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Resumo: O presente artigo tem como objetivo geral analisar as narrativas sobre viver com HIV
existentes nas primeiras entrevistas psicologicas realizadas com pacientes recém-diagnosticados
com HIV no ambulatério do servico de extensdo do Hospital das Clinicas, na cidade de Sao Paulo.
Como objetivos especificos, busca-se analisar a relacdo entre as narrativas e suas implicacdes nas
dimensdes psicossociais na vida pos-revelacio. Enquanto uma pesquisa qualitativa exploratoria,
utilizaram-se para coleta de dados e como material de analise as ja existentes entrevistas psicoldgicas
e seus respectivos registros documentais, orientadas através da analise de conteudo, a partir de
categorias tematicas. Com os resultados, conclui-se que as narrativas presentes acerca do viver
com HIV carregam representac¢des sociais contraditorias, ora se apoiando no momento presente
da epidemia, a partir do conhecimento dos avancos farmacologicos, da possibilidade de supressiao
viral e aumento de qualidade de vida, ora no momento inicial, com a reproducio de representacdes
vinculadas a aids, a vivéncia do estigma, a discriminacdo e ao preconceito.

Palavras-chave: HIV; revelacio diagnostica; narrativa; estigma; saude mental.

Narratives of living with HIV: analysis of the accounts of the first
psychological interviews carried out with recently diagnosed patients

Abstract: The present article aims to analyze the existing narratives about living with HIV at the
first psychological interviews conducted with patients recently diagnosed with HIV, in an outpatient
clinic of Hospital das Clinicas in the city of Sio Paulo, Brazil. The specific objective is to investigate
the relationship between the narratives and their implications on the psychosocial dimensions in life
post-disclosure. As an exploratory qualitative research, data collection and the analysis material
were extracted from the already existing psychological interviews and their respective documented
records. The data was analyzed by content analysis through thematic categories. It was concluded
that present narratives about living with HIV carry contradictory social representations: At times
they rely on the present moment of the epidemic: the pharmacological advances, the possibility of
viral suppression and the increased quality of life. In others cases, they consider the representations
of aids, through the experience of stigma, discrimination and prejudice.

Keywords: HIV; mental health; narratives; diagnoses revelation; stigma

NARRATIVAS DE VIVIR CON VIH: analisis de los relatos de las primeras
entrevistas psicoldgicas realizadas a pacientes recién diagnosticados

Resumen: El presente articulo tiene como objetivo general analizar las narrativas sobre vivir con VIH
existentes en las primeras entrevistas psicologicas realizadas a pacientes recién diagnosticados con
VIH en el ambulatorio del servicio de extension del Hospital de Clinicas, en la ciudad de Sdo Paulo.
Como objetivos especificos, se busca analizar la relacién entre las narrativas y sus implicaciones
en las dimensiones psicosociales en la vida posterior a la comunicacion del diagndstico. Como
investigacion cualitativa exploratoria, se utilizaron para la recopilacion de datos y como material
de analisis las entrevistas psicologicas ya existentes y sus respectivos registros documentales,
orientados a través del analisis de contenido, a partir de categorias tematicas. De los resultados, se
concluye que las narrativas presentes sobre la vida con el VIH contienen representaciones sociales
contradictorias, a veces basadas en el momento actual de la epidemia, a partir del conocimiento
de los avances farmacologicos, la posibilidad de supresion viral y el aumento de la calidad de vida,
y otras veces en el momento inicial, con la reproduccion de representaciones vinculadas al sida, la
experiencia del estigma, la discriminacién y el prejuicio.

Palabras clave: VIH; comunicacion del diagndstico; narrativa; estigma; salud mental
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Narrativas do viver com HIV: andlise dos
relatos das primeiras entrevistas psicolégicas
realizadas com pacientes recém-diagnosticados

Introducao

O enfrentamento da epidemia do HIV/aids esta se direcionando cada vez mais
para o prevalecimento de politicas cujas preven¢do e promocio de saude enfocam
no modelo biomédico, deixando em segundo plano os Ambitos sociais e culturais
(Seffner e Parker 2016). Se, por um lado, as recomendag¢des para inicio de tratamento,
popularmente conhecidas como “Testar e Tratar” instituidas a partir do Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infec¢do pelo HIV em Adultos
(PCDT) de 2013 (Brasil 2013), produziram e seguem produzindo importantes avancos
no que diz respeito a amplia¢do de diagnosticos, inicio de tratamento e diminui¢do
da transmissio, por outro, quando tida como unica estratégia, acaba nio abrangendo
o que Herbert Daniel e Richard Parker (2018) nomeiam como uma terceira epidemia,
a do estigma e preconceito. Diante deste cenario, torna-se importante questionar
o papel da Psicologia na promog¢do de cuidado e enfrentamento a discriminacdo e
narrativas estigmatizantes como tarefa ética, mas também enquanto garantia de
direitos e promogio de saude.

O inicio da transmissio do HIV e dos primeiros quadros de aids coincidiu com
o processo de redemocratizacio do Brasil, marcando na histéria o protagonismo
da organizacio de movimentos sociais e da sociedade civil no enfrentamento da
epidemia. As primeiras respostas adotadas para enfrentar o HIV, marcadas pelas
noc¢des de “grupo de risco” e “comportamento de risco” alem de se mostrarem falhas
do ponto de vista epidemiologico, promoveram estigma e preconceito aqueles tidos
como alvos da infec¢io.

Compreende-se estigma a partir da defini¢do proposta por Goffman (1988) como um
atributo ou “marca” que reduz o sujeito, que o negativa perante a sociedade. Dessa forma,
mesmo apos a descoberta do agente etiologico e, portanto, da forma de transmissio do
virus e de seu carater universal, a no¢io de “grupo de risco”, popularmente conhecido
no exterior e nacionalmente como os “4 H’s” (homossexuais, haitianos, hemofilicos e
usuarios de heroina) encontrou terreno fértil na sociedade, permanecendo e produzindo
estigma aqueles e aquelas que, de certo modo, quebravam com o ideario de norma, seja

de identidades de género, orientacdes sexuais ou comportamentos.

https://doi.org/10.1590/1984-6487.sess.2025.71734



4-18 Sex., Salud Soc. (Rio J.)
ISSN 1984-6487 / n. 41/ 2025 - e71734 / Pecini, R.C. & Araujo, J.H.B. / www.sexualidadsaludysociedad.org

Tal inser¢io se deu, principalmente, através da ampla divulgacdo pela grande midia,
configurando-se, assim, como uma identidade concreta. A caracterizagdo da aids como
uma doenga transmissivel e fatal produziu um contexto social de medo e panico, em que
as fabulag¢des sobre o processo de adoecimento tinham mais espaco do que as informagoes
e os dados cientificos (Daniel e Parker 2018). As ONGs e os movimentos ativistas tiveram
papel central nas politicas de promog¢io de saude, informando, articulando farmacos,
atuando em parceria com os governos ou em sua contraposi¢io (Ayres et al. 2003).

A utilizacio das novas classes de terapia antirretroviral (ARV), a partir de 1996,
possibilitou que a aids deixasse de ser uma sentenca de morte para vir a ser uma infec¢io
cronica, passivel de tratamento. Os éxitos da terapia antirretroviral altamente ativa (HAART)
foram expressivos, o controle da carga viral capaz de tornar-se indetectavel além de nio
transmitir o virus por via sexual as suas parcerias, proporcionou uma virada significativa na
qualidade de vida dos sujeitos acometidos pela infeccio que tornou-se cronica com efeitos
colaterais controlados e diminuidos (Camargo et al. 2014). Da mesma maneira, a ampliacio
da ideia de prevengido, para além do uso de preservativos internos/externos, construiu o
conceito de preven¢io combinada, compreendendo-a como um conjunto de estratégias de
diminuic¢do da vulnerabilidade de exposic¢ido a infec¢do e aumento de autonomia. A inclusio
das profilaxias pos-exposi¢cio (PEP) e posteriormente da pré-exposicio (PrEP) no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS) marcou o avanco farmacolégico em conter novas infeccdes,
além de diagnosticar e tratar as ja existentes o mais rapido possivel.

Ainda, a incorporag¢io, no ambito da saude, do conceito de vulnerabilidade
possibilitou o direcionamentodas politicasde prevencao e tratamento ao campo dosdireitos
humanos e da reflexdo critica acerca das desigualdades sociais, culturais e econdmicas
evidenciadas na pauperizag¢do, na feminiza¢io e na interioriza¢io da epidemia. Ao incluir
os setores sociais marginalizados, impds a necessidade de outras politicas de subjetivagio
e narratividade construida a partir de seus protagonismos, “no lugar de ‘grupo de risco’
o tema da vulnerabilidade dissolve a dimensio identitaria e de pessoalidade que a noc¢ao

inicial impunha” (Passos e Barros 2009, 153). Como colocam Seffner e Parker (2016):

A vulnerabilidade nio esta, de modo essencial, no corpo da mulher, do jovem
negro, do individuo gay, das travestis, transexuais ou transgéneros, do usuario de
drogas, mas nas rela¢des sociais que constroem essas vidas como vidas que ndo
importam (Seffner e Parker 2016, 298).

E neste sentido que se torna necessario atentar, diante dos avancos farmacologicos,
para a lentidio em executar estratégias que mirem a desconstru¢io das narrativas
estigmatizantes e discriminatorias. Narrativas estas que sdo marcadas pela falta de
informagdes e esclarecimento para o desenvolvimento e a constru¢do de novas narrativas

acerca da convivéncia com o HIV e suas vicissitudes. Este imaginario social historicamente
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construido produz impactos diretos as pessoas vivendo com HIV (PVHIV) e na maneira
como se relacionam consigo e com o mundo, de modo que, segundo o indice de estigma
em relacio as pessoas vivendo com HIV/aids no Brasil (Unaids Brasil, 2019), 64,1% dos
participantes ja sofreram alguma forma de estigma e discriminacio relacionados ao HIV.
Nesta mesma pesquisa, 81% dos participantes concordaram que “é dificil contar as outras
pessoas” sobre o diagnostico e 75,5% disseram que preferem “esconder esta condi¢io”
(Unaids Brasil 2019).

Como aponta Guarnieri et al. (2024), as representacdes sociais do HIV influenciam
significativamente a experiéncia de revela¢io diagnostica entre os jovens, assim como
na decisdo de compartilhar ou nio o diagnostico a terceiros. Sobre a relagio entre as

representag¢des sociais e a revelag¢io diagnostica, Guarnieri et al. destaca:

Em seu aspecto simbolico e psiquico, a forca das representagdes sociais remete ao
medo da perda das rela¢des identificatorias, afetando a significagio que o jovem
afere a realidade e, consequentemente, impactando sua autoimagem. Sentimentos
de abandono, solidio, medo, rejeicio e incertezas sobre o futuro foram evocados
pelos/as jovens, com importantes repercussoes pessoais, sociais e profissionais, em
especial quanto ao manejo da informacio do diagnéstico (Guarnieri et al. 2024, 4).

Desta maneira, o momento poés-revelacio compreende a elaboracio de um
diagnostico de uma infec¢do cronica, atrelada as vivéncias de estigma, sentimentos de
culpa e vergonha que favorecem o siléncio, isolamento e, principalmente, a vivéncia
do medo, tanto da propria infeccdo, quanto da reagio de terceiros. Nesse sentido, a
revelacdo diagnostica na testagem para o virus HIV ¢ marcada por um atravessamento
subjetivo vivido enquanto um marco divisor na vida dos pacientes onde sentimentos
ambivalentes sdo experienciados (Lobo e Leal, 2020).

Os impactos de vivéncias como estigmatiza¢do e discrimina¢do aparecem no
adoecimento psiquico entre as PVHIV. A associacdo entre sindromes psiquiatricas classicas —
como os transtornos de humor, em especial a depressio —ao HIV é frequente e a incidéncia
destes transtornos na populag¢io que vive com HIV ¢é maior do que na populagio geral
(Camargo et al. 2014). Segundo dados do Ministério da Saude (Brasil 2018), estima-se que
as pessoas vivendo com HIV tenham de duas a sete vezes mais probabilidade de desenvolver
depressio do que a populagio geral.

Como sinalizado pelo Ministério da Saude no Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas para Manejo da Infec¢do pelo HIV em Adultos (Brasil 2018), os fatores de
risco para o desenvolvimento de transtornos psiquicos dividem-se entre os relacionados
a propria infec¢do do virus, como as infec¢des oportunistas que acometem o Sistema
Nervoso Central, a cronicidade e os efeitos colaterais adversos do tratamento e
também as limitacdes sociais e afetivas. Quanto a esta ultima, englobam-se ao estresse

determinado pelos receios de sofrimento, perdas e morte os efeitos da estigmatizacio

https://doi.org/10.1590/1984-6487.sess.2025.71734



6-18 Sex., Salud Soc. (Rio J.)
ISSN 1984-6487 / n. 41/ 2025 - e71734 / Pecini, R.C. & Araujo, J.H.B. / www.sexualidadsaludysociedad.org

por parte daqueles com os quais convivem e da sociedade em geral, assim como as
dificuldades enfrentadas na vida profissional, nos relacionamentos afetivos, na decisio
de ter ou nio filhos, entre outros (Brasil 2018).

Diante do exposto, torna-se evidente a necessidade de investigar a importancia
da Psicologia no cuidado e na preven¢io ao estigma e ao preconceito. Desta maneira,
o presente artigo tem como objetivo geral analisar preliminarmente as narrativas sobre
viver com HIV presentes nas primeiras entrevistas psicologicas realizadas com pacientes
recém-diagnosticados com HIV no Servi¢o de Extensio de Atendimento aos Pacientes
do Hospital das Clinicas/EMUSP. Como objetivos especificos, busca-se analisar a relacao

entre as narrativas e suas implica¢des nas dimensoes psicossociais na vida pos-revelagio.

METODO

A pesquisa em questio caracteriza-se enquanto uma pesquisa qualitativa
exploratoria. A coleta de dados se deu a partir das ja existentes entrevistas psicologicas
realizadas com pacientes recém-diagnosticados com HIV no Servico de Extensio de
Atendimento aos Pacientes (SEAP) do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
da Universidade de Sao Paulo (FMUSP). O fluxo de atendimento aos casos novos neste
servico incluiu, no ano de 2021, o acolhimento por profissionais da Psicologia através
da realizacdo de entrevistas semiestruturadas em que o profissional pudesse buscar
compreender e rastrear possiveis necessidades em saude mental de novos pacientes no
SEAP, assim como garantir espaco de escuta e acolhimento.

A partirdas entrevistas, o profissional pode, a depender da demanda identificada
pelo proprio paciente ou através de sua percepcio, inclui-lo no fluxo de saude
mental do servico, composto por plantdes psicologicos, psicoterapia individual e
seguimento psiquiatrico.

As entrevistas visam investigar as percepcdes do paciente acerca do viver com
HIV e os impactos sentidos e vividos no momento pos revelagio. Apesar de conter um
roteiro de questdes previamente elaboradas, o profissional responsavel por realizar a
entrevista pode e deve conduzi-la de maneira semidirigida, a fim de garantir melhor
aproveitamento dos temas e das demandas que surgirem.

A pesquisa foi iniciada apés aprovacio do Comité de Etica e Pesquisa com o
Certificado de Apreciagio Etica CAAE ntimero 44487121.3.0000.0068 a partir do
parecer de numero 4.609.642. Considerou-se dispensavel a utilizacio de Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido uma vez que os dados utilizados nio eram
primarios. Considerado todos os cuidados éticos a fim de garantir o respeito ao sigilo
e a privacidade dos usuarios do servigo foi utilizado dados secundarios, oriundos de

registros documentais em prontuarios, planilhas e documentos de rotina do servico.
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Diante do exposto, esta pesquisa utilizou como material de analise o registro
documental das entrevistas realizadas no periodo de mar¢o a outubro de 2021 e que
nio necessariamente correspondem a transcri¢io literal da fala dos entrevistados,
salvo quando sinalizado pela indicag¢do “(sic)”. A fim de garantir o sigilo, os nomes dos
entrevistados foram alterados a partir do uso de nomes ficticios apoiados nos nomes
mais populares no Brasil de acordo com o Censo Demografico publicado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica de 2010 (IBGE, 2010).

As entrevistas foram divididas de acordo com a percep¢do do proprio paciente
sobre a necessidade ou nio de atendimento psicoterapico no momento pos-revelacio
diagnostica. Posteriormente, foi realizada uma leitura flutuante das entrevistas a fim de
identificar categorias tematicas que possibilitem uma analise preliminar das narrativas
presentes sobre viver com HIV.

A nogio por tras da compreensio de narrativa apoiou-se no conceito de politica da
narratividade, definida por Passos e Barros (2009) enquanto “uma posi¢io que tomamos
quando, em relacdo ao mundo e a si mesmo, definimos uma forma de expressio do que
se passa, do que acontece” (Passos e Barros 2009, 151), implicando necessariamente a
indissociabilidade das dimensdes subjetivas e politicas.

A leitura das entrevistas, por sua vez, foi realizada tendo como base a analise de
contetdo proposta por Bardin e definida enquanto um “conjunto de técnicas de analise
das comunica¢des” (Bardin 2011, 31) realizadas através de procedimentos sistematicos
e objetivos de descricdo do conteudo das mensagens.

Tais procedimentos permitem obter indicadores capazes de articular a superficie
dos textos, descrita e analisada, com os fatores que determinam essas caracteristicas,
isto €, as variaveis inferidas na producdo e na recepcio destes conteudos, como, por

exemplo, estruturas psicologicas ou sociologicas. Como aponta Bardin:

A leitura efectuada pelo analista, do conteudo das comunicag¢des nio €, ou nio
€ unicamente, uma leitura «a letra», mas antes o realcar de um sentido que
se encontra em segundo plano. Nio se trata de atravessar significantes para
atingir significados, a semelhanca da decifracio normal, mas atingir através de
significantes ou de significados (manipulados) outros «significados» de natureza

psicologica, sociologica, politica, historica ete. (Bardin 2011, 41).

As categorias tematicas, enquanto um dos possiveis instrumentos de analise, foram
escolhidas para realizar a analise das entrevistas por se adequarem melhor aos objetivos
da pesquisa. Desta forma, a leitura se organizou a partir das categorias: revelagio para

si e revelagdo para o outro; viver com HIV e o outro que vive com HIV.
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Resultados e discussao

A pesquisa contou com onze entrevistas no total, cujos entrevistados estio
identificados por nomes ficticios, género, orientagdo sexual, idade, raga e demanda em
saude mental percebida e desejo de inclusio na lista de psicoterapia, expostos na Tabela 1.
Em relag¢do a percep¢io sobre saude mental, seis pacientes (Jodo; Lucas; Pedro; Maria;
Gustavo; Luiz) identificaram a necessidade de iniciar um acompanhamento psicologico
na institui¢do enquanto os outros cinco ndo (Gabriel; Carlos; Vitor; Felipe; Marcos).

Tal contextualizagdo faz-se necessaria para situar as falas dos entrevistados
e proporcionar uma maior compreensio das narrativas apresentadas através das
categorias tematicas de analise abaixo, possibilitando, a posteriori, identificar e buscar
atravessamentos de género, orienta¢do sexual, idade e raga existentes ou ndo entre os

conteudos analisados.

Tabela 1. Fala dos entrevistados.

“Seria bom poder conversar

e ‘desabafa” com alguém de
< Homem . ~
1 - Jodo Cis HSH 29  Preto fora do seu ciclo, que ndo
‘julgue’ (sic) e que entenda este
momento.”
“Nao vé necessidade neste
momento de iniciar um
. Homem R
2- Gabriel Cis HSH 36 Branco acompanhamento psicoldgico
e relata se sentir amparado pela
sua psiquiatra”
“Relata ter interesse em
comegar, relata que ‘foi muito
Homem bom’ poder conversar nesse
3- Lucas . HSH 31 Preto P ]
Cis espago, com ‘pessoas que
entendem o que esta passando’
e que “estava precisando falar”
Demonstra interesse em seguir
acompanhamento psicoterapico
Homem , no servigo apos finalizagdo
4 - Pedro . HSH 27 Indigena 60 ap ¢
Cis do acompanhamento
vigente em outra instituigao
(prazo de doze sessdes).
. Mulher .
5- Maria Cis Heterossexual 42  Preta Demonstra interesse.
Homem .
6- Gustavo Cis HSH 40 Branco Demonstra interesse.

Fonte: Elaborada pela autora.
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Tabela 1. Continuagao...

Naio tem interesse, faz

7 - Carlos Oélil :m HSH 32 Branco acompanhamento psicoldgico
no particular
“ndo acredita que possua
necessidade de fazer
8 - Vitor Hon?em HSH 44 Preto acompanhargento psicolégico
Cis (...) acredita que outras
pessoas precisem mais do
servico que ele”
. Homem Nao ~
9 - Felipe . : 59 Parda Nao percebe demandas
Cis informado
H
10 - Marcos ocr:ril Sem Heterossexual 53 Branco Nao percebe demandas.
Homem Acredita ser importante

11 - Luiz Cis HSH 36 Branco (ap6s inicio das medicagdes)
fazer psicoterapia.

Fonte: Elaborada pela autora.

Revelar para si

A revelagdo diagnostica consiste tanto no ato de revelar ao paciente um diagnostico
por parte da equipe de saude quanto no ato de o proprio paciente revelar seu status
sorologico a terceiros, sejam eles parceiros(as), familia ou amigos, quando este é um
desejo do proprio paciente. No entanto, nesta categoria tematica propde-se pensar a
revelacdo do diagnostico para si mesmo, isto é, o que a noticia de estar reagente para o
HIV produz subjetivamente naquele/naquela que a recebe.

Mais da metade dos pacientes relatam terem sentido algum impacto significativo
no momento da revelacdo, seja na forma de um “choque”, na “surpresa”, no “baque”,
ou até no sentir-se “sem chio”. O momento da revelacio também se mostra enquanto
vivéncia desestabilizadora, um rompimento da realidade, “isso ¢é real?”. Essas respostas
ilustram o quanto a revela¢io do diagnodstico do HIV se configura, para muitos, como
uma experiéncia traumatica.

O resultado positivo foi um ‘choque’, como se estivesse entrado
num mundo dos sonhos, pegava nos objetos para ver se eram reais
(sic) (Pedro).

(...) (Jodo) relata que se sentiu ‘sem chdo’ (sic).

A “surpresa”eo “choque” aoreceber o diagnostico apareceram coladosaideiade que
ainfeccaopelo HIV ndo eraesperada, sugerindo que de alguma forma a infec¢io pelo HIV

aparece como algo alheio a si, que acomete somente o outro. A vincula¢io da aids como
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responsavel e culpabilizavel em relacdo a determinados grupos sociais compreendidos
como “outros” atribui a representa¢io social da doen¢a a ideia de estrangeira,
sendo o outro responsavel pela infec¢io (Joffe, 1998, apud Oltramari, 2003, p.9).
Narrativas como “a gente ndao imagina que val acontecer com a gente”, “ndo estava
esperando mesmo”, “a ultima coisa que esperava era um resultado reagente para HIV”
nos fazem questionar sobre: quando esperar ter contraido HIV? O que ¢ considerado
risco? Por que o risco esta sempre colado no outro e distante de si?

A cisdo eu x outro promove a manutenc¢io de respostas excludentes, faz terreno
para acdes discriminatorias e retira do sujeito a possibilidade de reconhecer suas
vulnerabilidades e colocar-se na realidade com responsabilidade e maior autonomia.

“a gente ndo imagina que vai acontecer com a gente” (sic) e
(Gabriel) relata ter sido um “choque” (Sic) e ter sentido medo ao
receber o diagnostico.

o paciente (Carlos) relata que ficou surpreso e inseguro com o
diagnostico pois ndo esperava.

(Lucas) afirmou ter se sentido surpreso ao receber o diagnostico
positivo para HIV, pois ndo esperava, afirmando “a ultima coisa
que esperava era um resultado reagente para HIV (sic)”

“ndo estava esperando mesmo” (sic) e por isso foi um “baque” (sic)”
(Gustavo).
A tnica alusdo a sentimentos positivos apos a revelacio do diagnostico apareceu
vinculada ao suporte religioso.

Ele (Felipe) conta que se sentiu bem apos a descoberta do
diagnostico, ja que tem suporte em sua comunidade religiosa e de
Deus.
Foi possivel identificar no relato de dois usuarios o espago da psicoterapia na
Institui¢do enquanto um espago Seguro para conversar com pares que aparentam

entender o que significaria esta vivéncia.

seria bom poder conversar e ‘desabafar’ com alguém de fora
do seu ciclo, que ndo ‘julgue’ (sic) e que entenda este momento.
(Jodo).

(Lucas) relata ter interesse em comegar, que ‘foi muito bom’ poder
conversar nesse espago, com ‘pessoas que entendem o que estd
passando’ e que ‘estava precisando falar.’

Em ambas as falas torna-se clara a necessidade de poder falar, isto é, de um espaco
de escuta e acolhimento. No entanto, algo a mais se sobressai, a necessidade deste
espaco aparece também em relagcio a sua auséncia no ciclo social dos usuarios.

Diante de um contexto social em que o diagnostico de HIV ainda é tido como

algo tabu e promotor de estigma, a auséncia de um espaco de acolhimento parece
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estar relacionada ao medo da reacio dos outros e da possivel culpabilizacio e

discriminagio.

Revelar para o outro

A palavra “revelar” traz na maioria de seus significados, segundo o dicionario de
Lingua Portuguesa Michaelis, conotagdes como “tirar o véu”, “tornar conhecido algo
que era ignorado ou secreto”, “fazer uma confidéncia”, ou “fazer uma revelagio, em
geral incriminatoria” (Michaelis 2022). Agrega neste contexto do HIV o sentido de
que tal elucidagido é necessaria, mas que também deve manter-se na posi¢ido de oculta e
velada, e ressoa na historia da epidemia de culpabiliza¢do, moralismo e tabu. Forma-se,
desta forma, um circulo vicioso: adia-se a revelagio por medo do estigma, o siléncio
¢ produzido dando espaco ao lugar de segredo e sofrimento, e o segredo favorece o
crescimento do estigma (Guerra e Seidl 2009).

Em consonancia com o exposto, a pesquisa realizada por Jaroszewski e Kijner
(2017) aponta que o sentimento mais experienciado pelos entrevistados no momento
de revelagio diagnostica a parceiros € o medo da rejei¢io e que o preconceito aparece
intimamente relacionado ao diagnostico do HIV, seja pelas experiéncias dos proprios
pacientes, seja pelo reconhecimento do preconceito atrelado a infec¢do. As seguintes
falas ilustram o exposto:

(Luiz) Revelou o diagnostico a um amigo, de infancia, que acredita
ndo teria problemas com seu diagnostico, mas menciona sobre a
impossibilidade de revelagdo diagnostica para sua mde e irmd (que
poderia contar para a mde) e o quanto essa situag¢do talvez o fizesse
‘chorar’ (Sic), pois acredita que as unicas referéncias que a mde
possua a respeito do HIV seja a Aids.

(...) (Carlos) afirma que sua vida ndo mudou desde que recebeu
o diagnostico e que esta tranquilo quanto a isso, apenas sente-se
triste e ‘com medinho’ (sic) da reag¢do das demais pessoas, porque
o preconceito existe. Tem receio de como as pessoas vdo reagir
depois da noticia.

(...) ele (Carlos) menciona que ndo pode relatar sobre sua
condicdo de saude em sua familia, pois alguns integrantes sao bem
preconceituosos, incluindo seu pai.

(Felipe) menciona que, caso dependesse dele a escolha, ndo
revelaria o diagnostico a terceiros, por conta de preconceitos
e sorofobia.

(Pedro) Contou para ele (amigo) e para outro amigo com quem
morava junto sobre seu diagnostico. Sobre isso, disse que neste
momento estd preferindo manter o sigilo, ndo deseja contar e teme
pelas consequéncias relacionadas aos estigmas sociais vinculados
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ao diagnostico.

(...) e com muito medo de perder a relagdo que estava construindo
com o atual parceiro, acreditando que ele iria embora quando
contasse (o diagnostico). (Jodo).
O medo de julgamento e culpabilizagio também aparece enquanto um dos
sentimentos atrelados a decisio de revelar ou nido o diagnostico ao(a) parceiro(a).
Da mesma forma, a culpabiliza¢io do outro pela infec¢do aparece enquanto outro polo

de elabora¢io do diagnostico, reforcando a narrativa da busca por um culpado.

(Maria) Fala muito de uma preocupag¢do em como contar para
o0 parceiro e o receio de julgamentos sobre ela ser a responsavel
pela transmissdo para ele (caso ele também tenha status
soroldgico reagente).

(...) (Carlos) tem muito medo do que as pessoas possam pensar, do
tipo de preconceito que pode sofrer e acrescenta que sente raiva do
seu ex-parceiro. Ele relata que estda em duvida quanto a retomar
o relacionamento, pois culpa seu ex por ter contraido o virus e se
sente indignado quanto aos preconceitos que pode passar:

Se, por um lado, o medo do estigma e da rejeicdo promove isolamento e o lugar de
segredo sobre o diagnostico, colocando a institui¢io enquanto um espago seguro para
falar sobre elee cuidar do sofrimento produzido, por outro, o amparo legal pelo direito
ao sigilo em relacdo ao diagnostico (Brasil 2014, 2022) também promove seguranga.

(Vitor) sente tristeza quando pensa que vive com o virus do HIV;
sente-se triste por conta do preconceito da sociedade, e que
normalmente as pessoas ndo entendem o que é o HIV, afirma que
ter o direito de ndo revelar para todos resulta em alivio.

Viver com HIV

A revelagdo do diagnostico implica de o sujeito lidar com a noticia de uma infecg¢io
cronica, capaz de adoecer e matar caso ndo tratada, atravessada por significados e
significantes sociais historicamente construidos e reforcados. Diante da revelacio, o
que sera viver com HIV? A investigacio das fantasias sobre e do imaginario do paciente
acerca da vida ap6s o diagnostico possibilita ao profissional que acolhe compreender
de onde este sujeito se pronuncia, isto é, quais sao as suas informagdes sobre a infec¢io,
o tratamento e a transmissao? Em quais referéncias sociais ele se apoia? Como ressoa
subjetivamente este diagnéstico em sua vida? E possivel perceber que as representaces
sociais acerca do viver com HIV ainda oscilam entre os momentos iniciais da epidemia
(década de 80 e 90) e 0 momento atual.

A respeito da vivéncia do HIV, (Maria) imagina que teria muitas
limitagoes e que teria que tomar muitas medicagoes diarias, deixar de
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consumir alcool.

(...) (Marcos) diz que conversar com a equipe o tranquilizou, esclarecendo
que existe tratamento. No entanto, quando imagina o que é viver com
HIV, refere que ‘bom ndo deve ser’ (Sic), traz a questdo de ser ‘algo para
sempre’ (sic) e 0 ‘medo de a qualquer momento piorar’ (Sic).

(...) (Jodo) enfatizou o medo diante do tratamento antirretroviral,
questionando-se sobre como serd viver em tratamento, os possiveis
efeitos colaterais, o medo de infectar o parceiro, as mudangas na
sua vida sexual, duvidas sobre o que é uma carga viral alta ou baixa
e se isso interfere ou ndo na possibilidade de um melhor ou pior
tratamento etc.

(Pedro) Imagina que pode viver uma vida ‘normal’ com HIV, mas
ao mesmo tempo relata que ‘um lado mais ansioso’ (sic) o faz ter
pensamentos como medo de ter uma expectativa de vida inferior,
adoecer de complicagbes e anseio de ficar na tristeza.

O medo do inicio dos tratamentos e dos seus efeitos colaterais, o significado atrelado a
medicag¢do enquanto “limitagdo” e “restricio”, a ansiedade de vir a adoecer drasticamente
e de ter uma qualidade de vida diminuida nos demonstram que ainda persiste no imaginario
social uma representacio do diagnostico do HIV que remete a aids e ao inicio da epidemia.
Quanto a isto cabe questionar-se sobre a falta de informacao e, assim, como inserir e construir
novas narrativas acerca do viver com HIV que tensionem as narrativas hegemonicas.

Por outro lado, o receio de ser estigmatizado e viver experiéncias de discriminagio,
assim como da rejei¢io e da culpabilizacio saltam no primeiro momento como efeito
colateral do diagnostico, aparecendo na grande maioria das entrevistas. Se num primeiro
momento da epidemia o medo estava mais atrelado ao adoecimento pela aids e a iminéncia
de morte, no momento atual, diante das conquistas e dos avancos farmacologicos, a morte

civica, isto €, a negacdo do eu pelo outro, € evidenciada (Jaroszewski e Kijner 2017).

O outro que vive com HIV

Ao longo das entrevistas foi possivel observar como a convivéncia com outros
sujeitos que vivem com HIV pode tanto ser algo positivo na forma como o paciente
recebe e elabora o diagnostico, principalmente quando sio casos em que o outro se
encontra em supressio viral e contribui para a compreensio de uma condic¢io cronica,
quanto como algo negativo, quando o outro que vive com HIV se apresenta em um
estagio de aids, seja através de representacdes sociais veiculadas e difundidas ao longo
das décadas, seja a partir da experiéncia de conviver com alguém que adoeceu.

(Luiz) Conta que ja acompanhou duas pessoas que viviam com
HIV, mas em estagios de aids, que lhe recordavam as ideias do
inicio da epidemia.
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(Gabriel) Relata ter amigos e conhecidos que vivem com HIV e
observa que eles vivem uma vida normal.

(Gabriel) Afirma saber que atualmente viver com HIV é muito diferente
do que antigamente, mas que essas representagoes vinculadas a aids,
como imagens do Cazuza, ainda geram sentimentos como o medo de
adoecer de forma drastica.

Nas entrevistas salta também uma vinculacio a identidade LGBTQIA+!, em
especial sobre o atravessamento do HIV com a vivéncia de homens homossexuais.
As reminiscéncias desta constru¢cio e das respostas a epidemia produzem um
duplo medo do estigma e do preconceito, seja pela homofobia, seja pela sorofobia.
Como colocam Daniel e Parker (2018):

Mesmo diante das significativas evidéncias em contrario,
entretanto, a visdo da AIDS como doen¢a homossexual e todos os
estigmas ligados a propria homossexualidade continuaram a ter
um grande efeito na modela¢do da resposta brasileira a epidemia.
(Daniel e Parker 2018, 19).

Ao mesmo tempo, parece condicionar ao fato de ser gay a correlacdo direta de

saber e precisar se informar sobre o HIV.

(Pedro) Afirmou que por mais que pesquise ‘sou gay né’ (sic), tenha
conhecimento sobre o HIV e o tratamento, conheca pessoas que
vivem com HIV, estar com o virus ‘dentro de mim’ (sic) é ‘muito
diferente’ (sic).

(...) (Carlos) relata que tudo em sua vida é mais dificil, primeiramente

porque é gay e sofre consequéncias disso, como o preconceito;
e agora tera que lidar com mais preconceitos, pois tem o diagnostico
de HIV positivo.

Ainda, como coloca Guarnieri et al. (2024), existe um aprofundamento e
atualizacdo da estigmatizacdo, discriminacdo e violéncia no momento da revelacio
diagnostica que remetem as vulnerabilidades relacionadas aos momentos de revelacio
de sua orientacdo sexual e ou identidade e expressio de género, quando sentimentos
iguais se fizeram presentes.

A fala a seguir ilustra a importancia de os profissionais de satide nio se manterem
neutros diante de assimetrias e desigualdades, assim como das representag¢des sociais e

dos seus impactos subjetivos na vida dos sujeitos.

(Gustavo) Afirmou que, mesmo tendo convivido com alguém
proximo que vive com HIV, ‘ndo tinha muita informa¢do’ (Sic) e
conversar com os médicos e outros profissionais durante esse
periodo foi essencial para ‘quebrar certos preconceitos’ (sic) dele
mesmo e de pessoas proximas, como sua mde.

' Lésbicas, Gays, Bissexuais, Transgéneros, travestis e transsexuais, Queer; Intersexo; Assexuais e +

todas as outras siglas e identidades que integram o movimento
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A constante lembranca de que no¢des de norma e saude sdo construidas socialmente
e abrigam valores e moralidades proprias é imprescindivel para cultivar uma postura
ética e critica que va ao encontro da defesa dos direitos humanos e da diferenca.
Neste sentido, “quebrar certos preconceitos”, isto &, posicionar-se diante da realidade,
também se configura como promocio de saude.

O outro que vive com HIV diz respeito ao luto sofrido do proprio sujeito em relacio
a quem era antes do diagnostico. Neste sentido, a dicotomia também aparece entre o eu
antes versus o eu depois, eu negativo versus eu positivo e, com ela, medos como:

sera se eu vou voltar a sorrir como antes? (Gabriel).

Da mesma forma ha o medo de perder partes de sua personalidade caracterizadas
como “mais expansivas” em relacdo a vivéncia mais retraida experimentada apos a
revelag¢io do diagnostico de HIV.

Apos o diagnostico, (Jodo) relatou estar ‘calado e distante’,
algo diferente de sua personalidade expansiva e extrovertida.

Cabe refletir sobre o peso esmagador do diagnostico na subjetividade de quem o recebe,
adespedida do eu de antes e as ndo tdo boas vindas ao eu depois. Se o medo da morte biologica
presente no inicio da epidemia perde espago diante dos avang¢os da medicina para o medo da
morte civica, isto €, a anula¢do da dimensio de cidadania do sujeito, como trabalhar para
impedir que sua cidadania seja roubada e, a0 mesmo tempo, garantir terreno para que esta
cisdo nio seja total? Em outras palavras, reconhecer e acolher as violéncias sociais na vida
de cada sujeito € necessario, respeitando suas singularidades e seus processos, mas nio o
suficiente: se sujeito e sociedade sdo indissociaveis, como cuidar para que a sociedade deixe

de matar subjetivamente e objetivamente a vida de quem convive com o HIV?

Consideracoes finais

Diante do exposto, 0 artigo em questao nio se propde a esgotar as analises, pelo
contrario, configura-se como um ponto de partida para maiores aprofundamentos
acerca do momento pos-revelacdo diagnostica, para narrativas dos pacientes referentes
a vida com HIV e ao espaco e lugar do servico e dos profissionais da saude enquanto
potentes para acolher, escutar e possibilitar novas narrativas.

Por mais que o paradigma do HIV/aids tenha se transformado radicalmente a partir dos
avancos farmacologicos e dos esforcos biomédicos em direcio a cura da infec¢do, as narrativas
do inicio da epidemia firmaram raizes profundas na cultura, reproduzindo representacdes
sociais que ainda se fazem presentes e atingem subjetivamente e objetivamente os sujeitos

que vivem com HIV. Através da analise das entrevistas realizadas foi possivel perceber que as
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narrativas presentes acerca do viver com HIV carregam representag¢des sociais contraditorias,
ora se apoiando no momento presente da epidemia, ora no momento inicial.

O conhecimento da existéncia de tratamentos altamente eficazes, cujos efeitos
colaterais nio provocam os mesmos prejuizos como antigamente, a possibilidade de
supressio viral e o aumento de qualidade de vida demonstraram ser de suma importancia
para a elaboracdo do diagnostico apoiada na realidade e nao apenas no imaginario social.
Desta maneira, quando o(a) paciente nio carrega tais conhecimentos, cabe ao
profissional de saude esclarecé-lo(la) e garantir que ele(a) se apoie em informacdes e
dados cientificos, condi¢cdes necessarias para desconstruir imaginarios e possibilitar
novas formas de narrar.

No entanto, as narrativas sobre viver com HIV tecidas pelos pacientes expdem ao
mesmo tempo medos e vinculagdes as representacdes sociais que remetem a aids e ao
inicio da epidemia, como, por exemplo, o medo de adoecer drasticamente, a associacdo
entre medica¢ido e as limita¢des extremas, comprimidos numerosos e multiplos efeitos
colaterais e, principalmente, ao medo do estigma e do preconceito.

A percep¢io de que a sociedade permanece intolerante e preconceituosa em relagio
ao HIV demonstrou contribuir para a manuten¢io do medo em revelar o diagnostico e de
sofrer discriminagio, reproduzindo o ciclo do estigma e produzindo sofrimento. Ao mesmo
tempo, impacta subjetivamente a propria elaboracio do diagnostico para o sujeito que se
vé tendo que elaborar a nova condi¢io de saude e sua nova “condicio social”, isto €, as
representagdes, os julgamentos e os valores associadas a ela, assim como os impactos que
podem ocorrer nos diversos ambitos de sua vida, seja amorosa, profissional ou familiar.

Garantir o espa¢o de escuta pos-revelacdo permite ao sujeito a possibilidade de viver
seu diagnostico para além da dimensio biologica e, portanto, assegurando um cuidado e
uma atengdo integrais. “Testar e tratar” € sim importante e extremamente necessario, mas
diagnosticar e medicar, apenas, nio garantem saude. Ao evidenciar dimensdes subjetivas,
evidencia-se também sua indissociavel relacio com a realidade material, escancarando a
urgente necessidade de cuidar dos males que ainda adoecem a cultura, como a intolerancia,
a desinformagio e a discriminac¢do. Permanece, desta forma, a tarefa de pensar outras
maneiras de narrar a vivéncia com HIV, e outras de representa-la nas midias e nas producdes

culturais, para além da imagem da aids, do adoecimento e da fatalidade.
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