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RESUMO O HIV/Aids foi descoberto ha 41 anos, e avancos importantes foram conquistados para pessoas
vivendo com HIV/Aids. Mas esses fatos foram suficientes para mudar a representacio diagndstica e superar
omedo de sofrer preconceitos? Objetivou-se analisar as representac¢des do diagnostico de HIV/Aids ap6s
quatro décadas de epidemia. Realizou-se pesquisa exploratdria, qualitativa, em instituicdo especializada
em HIV/Aids localizada no Rio de Janeiro. Foram entrevistados 14 pacientes maiores de 18 anos, de
ambos os sexos, independentemente de tempo de diagndstico. Realizou-se analise fenomenoldgica. As
representacdes evocavam pessimismo relacionado aos estigmas (contaminacéo, aparéncia de ‘aidético’,
morte iminente); otimismo (diagndstico como renascimento, parecer saudavel, diagndstico de HIV, nio
Aids, pertencimento ao grupo de homossexuais com HIV); ou inducéo pelos profissionais (HIV como
doenca cronica). Também se percebeu hierarquia de preconceitos entre quem utiliza antirretrovirais
para evitar o HIV contra quem vive com HIV, e destes ultimos contra quem vive com Aids. Apesar dos
avancos, evidenciou-se que os estigmas do inicio da epidemia ainda estfo presentes, gerando vergonha
e medo. As representacdes otimistas relacionam-se com a ressignificacio desses estigmas por néo terem
se concretizado na realidade. Contudo, reconhece-se a importincia do enfrentamento dos estigmas do
HIV/Aids, sendo o cuidado em satide importante 14cus de ressignificaco.

PALAVRAS-CHAVE HIV. Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida. Estigma social. Representa¢des
sociais. Atencéo a satde.

ABSTRACT HIV/AIDS was discovered 41 years ago and important advances have been made for people
living with HIV/AIDS. But were these facts enough to change diagnostic representation and overcome fear
of suffering prejudice? The objective was to analyze the representations of HIV/AIDS diagnosis after four
decades of epidemic. Exploratory, qualitative research was carried out in an institution specializing in HIV/
AIDS located in Rio de Janeiro. Fourteen patients over 18 years, both genders, were interviewed, regard-
less time of diagnosis. Phenomenological analysis was performed. The representations evoked pessimism
related to stigmas (contamination, appearance of ‘aidetic’, imminent death); optimism (diagnosis as rebirth,
looking healthy, diagnosis of HIV, not AIDS, belonging the group of homosexuals with HIV); or induction
by professionals (HIV as a chronic disease). A hierarchy of prejudices was perceived between those who
use antiretrovirals to avoid HIV against those who live with HIV and, the latter, against those who live
with AIDS. Despite the advances, it was evident the stigmas from the beginning the epidemic are present,
generating shame and fear. Optimistic representations are related to resignification of stigmas for not having
materialized in reality. However, the importance of confronting stigmas is recognized, with health care being
an important locus of resignification.

KEYWORDS HIV. Acquired Immunodeficiency Syndrome. Social stigma. Social representations. Delivery
of health care.
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Introducio

Os primeiros casos de Aids foram registra-
dos nos anos de 1977-1978, e ha mais de 40
anos convivemos com o diagnostico de HIV/
Aids'. De 1981 até 2021, aproximadamente, 79,3
milhdes de pessoas ja foram infectadas pelo
HIV no mundo, e 36,3 milhdes foram a dbito’.
Avancos significativos nas areas diagndstica,
medicamentosa e a garantia de tratamento
para todos possibilitaram diminuicdo da
mortalidade; ampliacio, rapidez e acuracia
diagnostica; supressio viral; retardo na evo-
lucdo da doenca e elevaciio da sobrevida, que
era de seis meses?, no auge da epidemia, para
mais de 12 anos, entre os anos de 2003-20073.
Essas conquistas mudaram o panorama da
doenca, vislumbrando conjecturas sobre o fim
da Aids* e consideracdes acerca do HIV como
uma nova doenca cronica, pelo fato de poder
ser manejada com sucesso por longos anos*-¢.

Melhorias substanciais na sobrevida e na
qualidade de vida das Pessoas Vivendo com
HIV/Aids (PVHA) transformaram o quadro
inicial da epidemia: de pessoas cadavéricas,
doenca fatal e contaminador em potencial
para aparéncia saudavel, doenca assintoma-
tica e superacdo do medo da possibilidade de
contaminacio por abracos, compartilhamento
de objetos de uso pessoal etc. Além dessas,
também houve conquistas no A&mbito do direito
das PVHAS.

Assim, ap6s tantos avancos, sera que o
medo e a vergonha relacionados com a doenca
diminuiram? Os estigmas inicialmente rela-
cionados com a doenca foram superados do
imaginario da sociedade e do cotidiano da vida
social de PVHA? Como é receber e viver com
diagnoéstico de HIV/Aids ap6s quatro décadas
da epidemia?

No Brasil, foi ultrapassada a barreira de
1 milhdo de PVHA. Em média, sdo 36,8 mil
diagnosticadas anualmente3. Apesar desses
numeros expressivos, quantas pessoas vocé
conhece com diagndstico de HIV positivo? E
com hipertensio, diabetes ou cincer? Se sua
resposta for pouca ou nenhuma pessoa que viva
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com HIV, mas varias com as outras doencas,
pode ser uma pista para a possibilidade de
pessoas proximas manterem o diagnostico
de HIV/Aids sob sigilo pelos estigmas e pelo
medo de sofrerem rejeicdes sociais e afetivas.

Sabendo que o diagndstico de HIV/Aids nio
é meramente fisiologico e ainda esta carregado
de desinformacéo, preconceito e segregacdo
social’, a normalizac¢do do HIV como doenca
cronica, pela diminuicdo da mortalidade e
fruto de pressdes de setores publicos, profis-
sionais de satde e ativistas®, pode produzir
efeitos contrarios aos desejados®. Ao invés de
eliminar estigmas, pode dificultar comparti-
lhamentos de angustias e medos de pacientes
nas relacdes de cuidado de saude, fortalecendo,
involuntariamente, os estigmas que se deseja
superar, mesmo apos 0s ensinamentos que o
enfrentamento da Aids proporcionou.

Com vistas a contribuir com novas reflexdes
para o cuidado de saude prestado as PVHA,
realizou-se estudo objetivando analisar as re-
presentacdes sobre o diagnostico de HIV/Aids
apods quatro décadas de epidemia. Acredita-se
que os servicos de saide tém um papel privile-
giado na discussio sobre os efeitos deletérios
dos estigmas, com vistas a sua diminuico,
oportunizando ressignificacdes do diagnostico
por pacientes, familiares e profissionais de
saude.

Material e métodos

Foi realizada pesquisa exploratdria, qualita-
tiva, de perspectiva fenomenoldgica e com-
preensiva, baseada nas representacdes de
pacientes com diagndstico de HIV positivo,
em instituicdo de referéncia para o tratamen-
to do HIV/Aids, localizada no estado do Rio
de Janeiro. As entrevistas semiestruturadas
ocorreram presencialmente em julho de 2021,
durante a pandemia do coronavirus.

O critério de inclusio foram pacientes de
ambos os sexos, independentemente de tempo
de diagnostico. Foram excluidos pacientes
com coinfec¢édo por Tuberculose, Covid-19



ou por doenca contagiosa ativa no momento
da entrevista. Além desses critérios, o local de
pesquisa exigiu que participantes de outras
pesquisas clinicas ndo poderiam ser entrevis-
tados, constituindo um critério de exclusio
involuntario.

Foram entrevistados 14 pacientes maiores
de 18 anos, sendo 13 selecionados espontane-
amente na espera para consulta ambulatorial
e um durante o periodo de internacio. A pan-
demia de Covid-19 implicou menor circulagio
de pacientes na unidade de atendimento, so-
bretudo na area de internacio, por questdes
relacionadas a doenca. Contudo, ndo com-
prometeu o estudo de caracter exploratorio.

Todo o material foi transcrito e analisado
pelo método da narrativa fenomenologica. As
categorias foram baseadas nas sinteses ana-
liticas das narrativas obtidas nas entrevistas,
sendo a principal categoria a representacio do
diagnoéstico de HIV/Aids, analisada de acordo
com as seguintes subcategorias: ‘Pessimista’,
‘Otimista’, ‘Induzida’, que se referem ao estado
de humor do paciente ao relatar sua experién-
cia com o diagnostico. Além dessas, também se
criou a categoria ‘Hierarquia de preconceitos
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entre pessoas que nao vivem com HIV, pessoas
vivendo com HIV e pessoas com Aids’ para
dar conta do material analisado.

Este estudo foi aprovado pelos Comités
de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola
Nacional de Satude Publica Sergio Arouca
(41605020.4.0000.5240) e da instituicéo co-
participante (41605020.4.3001.5262).

Resultados

A caraterizacdo dos entrevistados, apresentada
no quadro 1, foi majoritariamente do sexo mas-
culino (09); faixa etaria adulta (09), compreen-
dida entre 30 e 59 anos, com variacdo de 19 e
66 anos; escolaridade Ensino Médio completo/
incompleto (08). A metade dos entrevistados
nio trabalhava no momento da entrevista, e a
maioria (10) era solteiro, seguido de casado/
vive com companheiro(a)/viavo (04). Com
relacdo ao tempo de diagnostico, a variagdo
contemplou desde uma semana até 28 anos,
com maior concentracdo, em média, de 12 anos
convivendo com o HIV/Aids, e seis pacientes
tinham menos de um ano de diagndstico.

Quadro 1. Caracterizacdes dos pacientes entrevistados
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Paciente Sexo Idade Escolaridade Estado Civil Trabalho Tempo de Diagnéstico
E1 F 35  12anodo Ensino Fundamental  Casado/Vive com companheiro N&o 06 anos

E2 F 59  Ensino Médio Incompleto Vidvo Néo 15 anos

E3 F 54 Ensino Médio Completo Casado/Vive com companheiro N&o 21anos

E4 F 66 Ensino Superior Incompleto Solteiro Aposentado 28 anos

E5 M 25 Ensino Médio Completo Solteiro Sim 03 meses

E6 M 20  Ensino Superior Incompleto Solteiro Estudante 01més

E7 M 19 82 ano do Ensino Fundamental =~ Solteiro Sim 01 més

E8 M 37 Ensino Médio Completo Casado/Vive com companheiro N&o 12 anos

E9 M 46  Ensino Médio Completo Solteiro Aposentado 11 anos

E10 F 38  Ensino Médio Completo Solteiro Néo 01més e meio
EN M 25 Ensino Superior Incompleto Solteiro Sim 06 meses

E12 M 30  Ensino Médio Completo Solteiro Sim 01 semana

E13 M 30  Ensino Superior Completo Solteiro Né&o 03 anos e meio
E14 M 36  Ensino Médio Completo Solteiro Né&o 10 anos

Fonte: elaboracéo prépria.
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Representacao do diagnéstico HIV/
Aids

Ap0s 41 anos do surgimento da Aids, as repre-
sentacdes do diagndstico de HIV mantiveram
relaciio estreita com os estigmas relacionados
ao HIV/Aids. A percepcéo desses estigmas
levou o entrevistado a ter uma relacéo ‘pessi-
mista’ ou ‘otimista’ com o diagnéstico. Além
dessas, observou-se uma representacio diag-
nostica ‘induzida’ pelos profissionais de satude.
Nas representacdes narradas, percebeu-se
mudanca desse estado de humor ao longo do
tempo, geralmente sendo mais ‘pessimista’ no
inicio, mas podendo melhorar a forma como
viam o diagnoéstico com o passar dos anos.
Com relacdo ao cuidado, pacientes que vi-
venciavam a aceitacfo do diagnostico conse-
guiam aderir ao tratamento, mas o sentimento
de revolta e a nfo aceitacdo poderiam favorecer
a sua interrupco. Dessa maneira, de acordo
com relatos, a representacio do diagndstico e a
forma de lidar com ele tém influéncia na conti-
nuidade do cuidado e na adesio ao tratamento.
Portanto, é essencial a promocéo de um cuidado
biopsicossocial e que servicos de satide levem as
representacdes dos pacientes em consideracéo.

E af eu tinha nojo de mim, ndo conseguia tomar
banho e me olhar, entendeu? [...] Mas ai com o
tempo a gente foi se acostumando, foi se adap-
tando e ‘tamos’ ai vivendo. [...] O, sinceramente,
‘t6" bem, assim... a ficha caiu, fiz tratamento e
tal, mas teve uma época da minha vida que eu
dei uma ‘revoltadinha’, parei de tomar remédio. E
uma fase da néo aceitacdo. Tem horas que eu ndo
me aceito estar doente, estar com o virus. Mas ai
tem hora que falo ‘Estou, tenho que me cuidar’, e
ai' eu volto com tudo de novo, entendeu? (E14, dez
anos vivendo com HIV).

REPRESENTACOES PESSIMISTAS
Asrepresentacdes do diagnéstico de HIV/Aids

dos pacientes ainda tém forte interacio de
crencas e valores moralistas individuais e da
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sociedade, geralmente, condicionando repre-
sentacio pessimista, a qual foi subcategorizada
em: ‘Diagnostico estigmatizado’ (Sexo como
fonte de prazer/obtencéo financeira; aparén-
cia de aidético; contaminador em potencial);
‘Diagnostico de morte iminente’; ‘Diagnodstico
como castigo’.

DIAGNOSTICO ESTIGMATIZADO

Os principais estigmas do diagnostico ainda se
correlacionam com homossexualidade, prosti-
tuiclo, promiscuidade, o termo ‘aidético’ e ser
agente de ‘contaminacéo’ por contato. Apesar
do avanco do conhecimento sobre a doenca, os
estigmas ndo avancaram em correspondéncia.

Sexo como fonte de prazer/obtencao
financeira

Praticamente todos entrevistados relataram a
experiéncia ou o medo de serem julgados como
prostitutas, promiscuos ou homossexuais em
decorréncia do diagnostico.

[...] Déi tanto, vocé ndo queira saber como doi
[voz embargadal, porque as pessoas acham que
o HIV tem a ver com prostituicdo. [...] as pessoas
sdo preconceituosas... muito preconceituosas.
Infelizmente, elas acham que sé uma pessoa que
é lésbica ou gay ou que faz programa que tem isso
[HIV]. (E3, mulher, hd 21 anos vivendo com
HIV).

Vocé fala que vocé é portador, as pessoas ndo
querem saber da sua histdria de vida, né? Assim,
se vocé... Ah, vocé pegou porque vocé é promiscuo,
porque vocé é homossexual e tal. (E13, homem,
ha trés anos e meio com diagndstico).

O julgamento moral traz muito sofrimen-
to e, geralmente, é motivo para manterem o
diagnostico em sigilo.

Eu fico na minha. O meu companheiro sabe que sou
soropositivo [...] ninguém sabe, s6 meu companheiro
mesmo. Eu acho que é pelo preconceito. Até porque



ninguém sabe que eu sou homossexual, entendeu?
Eu ndo sou assumido [...] a maioria das pessoas
gosta de viver a vida, como se diz, escondido. No meu
caso, ndo € escondido, € ser reservado, entendeu?
(E8, 12 anos vivendo com HIV).

Alguns pacientes que nfo falavam sobre
a sua orientacdo sexual apresentaram silen-
ciamentos e incongruéncias em seus relatos.
Essas situacdes apareciam em aspectos como
o paciente nfo falar como se infectou; fazer
exames anti-HIV periodicamente; relatar que
varios amigos tinham a doenca; usar o jargio
pejorativo ‘doce’ para se referir ao HIV/Aids e
morar s6 com amigos, sendo estes todos PVHA.

O termo doce € utilizado pela comunidade
LGBTQIA+ no sentido de fazer mal a outra
pessoa, de ‘enviar um doce/presente a alguém’,
relacionando o ato de infectar o outro como
um presente maldito.

Esses elementos nos fizeram refletir sobre a
escolha do sigilo diagnostico para, na verdade,
néo revelar sua homo/bissexualidade e sofrer
preconceitos relacionados a ela. Nesse sentido,
possivelmente, esse diagnostico ainda carrega
tantos estigmas por conta da nio supera-
cdo dos preconceitos sociais relacionados a
homossexualidade.

[...] Vou me tratar... e a maioria dos meus amigos,
elestém [HIV]. [...] E eu conversei com todos eles
[...]1 Quando eu falei ‘Mano, eu t6 com essa merda
dessa doenca, té com adoce [HIV]'[...] Afeu falei
‘Mano...’, ai eu pro meu colega ‘[amigo], t6 com
a doce’, ai ele ‘Mentira’, ai eu ‘E, mano, té com a
doce’, ai'ele [amigo] ‘Quem te passou isso?’ Al eu:
‘Ndo sei... foi a [nome femininol’. A ele: ‘o que
que tu vai fazer com ela?’, ai na hora, eu peguei e
falei ‘Eu vou matar essa garota’ [risos]. (E7, ndo
aborda a sua orientacdo sexual abertamente).

Aparéncia de aidético
O pavor da aparéncia fisica de emagrecimen-

to vertiginoso, de manchas pelo corpo e olhar
abatido ainda representam um forte estigma da
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doenca, mesmo que ndo represente uma reali-
dade da grande maioria das PVHA atualmente.
Ter a aparéncia de ou ser chamado de ‘aidético’
é algo temido porque evoca o estigma de morte
iminente e denuncia o diagnéstico de HIV/Aids.

Af fica o preconceito. As pessoas olham essa
mancha aqui [manchas no pulso tipicas de
Sarcoma de Kaposi], quem conhece, sabe, e
vocé tem que ficar vivendo se escondendo [...]
eu emagreci assim [paciente faz estalo com os
dedos], muito rdpido. As pessoas ficam assim: ony
‘Que que houve?’, que eu era muito gorda, ‘Que
houve, vocé td emagrecendo demais’... querem
saber. A vocé tem que mentir, falar que fez uma
baridtrica, entendeu? Eu ndo gosto de viver assim,
escondendo, ndo tenho Gnimo pra sair, néo tenho...
perdi dnimo de tudo. (E10).

A pessoa, as vezes, por ser magra ou ter um olhar
abatido, ‘Ah, vocé tem HIV!". (E11).

Contaminador em potencial

Doencas infectocontagiosas ainda sdo estig-
matizadas, independentemente dos avancos
cientificos, causando sofrimento e sendo
responsaveis pela discriminacio de pacien-
tes em situacgdes cotidianas da vida, como na
utilizacdo de objetos pessoais, no fato de ser
picado por mosquitos e em contatos intimos,
o que limita suas relacdes sociais e afetivas
com outras pessoas, que sentem medo de ser
‘contaminadas’, mesmo ap6s tantas campanhas
midiaticas para superacéo da desinformacio
sobre o tema.

Teve uma menina ld que chegou no hospital e falou
que tinha, era soropositiva. Ninguém queria ficar
perto dela, ninguém queria tocar nada que ela
‘coisa’ [pegasse], porque ela tinha HIV. (E1).

[...] Al algumas pessoas ndo entendem isso [carga
viral indetectével], acha que pega no beijo ou se
cortando e aquilo tudo, né? Ou pelo mosquito: ‘Ah,
se 0 mosquito te morder?’. (E5).

1097

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 46, N. 135, P. 10931106, OUT-DEZ 2022



1098

Muniz CG, Brito C

Diagndstico de morte iminente

Mesmo com a diminuicido da mortalidade e
o aumento da sobrevida dos pacientes, ainda
é comum a associacdo do HIV/Aids como
uma sentenca de morte. Esse medo nfo é
apenas do paciente, mas abrange o ntcleo
familiar e os amigos(as). Essa representacio
é percebida no momento da descoberta do
diagnostico.

Quando a gente recebe um diagndstico desses, a
primeira coisa que passa pela cabeca é 'Vai morrer’,
entendeu? Atodo mundo comecou a se desesperat,
tanto que na minha primeira consulta depois que
eu descobri o diagndstico, acho que tinha mais de
20 pessoas junto comigo, da minha familia. E tava
todo mundo muito apavorado, era muito tudo novo,

entendeu? [...]. (E14).

DIAGNOSTICO COMO CASTIGO

Essa representacdo possui uma influén-
cia direta com valores judaico-cristdos que
pregam a nocéo da pratica sexual com fina-
lidade exclusivamente reprodutiva, criando,
no imaginario social, dois grupos de sujei-
tos: os ‘merecedores’ do diagndstico, como
uma punicdo por nio terem seguido o com-
portamento moral, e os ‘ndo merecedores’,
que seguiram valores morais, mas, mesmo
assim, foram infectados. Observa-se que néo
¢é somente a sociedade que faz essa divisdo
entre os pacientes, eles mesmos trazem em
seus discursos a percep¢do de serem ‘culpados’
ou ‘vitimas’ de sua infeccio.

Ndo, gracas a Deus, até agora, ndo [percebeu
estigmas]. [...] Unica coisa que eu vou pegar e
falar para a pessoa: ‘Quem tem sou eu, quem se
trata sou eu, vocé ndo paga as minhas contas.
Quem errou na vida atrds, ter uma besteira dessas
hoje em dia, sou eu. Entdo, quem séo vocés pra me
julgar?’ [...] eu ndo posso julgar também porque
eu errei, né? Em ter pegado. (E7).
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O relato abaixo evidencia como os valores
judaico-cristdos (manutencio da familia)
se sobrepdem a ciéncia (uso de preser-
vativo com parceiro(a) com histérico de
multiplos(as) parceiros(as)). A paciente
acreditava estar blindada a infecc¢éo pelo
HIV por ser fiel, néo ser prostituta e manter-
-se dentro de uma estrutura familiar, ainda
que aversiva a ela, devido as traicdes do
ex-marido.

[...] € porque eu tenho um negdcio de depen-
déncia, eu gosto de ter familia. Entdo, eu ficava
fingindo coisas pra poder ndo destruir aquela
familia, pra ‘mim’ ndo ficar sé, separada, enten-
deu? E € essa a minha revolta, porque eu ndo
fui prostituta, ndo sou mulher de programa, néo
fiquei traindo e eu fui pegar isso [HIV] dentro
de casa. Entdo € isso que eu ndo consigo, ndo
entra no meu cérebro, eu ndo consigo aceitar
isso [...] E eu ndo aceito ter pegado isso desse
homem [ex-marido], e ndo acontece nada com
esse homem e ele ndo cai doente. (E10).

A mesma paciente faz um paralelo entre
‘merecimento’ e ‘ndo merecimento’ a0 men-
cionar discriminacdes por ser ‘gordinha’,
sendo esta aceita por julgar merecé-la, pois
é um ato ‘provocado’ por ela. Contudo, ndo
aceita ser discriminada pelo HIV por nio ter
‘procurado isso’, e, portanto, nio o merecer.
A paciente molda sua vida de acordo com
a ‘lei” do merecimento e encontra-se em
grande sofrimento por perceber que esta
falhou com ela.

[...] Eu jd sempre passei por bullying, né, devido
a ser gordinha. Entdo, eu vou viver até o fim da
vida isso. A, outro bullying? Por que o HIV sendo
que eu ndo procurei, eu ndo procurei aquilo?
Quando a gente fica transando com um, com
outro, entdo vocé jd td ciente que vocé possa
ocorrer alguma coisa. Mas quando vocé ndo
faz e aquilo chega até vocé, é uma coisa que
te destrai, destréi a sua vida, né? [...] eu acho
que tem que colher o que a gente planta, e eu
ndo fiz isso, pra colher isso. (E10).



REPRESENTACOES OTIMISTAS

As representacdes otimistas geralmente estio
relacionadas com a superacéo da reproducio
dos estigmas relacionados ao inicio da epide-
mia, possibilitada pela realidade que contradiz
a expectativa.

DIAGNOSTICO COMO RENASCIMENTO

De acordo com alguns entrevistados, o HIV/
Aids pode significar a retomada de planos e
projetos de vida, além da pratica de autocui-
dado e possibilidade de poder viver intensa-
mente a vida sexual sem limitacées, depois de
superado o medo da morte e o de ser infectado
pelo HIV.

Entdo, para falar a verdade, eu acho que eu comecei
a viver depois que eu descobri o HIV. E, porque, é
uma loucura falar isso, mas foi a melhor coisa que
aconteceu. Eu acho que eu me dei um pouco de
autovalor, voltei a estudar, procurei um trabalho na
minha drea. [...] mas eu comecei a viver depois do
HIV. Eu acho que, teoricamente, Deus [falou]: 'Vou
parar ele aqui, pra ele...’ [...] Um jeito de me parar
né, porque eu ‘tava’ um pouco meio sem freio para
algumas coisas. (E5, ha trés meses com HIV).

[...] Eu acho que o HIV, hoje, pra mim, representa
uma nova vida [...] um novo recomeco [...] Me
cuidar mais, né, me amar mais. E € isso, é viver
intensamente. [...] Entdo, a minha nova vida vai ser
essa: ndo me limitar, se entregar, viver, a diferenca é
que é com um pouquinho mais de cuidado, porque,
primeiro, me tratando, eu ‘tando’ indetectdvel [...]
agora € viver bem, intensamente, entendeu? (E12,
uma semana vivendo com HIV, homossexual).

PARECER SAUDAVEL

Nio ter aparéncia de ‘aidético’, para si e para
os outros, favorece a representacdo otimis-
ta do diagnostico, pois pode mascara-lo,
permitindo ao paciente manté-lo em sigilo.
Contudo, também evidencia o preconceito e

O que representa o diagndstico de HIV/Aids apds quatro décadas de epidemia?

a desinformacio das pessoas que creem que
ter uma aparéncia saudavel significa nio ter
o diagnéstico de HIV.

[...] Gracas a Deus, a minha aparéncia ta bem.
Quando, as vezes, eu comento com alguém, assim,
da minha confianca, as pessoas acham que eu ndo
tenho isso, porque a minha aparéncia td étima. (E2).

Muita gente, muita ignordncia ainda. Eu jd briguei
muito, entendeu? As pessoas: ‘Ah, mas vocé ndo
tem isso!’ [por causa da aparéncia saudavel]
Como que vocé afirma que eu ndo tenho isso?
Eu tenho como comprovar! [...] Ignordncia total,
desconhecimento. (E4).

DIAGNOSTICO DE HIV, NAO DE AIDS

Para alguns pacientes, a representacdo do
diagnostico é mais otimista por seu quadro
nio ter evoluido para Aids, por estarem apenas
infectados pelo HIV, podendo controlar essa
condicéo a partir da adesdo continua aos
medicamentos.

[...] meu medo era ndo ser HIV, até os exames
sairem e tudo o mais. Podia ter se tornado Aids,
né? (E5).

[...] na verdade, eu descobri, provavelmente, bem
no comeco, sempre fiz exames e ndo tive, talvez,
nenhum efeito, ndo fiquei doente, talvez com a
Aids mesmo, néo tive problema nenhum. (E11).

PERTENCIMENTO AO GRUPO SOCIAL DE
HOMOSSEXUAIS VIVENDO COM HIV

O diagnostico de HIV positivo possibilita ao
paciente de orientaciio homossexual o perten-
cimento completo ao grupo social no qual se
vé. E esse pertencimento é importante, pois da
lugar, da poder de fala e sentimento de incluséo
e de igualdade junto aos demais integrantes
do grupo ao qual pertence e em suas relacdes
afetivas.
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[...]E [hesitacdo] eu ndo sei explicar, mas acre-
dito que é sobre representar a minha realidade,
porque eu represento agora as pessoas que tém
HIV também, que sdo da minha comunidade e
estdo dispostas a lutar contra isso, a melhorar e a
viver bem com essa realidade. (E6).

REPRESENTACAO INDUZIDA

Outra representacdo do diagndstico percebi-
da foi a analogia do HIV com outras doencas
cronicas, absorvidas a partir de discursos dos
profissionais de satde, parecendo mais uma
fala ‘induzida’ do que prépria do paciente, e a
qual ndo considera o peso do estigma do HIV
ao compara-lo com outras doencas cronicas.

Essa analogia entre o HIV e as doencas
cronicas mostram ora alivio do peso do diag-
nostico, ora evidencia a contradicéo existente
entre o fato de, mesmo lidando ‘bem’ com o
diagnostico, terem receio dos preconceitos
relacionados a doenca e manterem completo
sigilo sobre ela.

Aqui o [médico] me explicou que isso ndo € a
morte, conversou comigo, falou que eu ia tomar
o remédio e ia ficar bem, me explicou muita coisa
[...]Ah, pra mim, significa que é uma coisa que
dd pra tu viver, mas eu falo para os meus amigos
ndo falar pra ninguém [...] Ah, eu falo assim, do
preconceito, porque fica julgando ‘Ah, cé tem essa
doenca’, fica com medo, isso e aquilo, sabe? E isso.
Por isso que eu ndo conto muito pra ninguém. (E7,
mantém sigilo para maioria dos familiares e
pessoas de convivio social).

[...] as explicacbes sdo muito diddticas, e acho que
isso é muito importante, assim, vocé ser diddtico
pra explicar pra pessoa que td recebendo [o diag-
nosticol. E essas diddticas, assim, me tranquilizou
mais, porque [...] hoje eu entendo. Por exemplo,
eu convivo com pessoas que também sdo assim,
diabéticas, e eu vejo um drama que eu ndo passo.
Mas € porque isso foi explicado, foi um processo
de quebra de paradigmas meu. Entdo hoje é mais
tranquilo, mas, assim, essa tranquilidade veio por
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conta de uma explicacdo, de alguém daqui que
me explicou. Eu acho que isso € muito importante.
(E13).

Muito, muito, muito [preconceito em relacédo
ao HIV1.E o que mais tem. Vocé falar que tem
cancer, as pessoas pegam, te tratam bem, mas se
vocé falar que vocé tem HIV, jd € outro... Jd te julga
como prostituta, jd acha que vocé jd foi mulher de
programa. (E10).

Representa, para mim, uma doenca que eu tenho,
uma comorbidade, que eu me cuido [...] ndo é o fim
do mundo. Acho que, em comparacdo com algumas
outras doencas que existe no mundo todo, é bem
melhor ter HIV do que, por exemplo, algum tipo
de cdncer, que afeta muito mais a vida da pessoa.
[...] Hoje, depois de seis meses, [lido] ndo normal,
mas bem melhor do que no comeco [riso abafado].
Entdo... eu vejo, ainda, o olhar das pessoas... con-
tinua com um preconceito muito grande... (E11,
mantém sigilo diagndstico absoluto).

Abaixo, um entrevistado explicita seu
método para lidar com o HIV, evidenciando
0 autoengano, ao fingir para si que faz uso
de suplementos alimentares em vez da me-
dicac¢fio para o HIV, além de assistir a videos
sobre casos de sucesso. As estratégias do en-
trevistado mostram que a reclassificacio do
HIV como doenca cronica néo foi suficiente
para mitigar seus medos, estigmas, precon-
ceitos e para manté-lo tranquilo, a despeito
dos efetivos avancos e esforcos combinados
para diminuicéo dos estigmas do HIV/Aids
ao longo de 40 anos.

[...] Entdo, [o HIV] ndo faz diferenca hoje. E como
se eu tomasse remédio para pressdo [...] Mas eu
lido com um pouco de receio, [...] porque, na pri-
meira semana, fiquei meio... depois que passou. Eu
falei assim: ‘Eu vou viver com isso a vida inteira?
Vou ter que tomar remédio, né? Voou! Porque o
remédio € para sempre, ndo vai mudar. Como € que
eu vou lidar com isso?’ Eu fico me autoanalisando,
s6 que eu falei: ‘Nado vai fazer diferenca, € como
se fosse vitamina para academia’ [...] Eu publiquei



[rede social] ontem um video de uma mulher que
ela, ela engravidou, ela vive normal! [...] eu faco
essas pesquisas [internet] todas pra me deixar
tranquilo, eu ter certeza do que td acontecendo,
né? Acho que € uma autopreservacdo, eu ndo sei
se é a palavra certa, do meu psicoldgico [...]. (E5).

A proposicdo do HIV/Aids enquanto
doenca cronica pode dar conforto as PVHA,
entretanto, deixa sem qualquer perspectiva
pacientes que evoluiram para Aids, uma vez
que a ‘analogia’ ndo é mais possivel por conta
da manifestacio da doenca, e ndo é mais pos-
sivel s6 tomar o remédio direito e viver bem.
Esses pacientes vio de: ‘doenca cronica’ para
‘doenca fatal’.

As pessoas aceitam até mais o cancer ‘Olha, eu
tenho cdncer!” Até se penaliza de vocé. Agora o
HIV, ndo... o HIV tem muito preconceito [...] mas
eu me sinto morta, eu sou morta-viva, eu perdi
o sonho, a forca, entendeu? [...] Eu 'té’ vivendo
devido aos medicamentos, né? Se eu ndo tomar,
eu vou cair, adoecer e morrer. [...] eu ndo tenho
mais aGnimo pra vida, ndo € mais a mesma coisa.
Vocé ndo se sente mais aquela pessoa, assim: ‘Néo,
vou lutar, vou estudar, vou trabalhar, vou fazer
isso, vou fazer aquilo’. Parece que, tipo assim: o
seu tempo € curto aqui. ‘T6’ sempre passando mal.
Nunca consigo manter, ficar bem. E um mal-estar
quando toma o remédio, se ndo tomar o remédio,
também. Eu nunca deixei de tomar [...] agora, eu
sou uma pessoa que eu sou, tipo, um robé moni-
torada por um remédio, porque se eu ndo tomar
esse remédio, eu vou morrer. (E10, paciente com
evolucdo para Aids).

Hierarquia de preconceitos entre
pessoas que nao vivem com HIV,
pessoas vivendo com HIV e pessoas
com Aids

A partir dos relatos, observou-se a existéncia
de uma certa ‘hierarquia’ de preconceitos entre
pessoas em torno do HIV/Aids. Assim, quem
faz uso da Profilaxia Pré-Exposicio (PrEP)
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(método de prevencio da infeccdo pelo HIV
pelo uso de antirretrovirais antes da exposicéo
do paciente ao risco) discrimina a pessoa infec-
tada pelo HIV, tida por ele como ‘aquele que
nio se preveniu’, por néo ter usado a PrEP. Jao
paciente infectado com HIV sem evoluir para
Aids reproduz o mesmo olhar para o sujeito
que vive com Aids, emitindo os mesmos jul-
gamentos dos quais é vitima: ‘nfo se cuida’,
‘nio adere ao tratamento’. Ao paciente com
Aids, resta a ultima posicio nessa cadeia de
preconceitos.

[...] passa o tempo e vocé vé e entende que o HIV
é diferente da AIDS [...] Que uma pode ser con-
sequéncia da outra, mas ndo necessariamente.
Entdo, essa tranquilidade sé veio por conta do
conhecimento. [..] E, infelizmente, tem algumas
pessoas que ‘Ah!’, gracas a Deus ndo foram infec-
tadas, e que tomam PrEP e se acham, assim, tipo,
melhores [do que quem vivem com HIV]. Que
é uma realidade isso, sabe? Se acham blindadas
ao HIV, sendo que existem tantas outras ISTs que
sdo até um pouco mais complicadas, sabe, e tem
essas coisas ‘Ah, mas ndo é HIV!', e ai ndo tem uma
protecdo combinada [uso de preservativo], sé fica
no PrEP. [...] Ah, que colocam o HIV como sinénimo
de Aids. [...] Aids € uma consequéncia de todo... de
um ndo diagndstico, de um ndo acompanhamento,
de vocé ndo tomar a medicacdo e tal. Entdo, sdo
coisas muito distantes das outras, quando vocé
faz com que elas permanecam distantes. (E13).

Discussao

O presente artigo analisou a representacéo do
diagnostico de HIV positivo e seus estigmas
na perspectiva de PVHA ap6s quatro décadas
da epidemia. Apesar dos inumeros avangos
clinicos que permitiram a diminuicéo daletali-
dade da doenca e a possibilidade de o paciente
conviver com o diagndstico com qualidade
de vida e por muitos anos, as representacoes
sociais sobre o HIV/Aids ndo avancaram em
consonancia.
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Estudos recentes8-10 sobre as percepc¢des de
pacientes apds 30 a 40 anos da epidemia, em
contextos distintos aos nossos, corroboraram
os resultados deste estudo, tais como medo de
contaminacéo, da morte iminente, de possiveis
efeitos da doenca na aparéncia, da percepcio
da Aids enquanto castigo divino e da associa-
co do diagnostico as relacdes extraconjugais,
com forte responsabilizacio do homem pelo
contagio®-1°. Fenomenos de culpabilizacdo do
paciente, que é julgado como pecaminoso e
promiscuo por seu adoecimento, bem como
sentimentos de susto, vergonha, terror, culpa
e medo por parte das PVHA apos a descoberta
do diagnédstico também estfio presentes©.

Apesar das inumeras tentativas de superar
o0 HIV/Aids enquanto um diagndstico de uma
populacio especifica, no imaginario social,
individuos em relacdes estaveis heterossexu-
ais, principalmente, ainda se sentem imunes
ao HIV, dificultando a adocio de atitudes
preventivas'©,

Os resultados ainda mostram a estreita
relacdo dessas representacdes com os estig-
mas da doenca, ainda presentes desde o inicio
da epidemia®®, causando muito sofrimento
e estado de humor pessimista relacionado
com o HIV. Os estigmas sociais sdo reforcados
pela desigualdade social'é e pelos retrocessos
recentes nas politicas publicas e no enfrenta-
mento do HIV/Aids.

Os estigmas sociais associados ao HIV/
Aids se originam a partir de normas sociais
anteriores a epidemia e das estruturas hie-
rarquicas sociais que privilegiam as classes
superiores e marginalizam os grupos sociais
que nio seguem a identidade dominante’e,
que tomam enquanto pecado determinados
comportamentos sexuais (promiscuidade),
para mulheres (prostituicdo) e homens (ho-
mossexualidade), com base na normatizacio
da sexualidade, fundada nos valores judaico-
-cristios que constroem a sociedade ociden-
tal511314, Pelo fato de a infeccdo pelo virus
HIV majoritariamente ocorrer pela via sexual,
estigmas da homossexualidade, da prostituicdo
e dapromiscuidade se imbricaram de vez com
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adoenca, tida como punicéo divina", tal como
fora percebido nos relatos e nos autojulgamen-
tos dos entrevistados.

Além disso, conforme sinalizado por
aqueles que relataram sofrer discriminacdes
pela crenca infundada entre contaminacéo do
HIV pelo uso de assentos sanitarios ou mos-
quitos, historicamente, doencas infectoconta-
giosas sdo permeadas por estigmas de sujeira,
pobreza, boemia, defeito hereditario, pecado e
castigo'8, que resultam em culpabilizacdes e
associacdo com comportamentos desviantes.

A relacdo do HIV com doencas cronicas,
enaltecida por profissionais de saude, também
verificada em outros estudos#-6:819, visa a
atenuar o impacto do diagnostico para quem
recebe e a afastar do imaginario do paciente o
estigma de morte iminente pela naturalizacio
do conviver com o HIV*. Contudo, a aceitacio
acritica dos conceitos de cronicidade para
interpretar a epidemia do HIV/Aids gera con-
sequéncias para as PVHAS, inclusive quando
desmotiva pacientes a compartilharem com
profissionais de saide angustias, receios e
medos de sofrerem preconceitos e discrimina-
¢Oes pelos estigmas relacionados ao HIV/Aids.

Doencas que historicamente causaram
muitas mortes, como a Aids, tendem a gerar
medo na sociedade e a ser estigmatizadas,
mesmo que a realidade tenha sido superada,
como evidenciado pelos relatos dos entrevis-
tados. De acordo com Elias?2, o processo de
desenvolvimento das sociedades ocidentais
promoveu o afastamento da morte do coti-
diano das pessoas por meio de varios fatores,
como: avanco da medicina; transformacéo da
morte publica (corpo velado dentro da casa)
em privada (hospitais, cemitérios); adiamento
do planejamento da morte, conquistado pelos
avancos da expectativa de vida etc.

Assim, esse medo da morte é transferido,
também, para os moribundos, promovendo a
sua evitacdo, exclusio e marginalizacfio??. Essa
ideia auxilia a reflexdo sobre o preconceito
relacionado a imagem ‘aidética’, originaria no
inicio da epidemia, uma vez que fica eviden-
te, no corpo moribundo, a possibilidade de



morte, a qual se quer negar. Essa representacio
continua, surpreendentemente, presente nas
representacdes das PVHA, mesmo depois dos
avancos na epidemia da Aids, e que, atualmen-
te, ndo seja mais uma imagem usual.

Aqueles que conseguiram ressignificar as
representacdes pessimistas iniciais do diagnos-
tico, a partir da ndo concretizacio das expec-
tativas de morte iminente e aparéncia aidética,
presentes no inicio da epidemia, puderam se
beneficiar de uma relacio mais apaziguadora
com o diagndstico, tais como os pacientes que
narraram o HIV enquanto ‘renascimento’,
‘parecer saudavel’, ‘diagndstico de HIV, nio
de Aids’ e ‘pertencimento ao grupo social de
homossexuais vivendo com HIV’.

O HIV/Aids, enquanto experiéncia mar-
cante, pode gerar a transformacéo de habitos
de vida do paciente, como maior autocuidado
fisico e mental e maior vontade de viver apos
o diagnodstico?3, como observado em alguns
relatos com representacdes otimistas, fruto
das acdes intersetoriais de enfrentamento do
HIV/Aids.

A representaciio do diagnéstico enquanto
sentimento de pertencimento de pacientes
homossexuais com HIV pode ser explicada
pela necessidade social do ser humano de
sentir-se fazendo parte de grupos identita-
rios, o que é primordial para o suporte e a
construcdo de lacos afetivos e de confianca
entre as pessoas?4,

A hierarquia de preconceitos envolvendo
pessoas que fazem uso da PrEP, que vivem com
HIV e que vivem com Aids, foi observada em
mais de um relato. Esse comportamento nio
era possivel nos primoérdios da epidemia, uma
vez que nio havia prevencdes como a PrEP,
nem tratamento medicamentoso para prevenir
a evolucdo do HIV para Aids.

Essa dindmica salienta a interiorizacio
de valores morais dominantes na sociedade,
fazendo com que ele reproduza contra si o
mesmo preconceito que recebe’®. Situacdo
semelhante foi verificada quando um pa-
ciente negou que sua hospitalizacio fosse
em decorréncia da Aids, possivelmente para
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protecdo do seu preconceito e de terceiros.
O autoengano com relacéio a Aids também
pode estar relacionado com o medo de morte
iminente?2,

Ademais, esse tipo de julgamento enuncia
uma concepcio de vida onde o conheci-
mento sobre formas de prevencio seria
suficiente para evitar a infeccéo.

A esse respeito, o comportamento hiper-
preventivo?® pressiona os individuos a ado-
tarem comportamentos saudaveis, visando
a sua vitalidade e longevidade. O problema
constitui-se pelo fato de disciplinar a vida
dos sujeitos, vendendo a crenca de evitagio
dos riscos a saude, por meio da medicaliza-
cdo da vida?s. Segundo Castiel?s, quem nao
segue estritamente o modelo preventivista
pode ser estigmatizado, culpabilizado por seu
adoecimento e sofrer preconceitos por parte
da sociedade que segue a hiperprevencio, tal
como observado nos julgamentos entre pessoas
que fazem uso da PrEP e as PVHA.

O sentimento de superioridade por quem
se previne, mostrado na hierarquia de pre-
conceitos, também esta relacionado com
a hiper-responsabilizacdo das PVHA, as
quais é atribuida toda a responsabilidade
pelo sucesso ou fracasso na adeséo ao tra-
tamento, na prevencio do HIV e na evitacio
de novos casos?s.

Esta analise nio representa uma critica as
medidas de protecéo a infeccio ou adesdo
ao tratamento do HIV, mas uma reflexio
frente a uma ciéncia calcada exclusivamente
nos riscos e na medicalizacio da vida, bem
como em suas consequéncias na geracio de
julgamento e sofrimento as PVHA.

Com relacgdo as limitacdes, acredita-se
que a pandemia da Covid-19, a ndo permis-
sdo de entrevistar pacientes incluidos em
outras pesquisas clinicas, bem como o fato
de o estudo ter ocorrido em instituicdo de
referéncia em doencas infectocontagiosas
sdo fatores que podem ter restringido o
acesso aos participantes e influenciado os
resultados. Assim, recomendam-se estudos
semelhantes em outros contextos.
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*Orcid (Open Researcher
and Contributor ID).

Conclusoes

A complexidade do diagndstico de HIV/Aids
devido aos estigmas repercute nas relacdes
familiares, sociais, afetivas, trabalhistas e de
cuidado de saade.

Ao longo desses 41 anos de epidemia, obser-
varam-se diversas acOes intersetoriais conjun-
tas entre as Organizacdes Ndo Governamentais
e 0 governo brasileiro, objetivando a diminui-
céo dos estigmas do HIV/Aids, por meio do
fortalecimento das redes de apoio e garantia
de direitos as PVHA, além de atuarem para
além dos estigmas do HIV/Aids, incluindo as
demais formas de opressio: género, sexuali-
dade, raca e classe social?’. Atuou-se, também,
na inclusio do HIV/Aids no cenario politico
nacional e na criacfio de campanhas e legis-
lacdes que protejam PVHA contra vivéncias
de estigmas e discriminacdes?8. Essas acdes
geraram muitos ensinamentos, mas fazem-se
necessarios novos esforcos para enfrentar os
desafios que permanecem, visando a superar
as marcas do inicio da epidemia nas represen-
tacdes do diagndstico de HIV/Aids.

Assim, coloca-se em evidéncia o papel
dos servicos de satde na diminuicédo dos
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