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Resumo

Objetivo: analisar as percepgdes de morte bioldgica e social relatadas por pessoas que vivem com HIV/AIDS ap6s o diagnostico desta condigdo
de salde. Metodologia: A pesquisa em questdo tem natureza qualitativa e exploratéria a partir da cartografia, realizada em um centro de
referéncia entre julho e outubro de 2022, e utilizou a ferramenta do usuario-guia, entrevista e o diario de campo para a produgdo dos dados. A
interpretagdo ocorreu a partir da produgéo de um analisador. Resultados: a tematica do morrer faz parte do cotidiano das vidas dessas pessoas,
para alguns individuos o diagnostico de HIV ndo muda sua perspectiva de futuro, mas para outros hd uma importante interdi¢do de projetos de
vida, gerando uma reconfiguracdo identitaria. Diante desses fatores, o enfrentamento da nova realidade produz processos de subjetivagéo
potentes. Assim, é possivel perceber o quanto a sociabilidade, apoio mituo e amparo estatal permitem a reescrita da vida. Consideragdes finais:
0 medo do diagnostico decorrente do estigma, preconceito e discriminagdo ainda é presente, e afasta do processo de cuidar. No entanto, a partir
de um cenério de reorganizag&o identitaria podem produzir poténcia na vida e na construgéo de novos modos existenciais.

Palavras-chave: HIV; morte, identificagdo social.

Abstract

Aim: to analyze the perceptions of biological and social death reported by people living with HIV/AIDS after the diagnosis of this health condition.
Methodology: The research in question has a qualitative and exploratory nature based on cartography, carried out in a reference center between
July and October 2022, and used the user-guide tool, interview and field diary for data production. The interpretation occurred from the production
of an analyzer. Results: the theme of dying is part of the daily lives of these people, for some individuals the diagnosis of HIV does not change
their perspective of the future, but for others there is an important interdiction of life projects, generating an identity reconfiguration. Faced with
these factors, facing the new reality produces powerful subjectivation processes. Thus, it is possible to see how sociability, mutual support and
state support allow the rewriting of life. Final Considerations the fear of the diagnosis resulting from stigma, prejudice and discrimination is still
present, and keeps them away from the care process. However, from a scenario of identity reorganization, they can produce power in life and in
the construction of new existential modes.
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INTRODUGAO

O virus da imunodeficiéncia humana (HIV) foi descoberto em 1981, cujo feito se apresenta para humanidade
como algo extraordinario no que tange a possibilidade de conhecimento do agente etiolégico e posteriormente os
mecanismos patoldgicos e possibilidades de controle de uma doenca até entdo desconhecida que se apresentava
como preditora do Sarcoma de Kaposi, pneumocistose e comprometimento no sistema imune principalmente de
homossexuais do sexo masculino. O inicio da epidemia acometeu principalmente essa populagdo, juntamente com os
haitianos, hemofilicos, heroindbmanos (usuarios de heroina injetavel) e hookers (profissionais do sexo em inglés),
sendo denominada doenca dos 5 Hs. A maior vulnerabilizagdo decorreu-se de uma necropolitica homofobica e
moralista que cerceou investimentos em termos de pesquisa e intervengdes para suprimir os danos causados pelo
HIV nessas populagdes j& historicamente vulneraveis, contribuindo para a estigmatizacdo e preconceito até hoje
vivenciados por esses grupos populacionais (Parker, 2013; Jans, 2020).

A maior suscetibilidade em homens que fazem sexo com homens guarda justificativa principalmente na
fisiologia, visto que em relagdes anais o anus sofre mais solugdes de descontinuidade tecidual quando comparado
com relagdes vaginais (Rachid & Schechter, 2017).

Portanto, a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS) configura fenémeno universal, dindmico e instavel,
cuja forma de ocorréncia nas diferentes regides do mundo depende, entre outros determinantes, do modo de
existéncia em que a populagéo individual e coletiva se constitui (Sampath et al., 2021; Jans, 2020).

Assim sendo, o Programa conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS (2021) esta enfermidade se configura
como uma Pandemia, no qual mais de 36,3 milhdes de pessoas foram a ébito por doengas relacionadas a esta
condigao de salde desde o principio da epidemia. Em 2020 foram 680 mil mortes, € em todo o mundo 1,5 milhdes de
novas infeccdes. Além disso, estima-se que, cerca de 6,1 milhdes de pessoas vivem sem o diagnostico da infecgao.

Diante desse contexto, esta condicdo de saude se produz como um problema de saude publica relevante, e
tem se caracterizado com fatores que séo atrelados as afec¢des edificadas durante todo processo de adoecimento,
desde o diagndstico ao tratamento, as quais séo preponderantes para a concepgdo dos processos de subjetivagao
desencadeados pela enfermidade. Desta forma, a singularidade que permeia os modos de existéncia das pessoas
que vivem com HIV/AIDS (PVHA), e que acessam 0s servigos de salde, precisa ser considerada para que a produgdo
do cuidado se desenvolva integralmente (Franco & Hubner, 2019).

Destarte, para além dos processos comuns que envolvem a atengao a saude, a produgéo do cuidado perpassa
pela construgdo de vinculos entre os seres viventes envolvidos 0s quais possuem uma importancia Unica nesta
experiéncia. Deste modo, o projeto terapéutico das PVHA exige o acesso a diversas tecnologias do cuidado
(leve-duras e duras) para a sua resolutividade, no entanto, ndo ha como pensar o cuidado sem garantir a poténcia das
tecnologias leves (relacionais), que sdo essenciais para a continuidade do cuidado. Assim, confianga, atencéo e afeto
sa0 poderosas ferramentas de cuidado associadas a outros instrumentos especificos de intervencédo das diferentes
profissbes, saberes e campos de conhecimento. Ou seja, o estimulo a utilizagdo das tecnologias leves, em
consonancia com as demais, podem promover processos dialégicos potentes com aqueles a quem se pretende cuidar
e permite uma maior experimentacdo de salde, e em consequéncia a produgao de felicidade (Franco & Hubner, 2019;
Roosli, Palma & Ortolan, 2020).



Como consequéncia, a ruptura biografica tem sido uma perspectiva adotada para os estudos sociologicos dos
processos de adoecimento no caso de diagnéstico de condigbes que desenvolvem a cronicidade, caracteristica a qual
a infec¢do por HIV se apresenta. Originalmente Bury (1982) formulou essa concepgao baseada no diagnostico de
mulheres de classe média com artrite reumatoide que tiveram esse diagnéstico em idade inesperada, afetando seu
modo de interpretar, de ser e agir diante das dificuldades conduzindo a uma reconstrugdo narrativa biogréfica
(Castellanos, Barros & Coelho, 2018).

Portanto, o diagnéstico de HIV representa muito mais do que uma doenga que se ndo tratada pode ser fatal,
mas, representa também um cenério de certeza de estigmatizacao e reestruturagao da identidade. Esse olhar do outro
que determina o padrdo de normalidade e enquadra os sujeitos em desviantes desse enquadramento e gera a culpa,
0 medo, a vergonha, a raiva, a confusdo e a desorganizagéo identitaria, além do que se denomina morte social ou
civil. Esta se trata do sentimento de abreviagdo da vida e de diminuicdo do espago de vida e exercicio da cidadania.
Além do medo da morte, tém medo de viver. De viver as consequéncias sociais da AIDS (Yan et al., 2019; Adam et
al., 2021).

Diante do exposto, este estudo tem como objetivo analisar as percepgdes de morte bioldgica e social relatadas
por PVHA ap6s o diagnostico desta condigao de saude.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo exploratério que utilizou a entrevista semiestruturada como meio de produgéo
dos dados para anélise do que se relata. Como filosofia, buscamos uma aproximagéo a Cartografia, no plano do
territorio existencial, no sentido de entender a vida e seus processos de constru¢do durante todo o percurso da
investigacdo. Para tanto, a construcdo desta pesquisa reconhece o encontro entre o pesquisador e os participantes
como potencializadores, €, por conseguinte, uma ferramenta de producdo de afetos e afecgbes que devem ser
imersos € percebidos na pesquisa (Rolnik, 2016).

O estudo foi realizado em uma unidade de referéncia municipal para a atengéo especializada a PVHA, pessoas
com outras Infecges Sexualmente Transmissiveis (IST) e Hepatites Virais em uma capital do Nordeste do Brasil. Os
participantes do estudo eram acompanhados no servigo, e a selegdo para a participacdo da pesquisa surge no
cotidiano do processo de trabalho a partir de dialogos com trabalhadores que apontavam casos/pessoas que eram
considerados (as) complexos (as) diante da experiéncia no cuidar, ou seja, os trabalhadores identificavam as
demandas que exigiam uma maior atengéo do que o habitual por parte da equipe, totalizando trés usuarios, dois se
declararam ser do género masculino e outra do género feminino.

Inicialmente, como critério de inclusdo, para participar da pesquisa, necessitava que as pessoas fossem
acompanhadas pelo servigo médico de Infectologia, com diagndstico de HIV, adultos de ambos os sexos, sem
restricdo de identidade de género ou orientagdo sexual, que apresentaram historico de dificuldade de realizar o
tratamento em algum momento, visto que os caminhos e trilhas dessa populagéo tendem a ser mais tortuosos.

Por conseguinte, uma ferramenta denominada de usuario-guia foi utilizada como estratégia metodoldgica para
evidenciar as experiéncias apresentadas na produgdo dos dados, 0 qual permite revelar de forma singular e mdltipla
todos os processos de subjetivagéo relacionados com o viver de cada entrevistado. Assim, a voz que ecoa nestes
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corpos poderia ser escutada e a maneira que a vinculagao com o outro impacta na sua vida, o que permite analisar as
potentes redes vivas criadas nos encontros. Destarte, esse modo de pensar a pesquisa permite um deslocamento do
usuario da condigao de objeto de estudo para sua centralidade quanto produtor do conhecimento (Moebus, Merhy &
Silva, 2016).

Como a pesquisa abrange o territorio geogréafico do bairro da Liberdade em Salvador-Bahia, espago que tem
uma potente relagdo de resisténcia e ancestralidade, e que suas ruas e vielas se conectam rizomaticamente
produzindo viveres/existéncias; como os usuarios sdo produtores de suas redes, as quais provocam tessituras a
serem construidas no cotidiano do cuidar em salde; e com o intuito de manter a confidencialidade dos participantes
da pesquisa, foram escolhidos nomes de localidades (Curuzu, Soledade e Guaiba) para a identificagcdo dos usuérios
durante os resultados.

A entrevista era uma técnica de producdo de dados fundamental, e para a realizagdo desta foi utilizado um
gravador de celular Iphone X como forma de garantir a fidedignidade dos depoimentos, todavia, foi apenas utilizado
com a devida autorizagdo do participante. Para contemplagao desta ferramenta utilizou um roteiro em que se divide
em quatro dimensoes (identificacdo, producdo do diagnostico, caminhos do cuidado e barreiras e acesso). Para a
conexdo com os territorios existenciais o diario cartografico foi produzido com o intuito de revelar o plano das afecgdes
durante a entrevista e em demais encontros que ocorriam no processo de trabalho.

Apbs a realizagdo das entrevistas, estas foram transcritas de forma fidedigna para posterior analise, assim
como o diario cartografico, € em seguida era realizada uma leitura flutuante e exaustiva de toda a produc&o para que
pudesse estabelecer um ou mais analisadores. A partir dessa pratica, emergiu o analisador: o diagndstico e a morte
biologica e/ou social que guiou a sistematizagéo dos achados.

Para Baremblitt (2002) um analisador € uma ferramenta que funciona para dar voz e visibilidade ao objeto de
estudo e inclui os relatos e escritos sobre as redes formais e redes vivas, bem como 0s modos como se dao as cenas,
rituais e o cuidado em si. Por fim, no momento da anélise final, se articulou os dados empiricos (entrevista e diario de
campo) com o que se tem de produzido atualmente trabalhos cientificos, conectando as, falas e afetagdes produzidas
promovendo uma inter-relagdo entre os achados e 0 que tem de produgdo sobre a tematica (Souza, 2019).

Para iniciar a pesquisa, era exposto o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). O estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Estado da Bahia sob nimero do parecer 5.991.828 e
CAAE 54898221.4.0000.0057, o qual respeitou as normas brasileiras de pesquisa com seres humanos, previstas na
resolugdo 466/2012 e as normas aplicaveis a pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais previstas na resolugéo
510/2016.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante as entrevistas a tematica sobre o morrer emergiu em todas as falas dos participantes, o qual
demonstra o0 quao esse tema faz parte do cotidiano das vidas das pessoas com HIV/AIDS. Importante destacar que,
0s problemas de salude de um modo geral exigem uma reorganiza¢do de como a pessoa lida com sua rotina, rede
social, laboral e familiar além de mudangas no autocuidado o que pode gerar processos de sofrimento psiquico,
principalmente em condigdes de saude que por si sd se apresentam com prognésticos desfavoraveis (Mojola, Angott,
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Schatz & Houle, 2021).

Esse cenario pode ser revelado através do excerto da fala dos trés participantes da pesquisa,

[...] infelizmente a sorologia € essa. Entdo a primeira sensagdo quando eu cheguei em casa era, [...] agora
vou morrer, acabou a possibilidade de sonhos, acabou a possibilidade de carreiras grandes, subir em
grandes palcos, essa € a primeira sensagdo que vocé tem (Guaiba).

E, eu achava que eu n&o tinha mais vida, que eu era uma leprosa no meio da terra, e que onde eu chegasse
todo mundo ia me olhar e ia dizer: meu Deus, ela tem HIV, e eu fiquei por um tempo assim. Ai quando eu
pensava, eu chorava sozinha na rua (Soledade).

Quando recebi o diagndstico olhei rapidamente para os olhos dele [profissional de saude] e apaguei, ai néo
lembro de mais nada, ali senti a minha vida sendo ceifada. (Pero Vaz).

As falas dos entrevistados descrevem a experiéncia no momento do diagndstico desta enfermidade, a quao
esta condicdo de saude impacta subjetivamente naquele quando se descobre infectado. Ha uma vis&o de fim da vida,
uma desconexdo com o mundo diante de uma doenga que carrega uma verdade pré-estabelecida de interrupgéo da
vida. Durante a pratica profissional, muitas vezes neste momento, ou na primeira consulta, o chdo cai também para
quem cuida.

Esta produgao subjetiva influenciada pela experiéncia desta enfermidade, proporciona um olhar para si e dos
outros que convivem socialmente, desta forma ha uma interferéncia direta com a percepgao da vida, e subjetivamente
se constroi uma relagdo com a morte e 0 medo que ultrapassa o adoecimento (Gomes et al., 2021).

A partir da fala de Guaiba, & possivel perceber quais sdo suas expectativas de vida antes da descoberta do
diagnéstico. Diante de uma configuracdo naquele momento de poténcia de morte, sob a perspectiva trazida por
Spinoza (2015) para caracterizar afec¢des que geraram paixdes tristes a partir do encontro de dois corpos, retrata o
quéo é importante & construgao de um projeto terapéutico efetivo.

Essa construgdo se configura como condicdo para o estabelecimento do vinculo, conceito-ferramenta
importante para a reorganizacdo dos processos de trabalho das equipes. O vinculo permite um reconhecimento mutuo
e busca relagdes simétricas, permitindo o aprofundamento do processo de corresponsabilizagdo pela salude, além de
ter por si s6 um potencial terapéutico (Seixas et al., 2019).

Além disso, permite um deslocamento de concepgdes do trabalhador que deseja tratar de um ser obediente
que aceita viver conforme sua vontade e 0s conceitos moralistas do que é certo para viver, substituindo o desejo, por
exemplo, de adesao do usuario ao tratamento & adesao da equipe ao projeto do outro. Ou seja, 0 desejo emanado
néo se trata primariamente da ades&o ao tratamento e sim instrumentalizar a possibilidade de uma grande carreira,
subir em grandes palcos (Seixas et al., 2019; Bisallah et al., 2018).

Para alguns seres viventes, o diagndstico de HIV ndo muda sua perspectiva de vida, seus desejos e



de Souza

expectativas quanto ao futuro, mas para outros ha uma importante interdicdo de projetos de vida e fechar portas de
antemao de sonhos e planos, gerando uma reconfiguracdo identitaria. Principalmente quando s&o pessoas que ja
vivem situagdes econdmicas e sociais desfavoraveis somando-se assim instabilidades em diversos @mbitos de sua
vida (Castellanos et al., 2018; Oliveira & Junqueira, 2020).

Ai ela falou: o senhor pode consultar o seu resultado a partir das 16h na internet ou amanha vem aqui pra
pegar as 12h. S6 que até entdo, eu ndo tinha mais dinheiro pra poder me locomover pra la, entdo néo
conseguia nem andar direito, estava muito fraco (Pero Vaz).

Ou seja, a condicdo de viver com HIV traz uma posi¢do de vulnerabilidade que pode se somar a outras
vulnerabilidades ja existentes como a econémica e social, solicitando do Estado e sociedade uma ateng&o adicional a
essas pessoas. E muito comum no cotidiano da atencao de PVHA escutar situacées que podem levar ao abandono de
tratamento no que se refere a impossibilidade de manter-se economicamente.

Importante destacar que o conceito de vulnerabilidade tem origem no campo de direitos humanos e se ampliou
para o campo da salde, trazendo & tona a construgdo de respostas para o enfrentamento da epidemia da AIDS. E
perceptivel a conexdo potente entre Vulnerabilidade e AIDS, na qual a pobreza e outros marcadores de excluséo
social ttm um papel na tessitura da inter-relago da vulnerabilidade a doenca. Portanto, viver com HIV/AIDS reforga e
produz novos aspectos que alicergam as vulnerabilidades decorrentes do estigma associado (Burke et al., 2019;
Colocci et al., 2021; Damido et al., 2022).

Diante desses fatores, o enfrentamento da nova realidade gera processos de subjetivacdo e significagdo
profundos que podem levar pessoas a pensarem na interrup¢do da propria vida e revela uma ideagdo suicida
(Agostini, Maksud & Franco, 2017; Oliveira & Junqueira, 2020).

[...] e nessa situagdo altos e baixos da minha vida também, eu comecei a deixar de me alimentar ao
descobrir que na época que eu namorava, ele estava me traindo, foi um baque muito forte. Eu sempre ajudei
na questao de faculdade, trabalho dele académico e ele ndo reconheceu o que fazia por ele, [...] Entao,
foram afetando muito minha vida e ai comecei a deixar de querer viver, ndo tinha mais motivacio de querer
viver [...], fui me entregando mais ainda a depressao porque o refigio da depresséo era cantar e chegou um
momento que eu ja ndo queria mais viver, passei dias e dias sem me alimentar (Pero Vaz).

Os caminhos adotados buscando desviar-se do reconhecimento individual e social, muitas vezes tortuosos,
podem envolver 0 medo do diagndstico e o encarceramento como vislumbre da morte. Alguns individuos, mesmo se
sentindo em uma situagido de exposicdo ao HIV/AIDS, protelam buscar o servigo de salde para realizagdo da
testagem. Outros buscam apenas quando ja estdo com sintomas que indicam mudanga em seu estado de saude, e
outros quando tem relagdes sexuais com pessoa sabidamente vivendo com HIV ou por desconfianga do parceiro estar
infectado (Conserve et al., 2022).

Segundo Tan et al. (2021), as principais barreiras existentes para a busca pelo diagndstico além do medo,
envolve a questdo da confidencialidade e anonimato da enfermidade em caso de positividade, por sentirem receio da



sociedade de modo geral. Além disso, 0 acesso a testagem ainda é um problema de ordem mundial.

Essas questdes fazem com que ao suspeitar da infecg¢do, a pessoa evite a busca do diagnéstico, conforme

Guaiba relata a seguir,

Ent&o, ao terminar o primeiro ano de aluno especial do mestrado, eu ingressei como efetivo no mestrado e
segurei um pouco o lugar de descoberta. Porque apesar de ter certa desconfianca e ter feito uma rapida
associagao entre meu ex-namorado € a infec¢do pulmonar que eu tive, eu ndo quis descobrir naquele
momento. Nao era legal que descobrisse no inicio do mestrado, ndo tinha estrutura emocional para
descobrir (Guaiba).

Diante do diagndstico, a reconfiguracdo identitaria perpassa tanto pela perspectiva do individuo que vive com

HIV quanto pela perspectiva da sua familia, amigos e rede de convivéncia social. Um dos desafios, portanto, da nova
realidade envolve a revelagao diagnostica (Agostini et al., 2017; Mojola et al., 2021; Belay, Yehualashet, Ewunetie &
Atalell, 2022).

Outros desafios na nova condigdo de saude estdo presentes, como a tomada de medicamentos diariamente e

as visitas regulares ao servico de saude, no entanto quando néo consegue compartilhar o diagnéstico com familiares,
o problema de saude pode tornar-se um fardo ainda maior (Oliveira & Junqueira, 2020).

Este mesmo entrevistado e Soledade acrescentam ainda sobre a fabricacdo do seu proprio luto apés a

descoberta,

Eu lembro que quando eu volto para casa depois da descoberta na festa da copa do mundo no Brasil, foi o
tempo de viver o luto. O luto da descoberta, eu fui para casa quando cheguei eu olhava, eu chorava olhando
as fotos da minha mée gravida de mim, eu olhava para minha mé&e, eu olhava para os meus irméos. Como
era que eu iria dizer isso pouco a pouco? (Guaiba).

Eu estava gestante do meu quinto menino, e quando eu conheci 0 meu esposo a gente tinha dois meses de
conhecimento, foi quando logo em seguida eu engravidei, e ai no nosso primeiro pré-natal do nosso filho
Daniel, foi quando eu descobri 0 HIV em mim [...] ele chegou na sala, logo em seguida a gente tentou
resolver uma coisa quando eu descobrir a noticia, porque a enfermeira me chamou na sala, e quando
passou a me contar a situagdo eu estava sem ele porque ele foi fazer um negécio pra voltar, e quando ele
abriu a porta que ele entrou e olhou pra mim, e ele fez: o que foi que aconteceu? Eu estava em transe, sem
chao! Porque a gente sé tinha trés meses de namoro, entdo eu fiquei totalmente, [...] e agora, como é que
vai ser? E a moga olhou pra mim e disse: ah, a senhora ndo pode mentir. E eu digo: a gente nunca viveu de
mentira. E ai quando contou pra ele, disse: néo, ela € minha esposa e a gente vai vencer, eu amo vocg,
minha filha, e a gente vai para frente (Soledade).

Portanto, tal como um ser social é possivel perceber o quanto o reconhecimento do ser que vive com HIV

perpassa pela sua relagdo consigo préprio e com a sociedade. O quanto a sociabilidade, apoio mutuo e amparo
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estatal permitem a reescrita da vida a partir das sensagdes de ndo controle sobre a ordem, sentido e coeréncia da
vida, reconquistando modos de producado de vidas existenciais potentes (Melo, Cortez & Santos, 2020).

Experiéncia com doengas crénicas que culturalmente se alicergcaram com o prognéstico de morte revela
produgdes subjetivas intensas em cada ser. E fundamental que se reconheca esta realidade e os espagos de cuidado
utilizem do encontro com essas pessoas para ressignificacdo do viver com HIV/AIDS, na produgdo de
entrelagamentos reflexivos e sensiveis sobre esta nova vivéncia (Carvalho et al, 2019).

De acordo com Otani, Barros, Marin e Pinto (2018), apreender a realidade com sensibilidade para identificar os
sentimentos e as vivéncias do outro, € um requisito essencial no processo do cuidar e tem como consequéncia a
solidariedade. Para isso, é importante o desenvolvimento da empatia, para que o profissional possa compreender a
condigao psiquica e social do vivente que necessita de cuidado a partir de um olhar para o cuidado de forma subjetiva,
integral e singular (Souza et al., 2023; Santos, Santos, Merces, Souza & Souza, 2021).

Ressaltamos como a percepg¢ao sobre 0 humano, o mundo e as coisas ocorre a partir de encontros e pode
contribuir para a ressignificagdo de vivéncias de soffimento e promocg&o da salde de todas as pessoas envolvidas na
producao do cuidado. Desse modo, na intersubjetividade construida no encontro entre sujeitos, nos entrelagamentos
do reflexivo e do sensivel, profissionais, usuarios e demais cuidadores tornam-se coparticipantes de um cuidado
capaz de abordar multiplos aspectos de influéncias individuais e coletivas, de ressignificar vivéncias e desenvolver
habilidades para todos os envolvidos (Han et al., 2019; Souza et al., 2021; Baum et al., 2022).

CONSIDERAGOES FINAIS

Diante do exposto, observa-se 0 quanto o medo do diagnéstico decorrente do estigma, preconceito e
discriminacéo ainda presente na sociedade afasta o individuo do seu cuidar. A sensagéo iminente da morte bioldgica
decorrente de um diagnostico tardio ou da morte social decorrente das rotulagdes arraigadas em determinadas
concepgdes estruturais limita o individuo do seu pleno exercicio da vida e cidadania. No entanto, a partir de um
cenario de reorganizacao identitaria, rede de apoio, aceitagao diagnostica do individuo e das pessoas que convivem
com ele produzem poténcia de vida e novos modos existenciais.

Importante que novos estudos dessa natureza possam ser realizados nos mais diversos espagos de cuidar,
formal o ndo formal, mas que possibilite tornar dizivel todos os afetos e afeccbes experimentadas por esta populagéo.
Mesmo sendo uma pesquisa qualitativa, e reconhecendo que ndo €& necessaria uma amostragem robusta,
entendemos que esta pesquisa possui por sua natureza a limitagdo da ndo

generalizagdo dos dados.
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