
Resumo: O trabalho apresentado traça uma proposta 
de reflexão sobre os limites e as possibilidades do acesso 
de um grupo de jovens vivendo com HIV/AIDS à rede 
de proteção social disponível que vem se delineando 
inconsistente e ineficiente face à complexidade cotidiana 
de suas vivências. As ponderações reflexivas foram 
construídas a partir do relato da experiência de um 
assistente social e de uma psicóloga como facilitadores 
do grupo, cujos protagonistas são jovens vivendo com 
HIV/AIDS. Somados a uma análise qualitativa dos dados 
quantitativos, referentes ao perfil sócio-econômico-
demográfico de um estudo realizado com 45 jovens, 
acompanhados no Serviço de Doenças Infecciosas 
do Hospital Federal dos Servidores do Estado, entre 
abril de 2017 e maio de 2019, pela equipe de pesquisa 
desta unidade de saúde. Conclui-se que em tempos 
de ameaça aos direitos conquistados, é fundamental 
reafirmar a importância de políticas protetivas, com 
medidas que visem garantir a proteção social dessa 
juventude, considerando trata-se de uma juventude 
pobre, periférica de maioria negra e feminina.
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Abstract: The present work is intended as a call for 
reflection on the possibilities and limitations of a group 
of youths living with HIV/AIDS regarding access to the 
available network of social protection, which has proved 
to be inconsistent and inadequate in the face of the 
everyday complexity of their lives. The reflective analysis 
herein was built upon reports from a social worker and 
a psychologist as facilitators for a group of young people 
living with HIV/AIDS. Qualitative analysis of quantitative 
data was done with reference to the socio-economic-
demographic profile derived from research conducted 
with 45 youths on Serviço de Doenças Infecciosas at 
Hospital Federal dos Servidores Públicos in the state of 
Rio de Janeiro between April, 2017 and May, 2019 by 
the hospital’s research team. It concludes that, at a time 
when hard-gained rights are threatened, it is essential 
to restate the importance of protective policies through 
measures aiming at the securing of social protection 
of these groups, especially considering they are poor, 
belonging to suburban and peri-urban communities, 
mostly Black and female.
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Introdução
Há quase quarenta anos o mundo convive com a epidemia que provoca apaixonadas 

refl exões e que assumiu no Brasil duas nomenclaturas: a Síndrome da Imunodefi ciência Ad-
quirida (SIDA) ou Acquired Immune Defi ciency Sindromy (AIDS). Os primeiros casos surgiram 
no início da década de 1980 e revelavam já nos primórdios a complexidade que a caracteriza 
até hoje.

O que se sabia de concreto girava em torno da certeza de que se tratava de uma síndro-
me sem cura, de tratamento limitado e cujas práti cas sexuais seriam o principal vetor de trans-
missão. Esse dado alimentou ataques de setores conservadores da sociedade e trouxe, no seu 
bojo, além dos graves sintomas inerentes às doenças oportunistas e com desfechos trágicos, 
uma infi nidade de refl exões sobre temas considerados tabus.

A AIDS surge nesta primeira intersecção dos homens que fazem sexo com homens (HSH), 
um grupo que já vivia sob o julgamento moral por se relacionarem sexualmente com pessoas 
do mesmo sexo e com os esti gmas relacionados à epidemia. Silva (1998) diz que esta práti ca 
era interpretada com forte ênfase nas ideias de “crime e pecado” (SILVA, 1998, p.130), mar-
cando para muitos a vivência do diagnósti co como casti go; defl agrando senti mento de culpa, 
isolamento social, ansiedade, depressão. Seguindo essa linha, Ferreira (2008, p. 41) acrescenta 
a parti cularidade de a AIDS ser uma doença ainda relacionada a elementos trazidos em sua ori-
gem, como promiscuidade, uso de drogas e prosti tuição, contribuindo para o prolongamento 
dos esti gmas e preconceitos. 

Se por um lado o discurso conservador e excludente teve (e ainda tem) um grande espa-
ço na trajetória da epidemia, a reação de setores progressistas, sobretudo aqueles arti culados 
aos direitos humanos e civis, deu uma importante resposta às mazelas produzidas pelos esti g-
mas e preconceitos. Parker (2017), refl eti ndo sobre o surgimento das primeiras Organizações 
Não Governamentais (ONGs) de AIDS, enumera ao menos quatro princípios norteadores das 
emergentes organizações da sociedade civil: 

1 – a idéia de solidariedade como ponto central para a 
resposta social a uma doença aparentemente incurável 
e inevitavelmente fatal; 2 – a importância do respeito a 
diversidade em relação às comunidades e populações afetadas 
pela epidemia; 3 – a necessidade de garanti r a cidadania das 
pessoas que vivem com HIV e das que estão vulneráveis à 
infecção pelo HIV; e 4 – o direito à saúde para todos os cidadãos 
brasileiros como subjacente a qualquer resposta signifi cati va a 
epidemia. (PARKER, 2017, p.01).

Entende-se, portanto, que os movimentos sociais vinculados à resposta a epidemia, 
aliados ao momento histórico de redemocrati zação do país e com a ampla discussão em torno 
da construção coleti va de uma nova Consti tuição Federal, produziram importantes avanços no 
que se refere à assistência das pessoas vivendo com o HIV/AIDS e ao movimento de reforma 
sanitária, que culminaram com a criação do Sistema Único de Saúde (SUS). A proposição de 
uma saúde coleti va neste processo de redemocrati zação se diferencia e pode ser vista como 
um avanço, pois passa a entender os determinantes sociais como marcadores importantes de 
bem-estar e saúde da população, reforçando a importância de uma noção ampliada de saúde, 
para além dos aspectos biológicos. 

Terto Jr (2020) identi fi ca a diversidade de ideias e pensamentos presentes nas primeiras 
iniciati vas de enfrentamento da epidemia e assinala que esse momento trouxe à tona a impor-
tância da interdisciplinaridade. A convocação da sociedade, englobando grupos religiosos, gays 
e feministas, além de insti tuições médicas, criou uma resposta conjunta alicerçada no princípio 
da solidariedade.

A forma como a AIDS se confi gura na atualidade ainda segue a marca que a caracteri-
zava em seus primeiros anos. Se nos primórdios o desenho da epidemia era traçado pela inci-
dência em grupos historicamente discriminados e excluídos, hoje aponta para outra face que 
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avança na direção as classes que compõe a base da pirâmide social. São sujeitos que carregam 
em seus corpos, além de atributos esti gmati zantes, as marcas sociais da diferença e que preci-
sam ser considerados na sua interseccionalidade (MELLO; GONÇALVES, 2010). Não por acaso, 
as mulheres, sobretudo as mais jovens, negras e periféricas, estão entre as mais ati ngidas. 

Se antes a geografi a da epidemia indicava uma prevalência nos grandes centros urba-
nos, o avanço para o interior e para as periferias se confi gura como realidade a ser enfrentada. 
A expansão territorial do HIV/AIDS demanda, desta forma, respostas consistentes frente às 
diferenças territoriais e regionais. Esse cenário desvela o desafi o de criar políti cas públicas 
efeti vas diante da realidade dos segmentos populacionais vulneráveis: as populações-chave, 
onde se concentram os esti gmas e preconceitos em um contexto marcado pela pobreza. Paiva 
(2019) indica que as desigualdades socioeconômicas geram, também, inequidades na saúde 
e que toda análise deve considerar as diferentes vulnerabilidades produzidas dentro de uma 
mesma área geográfi ca.

Diante destas questões, os esti gmas e preconceitos em torno das pessoas vivendo com 
o HIV/AIDS (PVHIV/AIDS) se apresentam como vetor de diversas ações, desde as individuais e 
interpessoais, passando pelas mais variadas insti tuições que demarcam as políti cas públicas 
direcionadas às pessoas que vivem com HIV/AIDS. Sontag (2007) traça um importante caminho 
refl exivo, ressaltando a possibilidade de se pensar algumas doenças por um outro prisma, no 
qual o sofrimento pelo qual passam os sujeitos não se resume ao diagnósti co que recebem, 
mas se confi guram em uma síntese metafórica das relações históricas e culturais da sociedade 
em que vivem e que interferem no processo saúde-doença. A AIDS seria então, na visão da 
autora (2007, p.112), uma doença que “(...) leva pessoas a serem consideradas doentes antes 
de adoecerem”, provocando uma morte social, que precede à física.

Dados estatí sti cos recentes no mundo e no Brasil mostram uma epidemia que avança 
signifi cati vamente entre grupos mais vulneráveis. Até 2018, segundo o Programa Conjunto 
das Nações Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS), havia 37.9 milhões de pessoas com HIV/AIDS no 
mundo. As mortes acumuladas somavam 32 milhões. Os dados também demonstram que até 
o fi m de 2019, cerca de 24,5 milhões de PVHIV ti nham acesso à terapia anti rretroviral (TARV) 
(2020).

De 2000 a junho de 2020, foram registradas 134.328 gestantes infectadas, destas 8.312 
diagnosti cadas em 2019. Dados divulgados no últi mo Boleti m Epidemiológico - HIV/Aids/2020, 
indicam que os jovens na faixa de 20-29 anos, os homens são quatro vezes mais numerosos 
que mulheres, e que a maior concentração dos casos em ambos os sexos está na faixa de 25-39 
anos. Pensando na juventude, houve aumento de casos nas faixas de 15 a 19 anos e 20 a 24 
anos. (BRASIL, 2020)

Os dados apresentados demonstram o grau persistente de ameaça da epidemia para 
os grupos vulneráveis e se juntam ao arrefecimento dos movimentos sociais na atualidade. 
O agressivo avanço de iniciati vas de cunho neoliberal, cujos efeitos perversos interferem de 
forma contundente na não conti nuidade, formulação e acesso às políti cas públicas de caráter 
universal e abrangente, colocando sob constante ameaça as conquistas populares iniciadas na 
década de 1980. Observa-se esta tendência através dos diversos ataques que o SUS vem so-
frendo e que põe em xeque a saúde como um direito, e sinaliza que o maior desafi o do sistema 
de saúde brasileiro é de ordem políti ca (PAIM [et al], 2011).

Os avanços na terapêuti ca trouxeram o advento dos anti rretrovirais (TARV), medica-
mentos potentes na supressão e replicação do vírus. O acesso universal ao tratamento através 
do SUS, aliado às medidas de proteção social, através do Benefí cio de Prestação Conti nuada 
(BPC), passe livre em transportes para tratamento, Bolsa Família, a fórmula láctea para os pri-
meiros seis meses de vida, aumentou signifi cati vamente a expectati va de vida das pessoas 
vivendo com HIV/AIDS. No momento em que viver com HIV/AIDS passa a ser considerado viver 
com uma doença crônica, a avaliação da qualidade de vida se torna um importante marcador 
biopsicossocial. 

O acesso aos esquemas TARV possibilita uma recuperação de um estágio mais avançado 
da doença, ou a manutenção do estágio assintomáti co, propiciando o retorno das ati vidades 
laborais. Entretanto, importa destacar: trata-se de uma inserção no mercado informal de tra-
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balho, o que aponta para uma signifi cati va demanda de proteção social não contributiva, ten-
do em vista as consequências concretas do trabalho precário.

Este trabalho busca traçar um caminho refl exivo sobre os limites e as possibilidades de 
acesso de um grupo de jovens vivendo com HIV/AIDS a uma a rede de proteção social que tem 
se mostrado insípida e inefi ciente diante da complexidade que se apresenta coti dianamente. 

As refl exões foram construídas a parti r de relatos de experiência de um assistente social 
e uma psicóloga como facilitadores em um grupo, cujos protagonistas são jovens vivendo com 
HIV/AIDS, no momento de transição para o ambulatório de adultos. Considerando a importân-
cia do perfi l sócio-econômico-demográfi co desta população, realizou-se uma análise qualita-
ti va dos dados quanti tati vos da pesquisa: “Transição de adolescentes vivendo com HIV para a 
clínica de adultos”.

Este grupo hoje é formado em sua maioria por infectados via transmissão verti cal, do 
sexo feminino, que se autodeclaram negros e pardos e moradores de áreas periféricas do Rio 
de Janeiro. As reuniões quinzenais e com temas diversos sempre trazem à tona as mais diver-
sas questões, desde as de cunho pessoal/subjeti vo, até as de ordem práti ca, relacionadas à 
sobrevivência e ao enfrentamento do esti gma e do preconceito vivenciados.

As dinâmicas e ati vidades resultaram em ricos relatos dos jovens parti cipantes do grupo, 
cujas difi culdades emergentes, na maioria das vezes arti culadas aos dramas pessoais de ordens 
diversas, tais como preconceitos e discriminações experimentadas no coti diano. Questões de 
ordem familiar e interpessoais, afeti vo-sexuais, sonhos e projetos de vida, além das recor-
rentes questões relacionadas direta ou indiretamente à infecção pelo HIV, foram e são temas 
recorrentes no grupo.

Problemas da ordem do dia a dia como resistência para se cadastrar nos cartões de 
gratuidade de transportes e difi culdade de renovação do mesmo, tristeza e constrangimen-
to em serem questi onados pelo motorista sobre sua condição de “passe especial”, medo da 
violência urbana - pois residem em áreas que frequentemente são afetadas pela guerra do 
tráfi co/milícia, frágil rede de apoio para deixar os fi lhos, recusa dos empregadores para aceitar 
a declaração de comparecimento ao tratamento - gerando medo de perder o emprego, receio 
de ver seu diagnósti co exposto e medo de ter seu salário descontado foram frequentemente 
relatados.

Todas essas questões, somadas àquelas relati vas ao acesso a um trabalho formal ou 
àquelas vinculadas aos entraves relacionados às políti cas de proteção nas suas variadas for-
mas, estabelece, assim, uma tensão entre a instabilidade clínica/emocional e a vulnerabilida-
de social de um grupo que demonstra o peso das determinações sociais na saúde e a forma 
decisiva como estas atravessam o processo saúde-doença. Foram as experiências vivenciadas 
no grupo que suscitaram uma série de indagações para além da pesquisa realizada e que cul-
minaram com os questi onamentos e refl exões que serão problemati zados.

O acompanhamento profi ssional contí nuo dos jovens, seja através dos atendimentos 
individuais, ou das ati vidades do grupo, foi acrescido ao desafi o de migrá-los de atendimen-
tos vinculados ao ambulatório de pediatria, para uma nova dinâmica de assistência, em outra 
equipe e com outro manejo assistencial: o ambulatório de adultos. O grupo torna-se, assim, 
uma importante estratégia de refl exão críti ca diante do desafi o da mudança.

O grupo como espaço de refl exão, sociabilidade e exercício da 
cidadania e autonomia

O ambulatório de pediatria da Divisão Infecto-Parasitária (DIP) do Hospital Federal Ser-
vidores do Estado teve início com o acompanhamento de bebês nascidos de mulheres atendi-
das no ambulatório de gestantes vivendo com HIV/AIDS, na prevenção da transmissão verti cal 
em 1996. Desde o ano 2000 iniciou-se o ambulatório de atenção e cuidados aos adolescentes 
vivendo com HIV/AIDS. A parti r de 2005, iniciou-se o ambulatório de crianças vivendo com HIV/
AIDS. Por ser um hospital terciário, de atenção especializada, desde os primórdios contou com 
uma equipe multi disciplinar, buscando a compreensão dos cuidados de forma ampla e não 
restrita aos marcadores e demandas biomédicos.

A ati vidade em grupo no ambulatório de adolescentes, desde sua origem, ocupou um 
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lugar central na atenção a essa população. Apesar de nunca ter sido condicionado ao atendi-
mento médico, e sim uma ati vidade complementar, a mesma, sempre foi proposta como uma 
ação central tanto no apoio quanto no cuidado. Consti tuído de forma heterogênea, ou seja, 
englobando adolescentes de formas diferentes de infecção pelo HIV, não se consti tuía como 
um grupo terapêuti co, posto se fundamentar na fase da vida dos jovens, na qual a identi fi cação 
com os pares ganha lugar privilegiado na atenção e interesse.

Dentre os objeti vos que fundamentava a proposta desta ati vidade, destacam-se: o alívio 
da solidão e o enfrentamento do isolamento social que o diagnósti co pode gerar. O grupo fun-
ciona como um espaço fonte de valorização pessoal, a parti r do comparti lhamento de histórias 
de vida, do desenvolvimento da autonomia, da construção de uma identi dade grupal a parti r 
do pertencimento e melhor vínculo de confi ança com a equipe de saúde. (BRASIL, 2006)

Segundo Bury (2011) o diagnósti co de uma doença crônica pode marcar uma ruptura 
biográfi ca, pois rompe com a ideia de uma suposta normalidade da vida e as relações passam a 
ser ressignifi cadas incluindo a dor, o sofrimento, as perdas e a proximidade da fi nitude e morte, 
que antes estavam invisíveis. As relações sociais e pessoais passam a se reorganizar conside-
rando os efeitos do esti gma em relação ao diagnósti co, sendo a “amizade e a cordialidade” 
(Ibidem, 2011, p. 49) fundamentais para essa reorganização e enfrentamento da doença. Se a 
ati vidade de grupo não era condição para o atendimento no ambulatório de adolescentes, na 
perspecti va da equipe e de um percentual signifi cati vo de jovens, ocupou um lugar de centrali-
dade na assistência, assim como no processo de reconstrução de uma nova identi dade a parti r 
do conhecimento, reconhecimento e manejo de se consti tuir a parti r de uma doença crônica. 

Para a equipe, o grupo possibilitava uma maior proximidade com os jovens, favorecendo 
a construção de uma relação de confi ança e o conhecimento mais ampliado de suas condições 
de vida. No grupo muitos assuntos eram debati dos a parti r de: conversas, problemati zações, 
ati vidades lúdicas e jogos colaborati vos. As temáti cas surgiam das demandas dos adolescentes, 
da equipe ou como produto de uma ati vidade anterior. Dentre os assuntos abordados pode-
-se destacar: adesão, o signifi cado de ser adolescente, ser adolescente vivendo com HIV/AIDS, 
as diferenças e semelhanças de ser um jovem de transmissão verti cal, sexual ou indefi nida, 
conhecimento do corpo humano, espaço para falar sobre a sexualidade, vulnerabilidades de 
ser adolescente, início das relações afeti vas e sexuais, a vida estudanti l, e direitos e projetos de 
vida. O grupo mostrou-se como um espaço potente para falar sobre os medos, as preocupa-
ções e os senti mentos negati vos de viver com HIV/AIDS. Neste espaço deu-se a concreti zação 
de um lugar de fala para esses jovens produzirem senti dos e signifi cados1 e se fortalecerem 
como um grupo que ti nham em comum o comparti lhamento de experiências de viver e crescer 
com o HIV/AIDS em seus corpos.

A preocupação com a adesão aos esquemas medicamentosos, desafi os e barreiras, du-
rante um grande período consti tuiu o pano de fundo das ati vidades grupais. Se, para a equipe 
de saúde, a aposta e a expectati va de que as ati vidades comparti lhadas melhorariam a adesão, 
logo foi possível ver o grupo como um espaço privilegiado para a construção de representa-
ções, assim como a adesão ou não às recomendações de ordem biomédica e de medicalização 
da vida.

Posteriormente, a dinâmica dos encontros começou a seguir as diretrizes de formar e 
fomentar jovens multi plicadores, com o surgimento dos primeiros grupos de ati vismo juvenil, 
não deixando de ser um espaço para o conhecimento do corpo, do sistema reprodutor, das 
diferenças anatômicas, da sexualidade, do desejo de maternidade e paternidade, assim como 
o conhecimento dos preservati vos (masculino e feminino) e a importância do uso à prevenção 
da transmissão para seus parceiros(as) e prevenção de outras Infecções Sexualmente Transmis-
síveis (ISTs). Consti tuiu-se, assim, um espaço de trocas simbólicas, de apoio mútuo no enfren-
tamento de viver com uma doença longa, transmissível e cercada de discriminação e esti gmas.

O grupo se transformou num espaço seguro através do qual as narrati vas produzidas 

1 Um dos produtos das ati vidades em grupo pode ser vinculado com a revista Saber Viver Jovem, em um período 
de parceria com o ambulatório de atenção aos adolescentes vivendo com HIV/aids acompanhados no HFSE; com 
uma parceria com o Teatro do Oprimido: na parti cipação de alguns jovens nos chamados Vivendinhos (ati vismo 
juvenil), e depois com a aproximação tí mida de alguns com a Rede de Jovens Vivendo com HIV do Rio de Janeiro.



204 Revista Humanidades e Inovação v.8, n.39

pelos jovens, a respeito de viver com o HIV/AIDS, paulati namente foram perdendo o status de 
relatos parti culares de vida, assumindo uma dimensão pública, com a produção de senti dos 
e signifi cados do que tem em comum a comparti lhar. Segundo Moreira (2019), as narrati vas 
tomadas como testemunho colocam o grupo como um potente espaço de sociabilidade. Além 
disso, privilegiando o cuidado e o afeto, à medida que se consti tui um loco de apoio social para 
o enfrentamento do HIV e favorece vínculos de amizade, mostrando-se uma ferramenta para 
a construção de laços sociais. 

Com o passar dos anos, acompanhando as discussões globais, percebeu-se uma popula-
ção que havia vivido e sobrevivido e que chegava à vida adulta (BRASIL, 2013). O grupo acom-
panha esse debate e passa a ter como cenário a transição para a clínica de adultos e o incenti vo 
da autonomia dos cuidados. Neste processo de transição, de reelaboração e ressignifi cação de 
perdas relacionadas ao HIV, os jovens se apropriam deste lugar de fala, de sociabilidade e de 
afeto, reivindicando este espaço como uma conquista deles, não mais vinculados à ati vidade 
do ambulatório de adolescentes, mas como um lugar de sociabilidade e, para alguns parti ci-
pantes um valoroso instrumento de enfrentamento do HIV/AIDS, apontando para uma maior 
autonomia de cuidados e para alguns uma maior proximidade com o protagonismo juvenil.

E no contexto de se consti tuir como um cenário de múlti plas vivências de discriminação 
e esti gmas, observados no decorrer destas quatro décadas de enfrentamento global ao HIV, o 
crescimento de uma juventude que vem se ressignifi cando a parti r da herança de um atributo 
esti gmati zante. (GOFFMAM, 1980)

O últi mo Boleti m Epidemiológico - HIV/Aids/2020 apontou para um aumento signifi ca-
ti vo de novos casos de HIV na população jovem; o que suscita alguns questi onamentos: a falta 
de uma comunicação efi caz com os jovens; como esses jovens enfrentarão esse diagnósti co 
nesta fase da vida, assim como a necessidade emergente de políti cas públicas abrangentes e 
efeti vas para a juventude.

Paralelamente, tem-se uma geração de jovens de transmissão verti cal que chegou à vida 
adulta, mas que apresentam uma enorme difi culdade de se apropriarem de sua condição de 
“sujeito de sua própria saúde” (AYRES, 2001, p.65). Para eles, o processo da adolescência e do 
tornar-se adulto é permeado por sentimentos conflitantes (medo, culpa, raiva), dificuldade de 
aceitação e reelaboração do diagnóstico, perdas e inúmeras vivências de esti gma, descritos e 
percebidos como ati tudes discriminatórias.

A literatura (MACHADO [et al],2010) mostra que o momento de transição de cuidados 
da clínica de adolescentes para a clínica de adultos pode representar um novo episódio de 
ruptura de um longo ciclo de cuidados, podendo emergir vários senti mentos e memórias de 
vivências de perdas anteriores, marcas negati vas associadas ao fato de viver com HIV/AIDS.

As primeiras décadas de atenção às crianças e adolescentes vivendo com HIV/AIDS fo-
ram pautadas na atenção aos marcadores biológicos a parti r de potentes esquemas anti rretro-
virais, nos efeitos colaterais, na sobrevida e na melhoria da qualidade de vida. Outras pautas 
como revelação diagnósti ca, adesão, direitos sexuais e reproduti vos, rede de apoio, projetos 
de vida, foram se tornando presentes e necessárias, a parti r do momento em que os bebês se 
tornaram crianças, as crianças se tornaram adolescentes e os adolescentes se transformaram 
em jovens adultos.

Nos últi mos anos, a comunidade internacional começou a vislumbrar a necessidade de 
pensar o processo de transição desses jovens para a clínica de adultos. Pensar na transição 
como processo signifi ca acompanhá-los e ajudá-los na construção de sua autonomia visando 
uma apropriação de suas histórias de vida e de saúde, possibilitando uma postura mais ati va e 
parti cipati va nas tomadas de decisões.

Não há consenso na literatura sobre o período desti nado e necessário para o processo 
de transição, sendo o mesmo conduzido de diferentes formas a parti r das condições e reali-
dades de cada serviço de saúde. Estudos anteriores (MACHADO [et al], 2010) apontam para 
a importância de a transição ser planejada conjuntamente com o jovem, com a família e com 
a equipe, sendo a avaliação da pronti dão mais importante do que a idade cronológica como 
marcador.

A parti r de 2014, seguindo as discussões e debates internacionais, o Hospital Federal 
dos Servidores do Estado (HFSE) começou a pensar esta temáti ca de forma mais estruturada, 
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o que resultou em um protocolo de pesquisa: “Transição de adolescentes vivendo com HIV 
para a clínica de adultos”.2 Teve por objeti vo tentar compreender o signifi cado deste rito de 
passagem para os jovens que estavam vivenciando a transição. De igual modo, buscou ouvir, 
de forma retrospecti va, o que signifi cou este marco para os adultos que ti nham feito parte do 
ambulatório de adolescentes, e que foram transferidos para o ambulatório de adulto de forma 
não assisti da.

Foram executadas 45 inclusões divididas em dois grupos: o grupo (G1) formado por 30 
jovens que estavam vivenciando o processo de transição; e o grupo 2 (G2) com 15 adultos jo-
vens que já estavam em acompanhamento no ambulatório de adultos, no período entre abril 
de 2017 e maio de 2019.

Junto aos dados da pesquisa, que traçou um importante perfi l dos jovens, considerou-se 
relevante para este trabalho agregar elementos do dia a dia do grupo, cujas fontes foram as 
constantes anotações em atas de reunião e cadernos de campo, feitas durante as ati vidades. 
Os dados colhidos ampliaram a compreensão e possibilitaram a problemati zação do acesso 
destes jovens às diversas políti cas setoriais, entre elas as que consti tuem o sistema de prote-
ção social.

A juventude que vive com HIV/aids: desafi os em tempos de retração 
de direitos e ameaça à cidadania

As difi culdades que envolvem os acessos de jovens pobres, negros, do sexo feminino e 
periféricos ou com defi ciências, portanto historicamente afetados pela desigualdade e pelas 
difi culdades de acesso ao trabalho digno, protegido, formal e às políti cas de proteção social, 
são históricas. Nessa perspecti va, importa ressaltar que o trabalho e a procura de trabalho es-
tão na centralidade da vida da juventude que envolve, além da busca diária pela sobrevivência, 
a reafi rmação coti diana da autonomia.

Na grande teia formada por esse conjunto perverso de vulnerabilidades, somada ao 
desenho contemporâneo das políti cas sociais brasileiras, encontra-se um segmento ainda mais 
imperceptí vel nesse grande conti ngente heterogêneo chamado juventude. A despeito de to-
das as previsões pessimistas, o grupo de jovens que vivem com HIV/AIDS por transmissão ver-
ti cal insiste em subverter as estatí sti cas e sobreviver à epidemia.

A realidade da juventude que vive com HIV/AIDS, sem considerar as especifi cidades 
como jovens adultos de transmissão verti cal, já revela de forma contundente o grau de com-
plexidade que envolve as questões que emergem desta epidemia. A ausência de políti cas con-
sistentes de enfrentamentos das vulnerabilidades dessa população, baseadas e resumidas em 
campanhas de prevenção pontuais, na maioria das vezes equivocadas, destacam a importância 
e a urgência de um olhar interseccional no senti do de enfrentar as opressões coti dianas vividas 
por esse segmento. A ati vista, cienti sta social e agora covereadora da Cidade de São Paulo, 
Carolina Iara3 é categórica ao afi rmar que:

As opressões (...) são acumulati vas. Portanto, a faixa etária 
é acompanhada de diversas outras vulnerabilidades (leia-se 
violências) sociais, tais como as raciais, de classe social, as de 
gênero (machismo), territoriais, educacionais e de acesso ao 
trabalho. Tudo é concomitante. Isto posto, faz-se necessário 
considerar que todas as negações de direitos, exclusões, a 
não-autonomia do próprio corpo, a alienação sobre seu lugar 
na sociedade, uma ausência de uma políti ca estatal efi caz para 
pautar saúde sexual e reproduti va, faz com que a/o jovem seja 
jogada(o) ao léu bem no início de sua vida afeti va e sexual. 
Jogado ao léu tal como na infância. (2018, p.01)

2 Protocolo aprovado pelo Comitê de Éti ca em Pesquisa do Hospital Federal Servidores do Estado em 2017, registro 
000.592.
3  Esta citação é parte de um arti go escrito quando a autora, uma mulher intersexo e travesti , ainda não havia 
iniciado a sua transição e assinava Carlos Alberto. Nesse senti do, optou-se por reconhecer o atual nome de 
registro, Carolina Iara, como forma de respeito a sua trajetória.
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Tal refl exão, mais uma vez reforça a urgência de um olhar atento para o lugar social 
ocupado por esses sujeitos, na direção de um diálogo constante com os marcadores sociais da 
diferença sob o prisma da interseccionalidade. Isso signifi ca entender o HIV/AIDS como mais 
um dos marcadores sociais da diferença. E este lugar social se consti tui como marcador central 
de vulnerabilidade, que se arti cula com a classe, o gênero, a raça, e ainda os preconceitos e 
discriminações gerados por outros marcadores de opressão como o machismo, o capaciti smo, 
a homo e transfobia, o etarismo, dentre outros.

Pobreza, orfandade e as diversas formas de violência também se conectam com ques-
tões relacionadas ao racismo, ao sexismo e demais vulnerabilidades a que estão sujeitos e 
sujeitados estes jovens. Orbitar e se inserir no mundo permeado por esses atributos, consi-
derados marcas depreciati vas, signifi ca existi r num contexto de segregação, discriminação e 
esti gmas. Considerando estes aspectos, trata-se de uma população que ainda faz parte de uma 
geração muitas vezes desacreditada em suas potencialidades, tanto pela sociedade e insti tui-
ções, quanto por seus grupos familiares, que na incredulidade de sua sobrevivência, foi desin-
vesti da e que precisa, na interface de suas relações sociais, resisti r para existi r. Debruçar-se so-
bre o perfi l dessa população é de extrema relevância para que se possa entender de que lugar 
surgem as falas e as demandas, no senti do de se aproximar, compreender e construir, em con-
junto com esses jovens, iniciati vas e políti cas que vão de encontro as suas reais necessidades.

O perfi l revelado a parti r da pesquisa mostra um grupo de jovens com média de 21 anos 
de idade, com renda familiar equivalente a 1,7 salários mínimos, residentes em áreas empo-
brecidas e periféricas. Nenhum destes jovens chegou ao ensino superior (73,3% chegaram ao 
ensino médio e 26,7% cursaram ensino fundamental), 70% são de transmissão verti cal e 66,7% 
se declaram pretos e pardos. As mulheres consti tuem 70% do grupo e apenas 30% do total dos 
jovens estão inseridos no mercado de trabalho (formal e informal). A orfandade faz parte da 
vida de 26,7% dos entrevistados e 50% declararam ter sofrido alguma violência. Destes, 13,3% 
sofreram violência sexual por pessoas próximas da família ou conhecidos. O percentual signi-
fi cati vo de 46,7% teve algum episódio de internação. Tais dados sobrepostos revelam um alto 
grau de vulnerabilidade, sobretudo quando somados à condição de PVHIV/aids.

No Brasil, crianças e jovens compõe os grupos mais vulneráveis a sofrerem violências, 
o que produz marcas e consequências para a saúde fí sica, mental e emocional, o que deve ser 
compreendido como violação dos direitos, sinalizando a importância do entendimento destas 
populações como sujeitos de direitos. Nessa direção, Souza e Jorge (2006, p. 24) pontua que 
“crianças e jovens pobres vivendo com HIV/AIDS se expõem muito mais a acidentes, violências, 
assim como tragédias pessoais e danos por eles provocados.”

A realidade da juventude HIV/AIDS de transmissão verti cal também é marcada, não ra-
ras as vezes, pela orfandade. No grupo, os dados coletados revelaram que 26,7% perderam os 
pais ainda na infância. Com frágeis vínculos familiares, alguns foram acolhidos em insti tuições 
públicas ou ainda inseridos no Programa Família Acolhedora, ligados à rede proteção especial 
da políti ca de assistência social. Na ausência de políti cas públicas que ofertas sem abrigo es-
pecializado, alguns jovens passaram a infância em insti tuições fi lantrópicas, como a Fundação 
Viva Cazuza. Estes jovens que perderam pais, mães, ou parentes próximos, em decorrência 
do HIV/AIDS, e que passaram pela experiência da insti tucionalização, ainda vivenciam a (re) 
construção de novos laços de afeto. Esta reconfi guração fomenta uma dinâmica afeti va que 
perpassa a desconstrução de uma ideia de família biológica ideal. 

A ideia de um acolhimento insti tucional preconizado pelo Estatuto da Criança e do Ado-
lescente apontando para o fato de que esta somente ocorra como últi mo recurso e em caráter 
provisório, não se aplica no caso de crianças que vivem com HIV/AIDS, na medida em que a 
insti tucionalização se dá em função da perda de prati camente todos os vínculos, ou seja, todos 
os recursos de reinserção familiar se esgotaram.

Distantes da possibilidade de uma reintegração familiar, estes jovens enfrentaram o ris-
co de desconti nuidade do atendimento, sobretudo nos abrigos que dependem de subsídios go-
vernamentais, problemas na retaguarda e na arti culação em relação ao atendimento na rede 
de cuidados e difi culdades em assisti r adequadamente jovens adolescentes e suas especifi ci-
dades (RIZZINI, 2006). Os depoimentos de jovens do grupo, que passaram por insti tuições pú-
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blicas, fi lantrópicas, ou mesmo por uma família acolhedora, asseguram a presença constante 
de diversos ti pos de violência, que sugerem importantes rebati mentos na subjeti vidade, pois 
as medidas proteti vas, princípio do acolhimento, não se efeti vam.

Os dados colhidos na pesquisa revelam o ganho de 1,7 s/m e informam uma renda 
média familiar. Entretanto, quando interpretado à luz dos relatos e demandas surgidas nas 
reuniões do grupo, traduzem uma maioria inserida no mercado informal de trabalho, tempo-
rário e precário, e/ou benefi ciários de algum programa social (que, via de regra, não deveriam 
contar como renda). 

O acesso ao trabalho na contemporaneidade, quando arti culado com os marcadores de 
raça, potencializa o processo de exclusão do mercado laboral. Os 66,7% dos jovens do grupo 
se declaram negros ou pardos e enfrentam uma dinâmica perversa de exclusão do mercado 
de trabalho em um contexto de mudanças em um mundo laboral, cujas característi cas são 
observadas desde a década de 1990 e alavancaram uma economia baseada na informalidade. 

A reconfi guração do mundo trabalho a parti r do predomínio e ampla uti lização da infor-
máti ca passou a exigir um novo perfi l de profi ssional, que deve adequar-se às constantes atua-
lizações que os avanços da tecnologia requerem. Este fenômeno favorece, assim, o incremento 
do trabalho abstrato, mais intelectualizado e que enfraquece o conti ngente de trabalhadores 
menos qualifi cados (ANTUNES, 1999, 2005), remetendo à exigência do ensino formal, técnico 
e/ou superior, na busca de melhores postos de trabalho. Segundo o Boleti m Epidemiológico - 
HIV/Aids/2020, a maior taxa de concentração de novos casos de HIV está em indivíduos com 
escolaridade entre quinto e oitavo ano incompletos.

Atravessados pela pandemia da Covid-19, que ati nge o mundo desde a segunda metade 
de 2019, de acordo com o IBGE, trouxe à tona dados ainda mais excludentes. Ao nível nacio-
nal a taxa de desocupação ati ngiu 14, 4% da população economicamente produti va. No Rio 
de Janeiro, estes números representaram 16.3%. O conti ngente de 15, 3 milhões de pessoas, 
deixaram de procurar trabalho em função da pandemia ou de escassez na localidade. Deste 
percentual, 10.4% se declararam pretos ou pardos, evidenciando a importância da proteção 
social em um contexto de necessidades urgentes com importantes indicadores de pobreza e 
desigualdade desse grupo de jovens. 

A quanti dade de pessoas negras no país, na faixa etária de 14 a 29 anos buscando em-
prego, segundo dados do IBGE (2020), é quase o dobro do conti ngente de jovens de cor branca. 
Dos mais de 12 milhões de desempregados no país, 6,7 milhões têm de 14 a 29 anos. Quando 
confrontado com indicadores educacionais, mais de 65% dos jovens que não estudam e não 
concluíram o ensino superior são pretos e ainda, dos 23,7 milhões de pessoas entre 15 e 29 
anos nessas condições, 15,6 milhões são pretas ou pardas.

O dado que informa o percentual de 66.7% de negros e pardos no grupo confi rma o 
importante componente racial presente na dinâmica de infecção do HIV/AIDS, além do com-
ponente emocional, causado pelas práti cas racistas coti dianas, e que resultam na experiência 
de uma vida altamente estressante, os grupos étnico/raciais e socialmente esti gmati zados em 
todo o mundo sofrem com défi cits de acesso a serviços de saúde e de qualidade da atenção 
médica. No Brasil, a realidade não é diferente. 

Na medida em que a AIDS está fortemente entrelaçada com a desigualdade social, que 
por sua vez é historicamente relacionada com a população negra, desde os tempos da escra-
vização, essa epidemia se converte em um grande vetor de adoecimento e morte de negros 
e negras, na forma de exclusão de direitos básicos e formalmente universais como a saúde. 
(WILLIANS; PRIEST, 2015)

O racismo insti tucional, que atravessa todas as políti cas, provocado pelos esti gmas re-
lacionados a um forte componente racial, transpassa e ajuda a forjar as representações que 
as mais variadas insti tuições têm do que se difere do padrão branco. A maior vulnerabilidade 
frente às taxas de morbidade e mortalidade da população negra revela o grave quadro das 
inequidades em saúde de um grupo que tem presença majoritária no Sistema Único de Saúde. 

Não se pode desconsiderar o importante dado de que 70% das parti cipantes do grupo 
são mulheres, o que signifi ca a necessidade fazer um cruzamento com as iniquidades relati vas 
à inserção destas no mercado de trabalho. Aliado aos esti gmas e preconceitos relacionados às 
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PVHIV/AIDS, a relação gênero/trabalho é marcada pela histórica exclusão feminina dos espaços 
públicos, como no passado, quando eram submeti das aos trabalhos essencialmente domésti -
cos sob a tutela de um homem provedor, sem que coubesse nenhum questi onamento legal, 
ou no presente, onde a inserção se dá de forma excludente em termos de posições e salário 
- o trabalho feminino ainda enfrenta o desafi o da dupla, ou às vezes tripla jornada (SAFFIOTI, 
1979). Quando inseridas no mercado de trabalho, as mulheres permanecem sendo as prin-
cipais responsáveis pelos cuidados da casa e da família em possível conciliação com aqueles 
voltados à escola ou formação profi ssional.

Os relatos das mulheres nas reuniões muitas vezes demarcavam estas difi culdades. Ade-
mais, há vários depoimentos apontando para sua inserção em ati vidades de baixa remunera-
ção e/ou caracterizadas pela informalidade, predominantemente no setor de serviços (ambu-
lante, manicure, trabalhadora domésti ca e demais ati vidades que possibilitem a conciliação 
com os cuidados da casa e fi lhos). Atrelada a isso está a roti na inerente à própria condição 
de PVHIV/AIDS, que envolve cuidados específi cos em relação a saúde fí sica e mental, deman-
dando a frequência em consulta e exames, o que, muitas vezes é confl itante com a dinâmica 
exigida no mundo do trabalho (CARDOSO; MORGADO, 2019)

A recente Pandemia da Covid-19 acirrou as mazelas de um modelo econômico perver-
so, no qual os benefí cios provenientes da proteção social e não contributi vos são vistos como 
um peso para o desenvolvimento do país. O velho discurso do “ensinar a pescar” precede as 
necessidades básicas, favorecendo e abastecendo os interesses da elite, na busca por manu-
tenção de lucros. Essa lógica resume a resposta da proteção social em tempos de pandemia 
a uma ação federal e bancária, que despreza toda a estrutura fí sica e recursos humanos de 
CRAS e CREAS da Assistência Social (LOPES; RIZZOTI, 2020), burocrati zando a concessão dos 
benefí cios.

O carro chefe da proteção social, criado em função do desemprego gerado pela rápida 
disseminação do Corona Vírus é o auxílio emergencial, cujos valores variavam de R$ 300,00 
a R$ 1200,00, dependendo da confi guração familiar. Neste contexto, ainda que as reuniões 
presenciais tenham sido interrompidas, pôde-se acompanhar, via grupo criado em aplicati vo 
de mensagens instantâneas, a difi culdade para se conseguir o auxílio emergencial. É relevante 
a problemati zação de um auxílio que se propõe a ser um suporte de sobrevivência, mas com 
um valor insufi ciente frente às necessidades básicas e propulsoras de uma melhor qualidade 
de vida de uma população empobrecida. 

Junto a esses aspectos, soma-se a opção por uma solução tecnológica criada para viabi-
lizar a liberação do auxílio, que apresentou sérios problemas no acesso via aplicati vo de celular 
e que excluía do processo pessoas sem proximidade com a tecnologia, oferecendo como única 
opção as longas e desorganizadas fi las da Caixa Econômica Federal. Os relatos dos membros 
do grupo revelam que, apesar das difi culdades citadas, alguns jovens conseguiram acessar as 
parcelas do benefí cio, fi cando excluídos apenas dois: uma que manteve o vínculo formal de 
trabalho e outro, o (BPC).

As difi culdades de acesso ao inefi ciente sistema de proteção social brasileiro sempre 
foi uma realidade para a juventude PVHIV/AIDS. O quadro se torna complexo tratando-se da 
transmissão verti cal. Ao considerar as diversas fases da vida desse segmento tendo a década 
de 1990 como marco inicial de suas existências, e considerando ainda a dinâmica seguridade 
na década de 1990, as difi culdades enfrentadas são potencializadas pelas vulnerabilidades so-
ciais impostas por condições de saúde específi cas. Isso confi rma dados colhidos na pesquisa, 
segundo os quais 46,7% dos jovens do grupo já ti veram episódios de internação, com cinco 
óbitos durante o período de realização da pesquisa.

A epidemia de Covid-19 nos remete a epidemia de HIV no que concerne as represen-
tações simbólicas, que tomam o corpo como perigoso (SILVA, 2020) faz uso de terminologias 
bélicas para as medidas de enfrentamento, assim como descorti nam as desigualdades sociais 
do nosso país conti nental. Atualiza a importância dos marcadores sociais, assim como os deter-
minantes sociais em saúde na proposição de políti cas públicas com ênfase na proteção social 
dos indivíduos.

No contexto de uma nova e emergente pandemia como a da Covid-19, é fundamental 
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reiterar a importância de visibilizar os jovens que vivem com HIV/AIDS desde o seu nascimento, 
visto ser esta uma juventude marcada pela vivência de discriminação e esti gmas no enfren-
tamento de viver com HIV/AIDS (CRUZ [et al], 2015), por ser uma população com longo uso 
de medicação e mais exposta aos efeitos colaterais e por ter experiências de perdas e morte 
familiares. Para a garanti a de uma vida digna e com melhor qualidade de vida, sugere-se que 
esta população não seja ignorada em suas necessidades sociais e subjeti vas. 

Considerações Finais
Em tempos de ameaça aos direitos conquistados, é fundamental reafi rmar a importân-

cia de políti cas proteti vas, com medidas que visem garanti r a proteção social dessa juventude. 
A pandemia de Covid-19 expôs ainda mais as precariedades, as mazelas sociais e as inequida-
des em saúde as quais esses jovens são submeti dos coti dianamente.

Destaca-se a experiência de grupo, desde a oferta pela equipe de saúde como ati vidade 
complementar, até a apropriação de um espaço de trocas simbólicas e fortalecimento no en-
frentamento de viver com HIV/AIDS. Ainda em um contexto com tantas desigualdades e segre-
gação, o grupo se apresenta como uma potente ferramenta para a construção da autonomia 
e cidadania, desses sujeitos atravessados pelas questões de classe, raça, gênero e território.

As ati vidades do grupo, para além de ser um instrumento e técnicas de educação em 
saúde, possibilitam a formação de importantes elos de amizade e cumplicidade, incidindo po-
siti vamente sobre a fragilidade nas relações impostas pelas histórias de vida destes sujeitos.

O trabalho junto a esses jovens revelou o importante potencial transformador da parti -
cipação nos espaços de controle social, no senti do de fomentar políti cas públicas de enfrenta-
mento as expressões da questão social.

Apresenta-se como desafi o uma proposta de trabalho de incidência políti ca conside-
rando a realidade de pobreza, exclusão, esti gma, discriminação e preconceitos, muitas vezes 
desenhando outras prioridades nas urgências da vida.
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