quando vocé esta se sentindo mal, tem

alguém com quem pode contar?

Dentro dos seus circulos sociais
(familiares, amigos, profissionais,
comunidade LGBT), vocé sente que da
pra conversar sobre HIV de forma

aberta?

Explorar:

Presenga (ou auséncia) de redes de
apoio afetivo (amigues, familia
escolhida, parceires, grupos,
profissionais);

Se busca apoio institucional (CAPS,
psicologos, coletivos, igrejas, foruns
online);

Estratégias de enfrentamento em
solidao (autoacolhimento,
isolamento, siléncio, fuga).

Préticas de autocuidado (autoestima,
corpo, roupa, espiritualidade, arte,
militancia, humor);

Diferenca entre “se sentir bem” e
“ndo estar mal” — nuances
emocionais importantes.

Se sente que teve ou tem apoio
emocional suficiente; onde ou com
quem busca esse apoio;

Emoc¢des imediatas (medo, culpa,
raiva, tristeza, negacao, solidao,

vergonha, alivio);
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Como essas emog¢des mudaram com
o tempo (aceitagdo, empoderamento,
orgulho, resisténcia);

Se houve sentimento de ruptura de
futuro, perda de sentido ou
redefini¢do da vida;

Relacao entre o diagnostico e
questodes de género, sexualidade, raca
e classe.

Existe algum servico ou grupo de
apoio  especifico para pessoas
vivendo com HIV que conhece ou
acessa;

Como acha que os servigos podem
melhorar para que pessoas trans

sejam respeitadas e bem atendidas;

PERCEPCOES E PARTICIPACAO NA CONSTRUCAO DE CUIDADOS

Vocé acha que a comunidade pode
participar e influenciar na atuacao do

sistema de saude? Se sim, como?

Se vocé pudesse mudar algo no sistema
de satde para melhorar o cuidado de

pessoas vivendo com HIV, o que seria?

Explorar:

Propostas de melhorias estruturais:
acesso facilitado, acolhimento,
presenca de profissionais LGBT, uso
de nome social, sigilo, humanizagao;
Necessidades especificas dos corpos
trans no cuidado integral:
hormonizac¢ao, saude sexual, saude
mental;

Como o protocolo pode ser mais
participativo;

Sugestdes sobre quem deve estar

envolvido na construcao
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e Propostas de formatos mais

acessiveis:

Eu encerrei minhas perguntas. Tem alguma coisa que vocé gostaria de acrescentar,

algum assunto que eu nio abordei e sobre o qual vocé gostaria de falar?

Muito obrigada pela sua participacio!
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APENDICE C - LISTA DE CODIGOS

CODIGOS DE CARACTERIZACAQ
Codinome
Idade
Cor de pele

Escolaridade
Identidade de género

Orientagdo sexual

CODIGOS TEMATICOS
Codigos Definicao Definicao Inclui Nao inclui
analitica operacional
(conceitual) (codificar)
Espiritualidade Crengas, praticas Codificar Religido, oragéo, Redes de apoio
religiosas ou referéncias a Deus, igrejas, religiosas
espirituais e seus religido, fé ou praticas
significados. espiritualidade. espirituais.
Ocupacio/Trabalho | Insercio e relacdo Codificar Emprego formal, Condigoes
com o trabalho. atividades laborais informal, materiais de vida
e situagdo desemprego,
ocupacional. aposentadoria,
incapacidade
laboral.
Situacdo de Moradia Condicdes Codificar Casa propria, Aspectos
habitacionais e referéncias ao aluguel, financeiros
estabilidade local de moradia e acolhimento gerais.
residencial. suas condi¢des. institucional,
situacdo de rua.

Condic¢odes de Vida Condicdes Codificar relatos Alimentacdo, Trabalho ou
materiais e sociais sobre recursos higiene, renda, moradia
que influenciam a | necessarios para | transporte, acesso

producdo da viver e cuidar da a bens materiais,
saude. saude. dificuldades
econdmicas.




Trajetorias de Vida

Experiéncias e
acontecimentos
significativos ao

longo da vida.

Codificar
narrativas
biograficas e
percursos pessoais
e familiares.

Histoéria familiar,
infancia,
juventude,
migracdo, eventos
marcantes.
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Experiéncias
especificas do
cuidado ao HIV

Concepcoes de Satde Sentidos Codificar Satude como bem- Experiéncias
atribuidos a saude definicoes, estar, autonomia, concretas de
e ao cuidado de si. percepgoes e auséncia de tratamento.
entendimentos doenga, qualidade
sobre saude. de vida.
HIV > Diagnéstico Experiéncia de Codificar Testagem, reacéo Comunicagéo
descoberta da circunstancias e inicial, para terceiros.
sorologia. repercussdes do acolhimento,
diagnostico. sentimentos,
informagoes
recebidas.
HIV > Revelacio da Processos de Codificar relatos | Familia, parceiros, Reagdo ao
Sorologia comunicagdo ou sobre contar ou amigos, trabalho. diagnéstico.
ocultagdo do ndo contar a
diagnostico. sorologia.
HIV > Tratamento Experiéncias Codificar TARYV, adesio, Defini¢des
relacionadas ao vivéncias de interrupgao, abstratas de
acompanhamento | cuidado e manejo | retomada, exames, saude.
do HIV. clinico da autocuidado.
infecgdo.
HIV > Vivéncias Codificar Comorbidades, Idade cronoldgica
Envelhecimento relacionadas ao percepgdes sobre limitagoes, isolada.
envelhecimento envelhecimento e | expectativas para
com HIV. futuro. o envelhecimento.
Satide Mental Aspectos Codificar Ansiedade, Apoio social.
emocionais € sofrimento depressao, medo,
psicologicos psiquico e solidao,
relacionados a estratégias de sofrimento
experiéncia de vida enfrentamento. emocional, apoio
e cuidado. psicologico.
Redes de Apoio Relacdes e Codificar fontes | Familia, parceiros, | Atendimento em

recursos de apoio
disponiveis ao
participante.

de suporte formal
e informal.

amigos, grupos,
religido,
profissionais.

Servigos.




Relacdes Afetivo-

violéncia,

situacdes de

Vivéncias Codificar Parcerias, Apoio social
Sexuais relacionadas aos experiéncias intimidade, geral.
relacionamentos e | afetivas, sexuais e sexualidade,
sexualidade. conjugais. prevencao,
impacto do HIV
nos
relacionamentos.
Violéncias Experiéncias de Codificar Violéncia fisica, Dificuldades

Servicos

relacionadas a
outros pontos da
rede.

referéncias a
servigos nao
contemplados nos
codigos anteriores.

CAPS, hospitais,
urgéncia,
assisténcia social

psicologica, estruturais sem
discriminagdo e violéncia sofridas sexual, componente de
violagoes de ou percebidas. institucional, violéncia.
direitos. estigma,
discriminagdo.
Uso de Substincias Uso de alcool, Codificar relatos Alcool, drogas Terapia
tabaco e outras sobre consumo e ilicitas, uso antirretroviral.
drogas. seus efeitos na problematico,
vida e no cuidado. | reducdo de danos.
Servicos > APS Experiéncias Codificar Consultas, Servigos
relacionadas a referéncias a UBS, | acompanhamento, especializados.
Atengao Primaria a | ESF, policlinicas e acesso,
Saude. equipes da APS. | encaminhamentos.
Servicos > Experiéncias Codificar Consultas APS.
Atendimento relacionadas ao referéncias aos médicas, exames,
especializado acompanhamento servigos dispensagdo de
especializado do especializados de medicamentos,
HIV. cuidado do HIV. equipe
especializada.
Servicos > ONG Experiéncias Codificar Apoio social, Servigos formais
relacionadas a referéncias a acolhimento, de saude.
organizagdes da ONGs. orientagdo,
sociedade civil. atividades
comunitarias.
Servicos > Outros Experiéncias Codificar

APS, atendimento
especializado e
ONG.

ideal, participagdo

Expectativas e Expectativas em Codificar desejos, Melhorias nos Avaliagodes de
Propostas relacdo ao cuidado | recomendagdes e Servigos, experiéncias ja
e sugestoes de perspectivas ampliagdo de vividas.
mudanca. futuras.

agoes, cuidado

social.
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	“A falta de informação sobre o que é a saúde. (...) Eu acho que a saúde vai além do remédio.” (Citrino, Homem Cis, 60+)
	“Eu falei, ‘eu entendi que eu tenho HIV’. Ele, ‘você sabe o que é isso?’ ‘Eu falei, ‘não’.” (Fluorita, Mulher Cis, 30+)
	“Saúde para mim é o que eu estou agora. (...) Essa rede de apoio que a gente tem eu acho que é saúde.” (Jade, Mulher Cis, 60+)
	“É um bem-estar. É você poder viver sem dor, sem problema de saúde. (...) É uma coisa você viver bem, né? Disposição. (...) Isso, eu acho que é isso.”  (Mármore, Homem Cis, 50+)

