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Representacoes de pessoas vivendo com HIV: influxos sobre o diagnéstico tardio da infeccao

INTRODUCAO

O HIV/aids permeia o imagindrio coletivo desde o sur-
gimento dos primeiros casos, no inicio da década de 1980.
Como se tornou uma epidemia de abrangéncia mundial,
as pessoas, em seus diferentes contextos socioculturais e de
vida, constroem suas representagdes acerca do fendmeno
e atribuem significados e sentidos relacionados a essa
problematica.

Nos tltimos anos, pesquisas realizadas em diversos paises
do mundo tém evidenciado a problemitica do diagnéstico
tardio (DT) da infecgdo pelo HIV, com elevadas taxas de
prevaléncia, o que se configura como um dos principais
entraves para o controle da pandemia, com graves reper-
cussbes para as populacdes, destacando-se o aumento da
propagacio da infecgio e da morbimortalidade de pessoas
vivendo com HIV (PVHIV) ¢ a diminui¢do da qualidade
de vida das pessoas acometidas .

O diagnéstico do HIV é monitorado a partir do acom-
panhamento da propor¢ido de PVHIV, virgens de trata-
mento, que chegam ao servi¢o de saide com comprome-
timentos imunoldégicos, os quais sio medidos pelo valor
de linfécitos T CD4+ (LT-CD4+). No Brasil, observa-
-se que 42% das PVHIV buscaram os servigos de saude
tardiamente em 2015, quando jd tinham desenvolvido a
sindrome, ou seja, com um valor de LT-CD4+ inferior a
350 células/mm3®).

Estudos com enfoque em explicagdes objetivas do pro-
blema foram desenvolvidos, nos quais se verificou fatores
que se associam ao atraso no diagnéstico da infecgio pelo
HIV, tais como, idade mais avangada®, sexo masculino®,
heterossexualidade, raga negra®, pessoas desempregadas
ou de baixa renda®™. Entretanto, aspectos da subjetividade
das pessoas que podem influenciar esse fendémeno ainda sio
pouco estudados.

Diversos fatores macro e microdeterminantes estio rela-
cionados & problemitica da infecgdo pelo HIV, ressaltando-
-se a pobreza, a violéncia, a baixa escolaridade, a iniquidade
de género, as barreiras de acesso aos servicos de saide. No
campo das subjetividades, destacam-se, como o conjunto
das representagdes sociais sobre a aids, as micromodelagdes
do imagindrio da aids, como a angustia e o medo da proxi-
midade do desconhecido, as dificuldades para descristalizar
territérios e ideologias ja estabelecidos, a concepgio fatalista
da doenga, o estigma e a pluralidade de percepcées acerca
do contégio e da prevengio do HIV®-10,

Considera-se, neste sentido, que as formas de pensar e
agir em relacio aos riscos de infectar-se pelo HIV, a prépria
infec¢do, 2 doenga, entre outras representagdes que compdem
este objeto, participam de forma determinante do percurso
para descobrir a prépria situagio de pessoa soropositiva ou
com aids. A questdo central da presente investigacio diz
respeito, portanto, 4 influéncia das representagdes presentes
nos percursos de vida de pessoas HIV positivas em sua busca
por diagnéstico.

O objetivo deste estudo foi analisar representagdes cons-
truidas por pessoas vivendo com HIV sobre a infecgdo e sua
influéncia na busca atrasada por diagnéstico.

METODO

TiPO DO ESTUDO

Constitui recorte do eixo qualitativo de pesquisa mista, que
se fundamenta nas abordagens construtivistas da sociologia e
utilizou como referencial te6rico-metodoldgico a Teoria das
Representages Sociais, a partir de abordagem critica®™. Essa
abordagem questiona a redugio das representacdes ao processo
de transformagio de uma teoria cientifica em conhecimento
do senso comum como paradigma de pesquisa?; considera
que ciéncia nfo € o unico determinante do processo porque as
fontes de representagdes na vida social sdo variadas; e que estas
ndo tém funcio exclusiva de definir condutas de um grupo,
criando identidade de pertencimento a ele"?, porque serve
também para desvelar o ndo pertencimento, como os grupos
de vulnerabilidade ao HIV, e incluem fungdes intrapsiquicas,
intraindividuais e interindividuais.

A concepgio sobre as representagdes dessa abordagem
situa-se na intersec¢do da base cognitivista de Flament
com a concepgio psicanalitica de Kaés®. Na primeira,
postula-se que as representagdes se revelam tanto indivi-
dual como coletivamente e se estruturam em torno de um
nucleo profundo, observavel por meio das representagoes
chamadas de originais; sdo as mais antigas e perduram
mediante diversas experiéncias ao longo da vida, como uma
identidade. Em torno do nucleo profundo, encontram-se as
representagdes periféricas, mais relacionadas ao quotidiano,
e se modificam mais facilmente pelos desacordos com a rea-
lidade, num processo de aprendizado e conhecimento™®.
A concepgio psicanalitica de Kaés afirma que a existéncia,
constitui¢do e persisténcia das representacées sio dependen-
tes, diretamente, da trajetéria de vida respaldada pelo pro-
cesso psiquico dos individuos, a partir de nucleo imagético
do objeto, expressando também os fantasmas do individuo
e suscitando resisténcias®¥,

(11)
(13)

CENARIO

Os cendrios do estudo foram constituidos pelos seis
Servigos de Assisténcia Especializada (SAE) do estado da
Paraiba, em atividade no periodo de coleta dos dados, os
quais acompanham regularmente as PVHIV provenientes
de todos os municipios paraibanos.

CRITERIOS DE SELECAO E DEFINICAO DA AMOSTRA

A amostra foi obtida de forma intencional e composta
de pessoas que apresentaram diagnéstico tardio ou muito
tardio da infec¢do pelo HIV, e seu tamanho foi determi-
nado pela técnica de saturagio tedrica ou redundéncia de
informagdes™. Desse modo, a amostra final foi formada
por 18 entrevistados. Foram considerados como critérios de
inclusdo: pessoas com HIV, acima de 18 anos de idade, em
terapia antirretroviral (TARV'), que apresentaram diagnds-
tico tardio ou muito tardio, participaram do estudo quan-
titativo (fase anterior da pesquisa) e forneceram o ntimero
de telefone fixo ou celular e anuéncia para contato ulterior
com a pesquisadora.
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COLETA DE DADOS

Para a coleta de dados, realizada em 2017, foi utilizada
a entrevista do tipo aberta ou nio estruturada. O roteiro da
entrevista, elaborado pelos autores da pesquisa, contemplou
uma questdo central referente a trajetéria de vida do partici-
pante até o diagnéstico de HIV. O procedimento inicial foi a
identificagio das PVHIV entrevistadas que foram diagnosti-
cadas de forma tardia (LT-CD4 > = 200 células/mm? e < 350
células/mm?®) ou muito tardia (LT-CD4 < 200 células/mm?3),
informagdo obtida no prontudrio referente 4 contagem de
LT-CD4+ no momento do diagnéstico®?. Em seguida,
realizou-se contato por telefone com as pessoas que dispo-
nibilizaram o nimero telefénico na primeira fase do estudo
(eixo quantitativo) e que residiam na regiio metropolitana
de Jodo Pessoa, capital do estado, pois a regido concentrou
cerca de 80% da amostra total da pesquisa.

A partir da concordincia verbal das pessoas contatadas
para colaborar com a pesquisa, foram agendados os dias,
horérios e locais para cada entrevista, conforme preferéncia
dos participantes. Os locais consistiram em suas residéncias
ou no SAE em que sio acompanhados, preservando-se a
privacidade dos entrevistados, e apés consentimento por
escrito. As entrevistas foram gravadas mediante aquiescéncia
dos participantes e, posteriormente, transcritas pela pesqui-
sadora. As transcri¢des das entrevistas foram validadas por
meio de avaliagio por pares.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Para a anilise dos dados, utilizou-se do método da
Anilise Estrutural de Narragao"'?, implementado com apoio
do programa MAXQDA 12°, que desempenhou as fun¢des
principais de organizag¢do dos textos e de codificagio do
material empirico. No processo de validagio da codificagio
no MAXQDA, realizou-se revisio por pares, utilizando,
como pardmetros, o percentual de correlagio entre os seg-
mentos textuais codificados correspondente a 80% e o indice
de Kappa aceitdvel a partir de 75%.

A partir da andlise das narrativas dos entrevistados, des-
velaram-se representacdes acerca do objeto HIV/aids, que
foram organizadas de acordo com a expressio de densidade
e de importincia para os participantes, em representacdes
originais e periféricas. As primeiras sio aquelas expressas nos
discursos individuais segundo um plano cronoldgico, e que
remetem s representagdes iniciais do HIV identificadas no
discurso social, em uma perspectiva mais duradoura, como
um nicleo de permanéncia e de fundamentagio, e pelas quais
sdo identificados os esteredtipos sobre objetos sociolégi-
cos'!™. As representagbes periféricas sdo relativas as experién-
cias do cotidiano dos sujeitos, sdo mais flexiveis a mudancas
e revelam contradi¢des que podem se confirmar ou nio ao
longo de suas trajetérias de vida, podendo contribuir para
confirmar ou minar, a0s poucos, as representacdes originais.

ASPECTOS ETICOS

Em cumprimento 4 Resolugdo n. 466/2012, do Conselho
Nacional de Satde, a pesquisa foi submetida a apreciagio de
Comités de Etica em Pesquisa e aprovada com os Pareceres

de n. 1.870.281 (UFMG), 1.932.530 (UFPB - HULW) e
1.973.626 (UFCG — HUAC). A participagio dos entrevis-
tados foi respaldada pelo Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. Com o objetivo de garantir o anonimato
dos participantes da pesquisa, foram denominados de E1,
E2 e assim por diante, conforme sequéncia de realiza¢do
das entrevistas.

RESULTADOS

Participaram do estudo 18 pessoas. Todos os partici-
pantes da pesquisa foram diagnosticados de forma tardia
(16,7%) ou muito tardia (83,3%). Do total de entrevista-
dos, 50,0% se apresentaram como do género masculino e
50,0% do género feminino; 61,1% estavam na fase adulta
no momento do diagndstico, na faixa etdria de 25 a 49 anos;
50,0% eram casados ou em unido estdvel no periodo do diag-
noéstico; 50,0% tinham 12 anos ou mais de estudo, em con-
traposicdo aos 33,3% deles que possuiam baixa escolaridade,
de 1 a 8 anos de estudo; 72,2% declararam-se heterossexuais,
e a maior parte dos participantes (66,6%) adquiriu o HIV
por meio de relagdes sexuais com homens.

A anilise das narrativas dos entrevistados desvelou as
seguintes representagdes originais ou centrais: a aids como
doenca transmissivel e perigosa; a aids como doenca do
outro, caracterizado como uma pessoa de estilo de vida
“promiscuo”, com multiplos parceiros sexuais; a nega¢do do
risco devido a conflanga em parceiro(a) fixo(a); a aids como
doenga grave, incurdvel e mortal.

AIDs E DOENCA TRANSMISSIVEL E PERIGOSA

A representagdo original da aids como doenga trans-
missivel, tanto pelo contato fisico corrente ou por objetos
de uso comum, como por contato respiratério, entre outros,
foi apresentada pelos participantes da pesquisa como base
para o medo de infectar-se e hostilidade em relagio as pes-
soas soropositivas. O reconhecimento do alto potencial de
transmissibilidade do virus associado ao mito fundador da
infecgdo pelo HIV como doenga perigosa, que exige a dis-
tincia de pessoas infectadas, estdo presente nas trajetérias
de vida dos sujeitos, desde muito antes de se descobrirem
com o virus.

Ab, eu tinba um medo tio grande quando eu via as pessoas. Eu pen-

sava que pegava logo assim, logo com a pessoa falando (...) (E10).

Na TV, eles diziam que era perigosa, uma doenga contagiosa
(...) (E18).

Atrelada 2 ideia central de doenga perigosa, revela-se,
nas narrativas, a representacio preponderante do HIV como
doenga sexualmente transmissivel, mas hd, ainda, a repre-
sentagdo de contdgio pelo ar.

(..) Eu achava que pegava assim, no tempo, nio achava que era
na relagio sexual. A7 pronto, ai hoje eu vivo nisso (...). Eu ndo
sabia, nio tinha conhecimento de (como) pega a doenga (...) (E1).

(...) Nés conheciamos, sabiamos que era através de ato sexual (E2).

Apesar dos participantes deste estudo terem o conheci-
mento da transmissibilidade do HIV por meio de relagbes
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sexuais desprotegidas, eles ndo se perceberam em risco,
mesmo se relacionando sem preservativo com seus parceiros.

(...) Mas foi a questio de nio me precaver com as pessoas que eu
me relacionava (...) E a questio da confianga. (...). Ai eu ndo
acreditei! A1 s veio assim, um monte de coisa na minha cabeca,
por tudo que eu jd passei, por causa das pessoas que eu jd conhe-
cia, que eu convivi, que eu me relacionei, a falta de questio de
seguranga mesmo, por causa da confianga (E5).

A representagio central da negacio do risco, que emergiu
dos relatos, foi sustentada por uma posi¢io de distancia-
mento em relagio ao objeto, ndo obstante a pritica frequente
de relagdes sexuais desprotegidas. Esse distanciamento
aconteceu principalmente devido ao sentimento de con-
fianca nas relagbes com parceiro fixo ou de conjugalidade
oficial. A atitude de confianga ancora-se nas ideias de que
o outro — parceiro(a) — ¢ fiel, respeita o relacionamento,
aludindo ao sentido de amor romantico, e possui o corpo
“limpo”, ou seja, nio estd contaminado com um virus que,
historicamente, relaciona-se ao estereStipo de pessoa “pro-
miscua’, de corpo “sujo”.

(...) Porque a gente néo deveria confiar em todo mundo, né? Sair
com uma pessoa logo e sem conbecer melhor... (...). A gente confia
porque vé e diz assim: ‘fulano ndo tem essa doenga, nio, porque

¢ conbecido’. E onde a gente se ferra (...) (E3).

(-..) Porque vocé mora com uma pessoa, vocé confia muito. (...)
Vocé nao vai imaginar que aquela pessoa vai pegar uma coisa
assim e vai_jogar em cima de vocé. Jamais! Por vocé confiar de-
mais (E18).

Nessa perspectiva, o ser idealizado, o parceiro, ¢ legiti-
mado pelo sentimento de confianga e pela crenca de que
o outro ¢ especial, “perfeito” e ndo é capaz de fazer mal,
inclusive ndo é “capaz” de transmitir o “mal” representado
pelo HIV.

Nas narrativas, compreende-se que a posi¢io de dis-
tanciamento referente ao HIV associa-se ao sentimento de
invulnerabilidade e, por conseguinte, assume-se a postura de
vivenciar a prética de relagdes sexuais sem prote¢io, negando
o risco de infecgdo.

(...) E até se comentava (do risco, por ser contato sexual), levan-
do até na brincadeira (...). Mas nunca me preocupei, nio (E2).

O pessoal me dizia que era na relagio, mas isso ndo entrava na
cabeca. Agora, depois que eu peguei foi que eu entrei na realida-
de, na real (...). Eu achava que era até mentira (E4).

Nessa perspectiva, a representagio do parceiro como
alguém livre da infecgdo pelo HIV relaciona-se a represen-
tagdo de si como uma pessoa de corpo limpo, invulnerdvel
ao risco de contaminagio e com um Unico parceiro fixo. O
fato de negar o risco ocasiona uma inércia diante da pro-
blemadtica e, consequentemente, a ndo realizagdo de préticas
preventivas, favorecendo a ocorréncia de sua soropositividade
e a busca atrasada pelo servico de satde.

AIDS E DOENCA DO OUTRO

A representacio de si refere-se, por sua vez,  representa-
¢do original da aids como doenga do outro. Na discursividade

dos participantes da pesquisa, desvela-se quem ¢é este outro,
e que a infecgio pelo HIV nio era objeto que permeava
seus pensamentos, caracterizando-se em algo que s6 poderia
ocotrer com outras pessoas, 0 que torna evidente mais uma
vez o sentimento de invulnerabilidade.

(...) Também nio passava pela minha cabega essa historia de
HIV, isso em 1997, né? (...). Naquele tempo, ouvia falar em
Cazuza, né? Naquela Sandra Bréa também, mas nem passa-
va pela minha cabeca que isso podia chegar até mim. Podia ser
uns cantores famosos, podiam ingerir drogas... Eu pensava dessa
maneira, né? (...) (E4).

Porque isso ¢ uma coisa que acontece com os outros, mas nunca
acontece com a gente (E16).

Inerente a essa ideia central da aids como doenga do
outro, identifica-se o mito fundador de grupo de risco, que,
na sua esséncia, discrimina o eu, ndo susceptivel ao HIV,
do outro, aquele que é exposto aos riscos da infec¢do. Nesta
pesquisa, esse outro ¢ caracterizado como alguém de estilo
de vida “promiscuo”, que é definido como o modo de viver a
vida, sobretudo homens que fazem sexo com homens (HSH)
e profissionais do sexo:

(-..) ew achava que era mais quem? Aquelas pessoas como homos-
sexual, mulheres, pessoas que vivem da noite. Eu achava que
eram mais essas pessoas assim que corriam mais risco. Como eu
vivia em casa com meu marido, eu achava que nao (...) (E7).

(...) Geralmente, a gente via que dava mais com homossexual,
né? Quem mais pegava essas coisas. Também mulber que vive

com toda qualidade de homem pegava (...) (E12).

Além de identificar este outro, que ¢ vulnerdvel ao HIV,
como uma pessoa de estilo de vida “promiscuo”, encontra-
-se intrinseca a representacio de comportamento de risco.
Todavia, este conceito de comportamento de risco nos dis-
cursos aproxima-se mais da concepgio de grupo de risco,
pois a primeira expressdo ¢ utilizada com o significado de
individuo com multiplos parceiros, e ndo como qualquer
sujeito que se relaciona sexualmente sem protecio.

Promiscuas (pessoas soropositivas). As piores pessoas possiveis (...)
Entao, assim, eu ndo me considerava de comportamento de risco. Eu
tinha amigas que frequenmfuam boates, saunas, essas coisas todas...
Entio, pra mim isso era uma coisa pra pessoas expostas (E13).

AIDS E DOENCA GRAVE E INCURAVEL

A partir das narrativas dos entrevistados, desvelou-se
a permanéncia da representacdo original do HIV como
uma doenga grave e incurdvel, sem considerar a diferenca
entre soropositividade e sindrome, esta caracterizada como
doenga avangada.

As coisas mais horriveis do mundo, né? E uma doenca que nio
tem cura, que morre daquilo, que o pessoal dizia as vezes que nao
tinha nem tratamento (E11).

0] que eu ndo sabia, antes de me contaminar, era a diferenga
entre HIV e aids (E17).

Essa indiferenciagdo do objeto representado contribui
para que a pessoa infectada procure o servigo de saide apenas
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quando apresenta alguma sintomatologia e, mesmo no pro-
cesso de adoecimento, ndo ocorre geralmente a relagio do
adoecimento com a possibilidade de diagnéstico da infecgio
pelo HIV, sendo este julgamento nio realizado pelo sujeito
ou realizado como ultima alternativa.

Ai, quando vai descobrir jd é tarde! (...) Quase que morria. 86
que eu ndo sabia o que era que estava acontecendo comigo (E3).

Se eu tivesse descoberto logo, ndo tinha chegado a esse ponto. Pen-
sava que ia morrer! (E10).

Ressalta-se que os entrevistados mantiveram no imagina-
rio anterior ao seu diagnéstico a representagio da aids como
doenga grave, debilitante e incurdvel, a despeito dos avangos
na terapéutica antirretroviral, que aumentaram a qualidade
de vida das pessoas vivendo com HIV, e da configuragio de
cronicidade relacionada 4 infec¢io pelo HIV.

Como representagio periférica atrelada a representacio
da aids como doenga grave, apresentou-se o esteredtipo da
pessoa com magreza extrema, o que confirma o sentido de
doenga debilitante. Essa representagio, que antes estava situ-
ada no plano abstrato dos entrevistados, foi legitimada ao pas-
sar para o plano concreto de suas experiéncias, ao serem diag-
nosticados de forma tardia e, portanto, com doenga avancada.

Assim, eu s6 me assustava vendo aqueles casos mais avangados,
quando eu via aquela pessoa que tava jd fragilizada, debili-
tada... Grave! Justamente por causa da questio da cura (ES).

Ja tava muito ruim, muita febre, eu tava muito magro, eu tava

com fastio demais. (...) (E9).

AIDS £ DOENCA MORTAL

A aids também foi representada pela maioria dos parti-
cipantes da pesquisa com o significado de morte, inelutivel e
répida. Nio obstante os avangos no combate a epidemia e o
estabelecimento de sua cronicidade no pais, as pessoas con-
tinuam construindo suas representagdes acerca do fendmeno
com o sentido de fatalidade, de morte iminente, conforme
expressas nos discursos a seguir.

Estava condenado a morte. A gente so pensa isso, como se nio
existissem coisas piores (E2).

Assim, porque era e € vista como uma doenga mortal, né? Aque-
la doenga grandona, aquela coisa muito forte, que na época era
muito, muito taxada, né? (...) E eu achava que se descobrisse, ia
morrer logo, em pouco tempo (E15).

A representagio da aids com o significado andlogo de
morte, por meio de mecanismos psiquicos de apropriagio
da representacio, pode provocar no individuo a atitude de
evitabilidade de pensar na sua possivel infec¢io, situando-a
como um problema distante de sua realidade. Essa atitude de
esquiva quanto ao pensamento sobre o objeto HIV também
pode ser interpretada no registro do sentimento de medo da
morte e, assim, medo da aids.

Eu ouvia falar, 56 que hoje eu vivo nisso. Eu nao sabia que era
tdo perigoso assim. (..) Pegava, e se pegasse morria logo. Af,
eu ndo botava na cabeca, eu ndo ia botar na cabeca que eu ia

(morrer), né? (...) (E1).

Quando Cazuza morreu, eu estava no Rio. A%, pronto... eu fi-

quei morrendo de medo (E9).

O distanciamento da problemdtica ocasionou o (des)
conhecimento dos riscos atrelados 4 infecio ao longo da tra-
jetoria de vida dos entrevistados. Eles somente procuraram
o servi¢o de saide quando a doenga estava muito avangada
e grave, o que reafirmou o sentido de morte ligado 4 aids.

METAFORAS DA AIDS

Os participantes da pesquisa conferiram significados
metaféricos ao HIV/aids, com a utilizagdo de termos como
“bicho de sete cabecas” e “bicho papdo™

(...) Hd 20 anos, isso era bicho de sete cabegas, até porque era, até
haje & muito discriminado, mas ndo tanto quanto na época. Entdo,
a pessoa que descobrisse que tava com um problema deste, pensava
até que jd tava com os dias marcados pra morrer (...) (E2).

Era um bicho papdo. Eu achava que era um final de vida (E16).

Essas imagens da infec¢do pelo HIV como “Bicho Papao”
ou “Bicho de Sete Cabegas” remetem as representagdes origi-
nais de doenga grave, incurdvel e fatal, pelo sentido conferido
a essas expressdes. Esses termos conotam a ideia de algo
assustador, aterrorizante, que contribuem para uma atitude
de afastamento, como uma reagio de fuga, de evasio e de
inibigdo, em decorréncia do medo.

Odutras representagdes que apoiam a ideia de morte na
experiéncia de viver com HIV foram expressas por termos, tais

”» «

como, “maldi¢io”, “calamidade” e “algo muito monstruoso”.

Que era assim, uma maldi¢do, que chegava e exterminava com
vocé e vocé ndo tinha espago pra dizer assim. ‘eu vou lutar contra
isso”. Era algo assim, que ndo tem como explicar, era algo muito
monstruoso, muito monstruoso. Mas hoje eu sei que ndo é assim

(E13).

O povo falava que era uma calamidade, um espanto que fazia.
Antigamente, era dificil uma pessoa morrer, mas também quan-
do pegava essa doenga, morria ligeiramente (...) (E14).

A representagio do HIV como maldigdo relaciona-se
ao mito fundador de doenga incurivel, que ocasiona uma
morte iminente, mas também a algo que ndo se merece e
que nio se compreende o porqué de ter acontecido consigo,
o que remete também a sentimento de culpa. Maldi¢do que
acarreta o exterminio da pessoa culpada e sem oportunidade
de lutar. Um monstro e uma calamidade sdo expressdes que
explicitam a nog¢do de desgraga, de catédstrofe, impostas pelo
destino, o que ¢é assustador, e alude, mais uma vez, a0 medo
da morte. Tais bases psicossociais condicionam, muitas vezes,
a fuga ou o distanciamento do problema, com consequente
diagnéstico tardio da infec¢do pelo HIV.

DISCUSSAO

O medo de contrair a infec¢do pelo HIV foi uma ideia
marcante nas narrativas, entretanto, este receio da transmis-
sdo ndo gerou nos entrevistados rea¢io de enfrentamento
e de prevencio, como a pritica segura de relagdes sexuais,
mas a atitude de hostilidade, de distanciamento das pes-
soas infectadas.
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A representagio original de perigo, desvelada neste
estudo, associou-se ao sentimento de medo relacionado
a0 contdgio ou a transmissdo. Em pesquisa realizada com
caminhoneiros de rota longa, as nogdes de perigo e risco
também foram identificadas, referentes ao receio de adquirir
a infecgdo e contaminar a familia, fortalecendo o significado
da aids como ameaca moral®”. A representacio da aids como
doenga perigosa ou a ideia de perigo relacionada a infecgio
pelo HIV também foi evidenciada em outras pesquisas®1.

A representagio do HIV como transmissivel sexualmente
tornou-se corrente socialmente. Os estudos retratam que
essa informagio € existente nas sociedades'®??., As narrativas
dos participantes revelaram que o fato de experienciarem o
diagnéstico da infecgdo pelo HIV modificou a representagio
sobre a forma de transmissio do virus, ou seja, as interagoes
com os profissionais de saide e a necessidade de aprender a
viver com HIV aproximaram os sujeitos do conhecimento
cientifico, mas, sem necessariamente, abandonarem com-
pletamente ideias anteriores sobre a transmissdo, em um
processo confuso e longo de repensar o mundo. Esse pro-
cesso, que se inicia com distanciamento da problemdtica do
HIV, associado ao (des)conhecimento do objeto, pode ter
influenciado a ndo percepcio dos riscos de infec¢do e a ndo
adogio de medidas de prevengdo primdria, ocasionando a
transmissdo e a descoberta tardia do estado soroldgico.

A proximidade do parceiro afetivo-sexual, juntamente
com a ideia de parceria unica, fixa, intima e confidvel, levou
a atitude de negar o risco de contrair o HIV e, desse modo,
a auséncia de cuidados preventivos que os protegessem da
infecgdo. Salienta-se que o sentimento de conflanga estd
relacionado 2 ideia de amor roméntico®, que nio € passivel
de erros ou de causar dano a pessoa amada. Implicitamente,
com esse significado de amor, interpreta-se que a transmis-
sdo do HIV é uma ag¢do maldosa e intencional e, portanto,
ndo pode ser praticada por alguém que se ama e confla. A
confian¢a nos relacionamentos com parceiros fixos, como
mediadora da atitude de negacio do risco de se infectar
com o HIV, foi um resultado observado também em outras
peSquisas(l7,l9720,22723).

O fato de ter parceria sexual fixa é considerado um fator
de protegio, todavia, motiva a nio utiliza¢io do preservativo,
o que pode aumentar a vulnerabilidade ao HIV e a outras
infec¢Bes sexualmente transmissiveis. As mulheres casadas,
geralmente, sentem-se protegidas contra a infec¢do, uma vez
que atribuem a relagdo do casamento, significados de fide-
lidade e seguranga, mas ndo consideram a possibilidade de
seus parceiros terem relagdes extraconjugais. Assim, a relagio
com parceiro fixo representa, para essas mulheres, menor
probabilidade de exposi¢io ao risco, devido aos sentimentos
de confianga e exclusividade depositados em seus conjuges®.

Em paralelo, os homens relacionam-se sem preservativo
com suas parceiras fixas e oficiais, por se sentirem seguros no
relacionamento com a “mulher de casa”, em decorréncia tam-
bém da confianca, da proximidade simbélica e da afetividade
inerentes ao contexto familiar, com suas relagdes e valores™”.
Para a maioria dos homens, o casamento nio incorre, obri-
gatoriamente, em comportamento monogimico, porém hd a
convicgio de que as esposas so fiéis e sempre monogimicas,

o que pode favorecer o sentimento de invulnerabilidade,
como reflexo de sua masculinidade hegemdnica®?.

Como implicag¢io da representagio de negacio do risco
referida, ressalta-se o atraso na realiza¢io do rastreamento
do HIV e, consequentemente, o diagndstico tardio. A atitude
de nio perceber o risco é um obsticulo para o teste®?, ao
mesmo tempo que remete 2 distingdo entre o ‘eu’e o ‘outro’
que, por sua vez, clarifica a dicotomia entre “o meu grupo”,
no qual nio existe risco ou perigo, e os “outros grupos”, que
sdo considerados de alto risco.

Neste sentido, a referéncia da infec¢do pelo HIV rela-
cionada ao estilo de vida dos famosos é um dos primeiros
esteredtipos da aids, o de grupo de risco dos usudrios de
drogas e “promiscuos” sexualmente. A representac¢io da aids
como uma doenga que acomete pessoas famosas refere-se
a ideia de consequéncia dos comportamentos “desviantes”
apresentados por esse publico. Esses comportamentos sio
aqueles relativos ao uso abusivo de drogas, a pritica de sexo
com multiplos parceiros e com pessoas do mesmo sexo®).

A representagio de grupos de risco, construida com
muita for¢a no inicio da epidemia e geradora de estigmas,
permaneceu significativa no sistema de representagdes dos
participantes deste estudo. Esta permanéncia da representa-
¢do atrelada as pessoas “promiscuas”, HSH, profissionais do
sexo e usudrios de drogas também foi identificada em outras
pesquisas?®?)
tarios evidenciou representagdes de risco associadas as ideias
de descuido, promiscuidade e irresponsabilidade. Inerente a
essas representagdes, situa-se uma atitude de condenagio
quanto as préticas daqueles que se expdem ou se expuseram
A infecgio, culpando-os por sua condigdo atual®.

As representagdes referidas da aids como doenga transmis-
sivel, perigosa e que acomete apenas o outro contribuiram para
que as pessoas buscassem tardiamente os servios de satde,
por ndo perceberem os riscos aos quais estavam expostas. Essa
busca atrasada foi corroborada pelas representagdes da aids
como doenga grave, incurédvel e mortal, levando os individuos
a procurarem os servigos apenas quando ji estavam doentes.

A representagio da aids como doenga grave e incurével
tem sido apontada também em outros estudos?9. A ideia
de doenca incurdvel associa-se a certeza de que a partir do
momento em que o diagndstico da infec¢do é confirmado,
torna-se impossivel reverté-lo, e de que a vida do soropo-
sitivo serd marcada pela presenca da doenca até o dia de
sua morte™,

A representagio do HIV e da aids como um s6 objeto,
configurado em doenga grave e debilitante, conduz as pes-
soas a nio planejarem nem praticarem agdes de prevengio
secunddria, como o rastreamento periédico do virus frente
a pratica de relages sexuais desprotegidas, o que acarreta a
busca atrasada por diagndstico nos servigos de saude, pois
tais agdes sdo realizadas apenas diante do adoecimento e
agravamento dos sintomas.

Em outra pesquisa, a maior parte dos participantes s6
procurou os servigos de saide e realizou o teste de HIV por-
que jd estava doente. Destaca-se que dos 31 entrevistados que
foram diagnosticados devido ao seu adoecimento, 14 referiram
sintomas por mais de 6 meses antes do exame do HIV®,

. Estudo desenvolvido com estudantes universi-
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A representagio da aids como doenga que ocasiona morte
inevitdvel foi encontrada também em outros estudos$2¢-27,
A ideia de morte atrelada ao HIV/aids ocorre de maneira tio
irrestrita, atingindo pessoas de todos os tipos, 0 que assinala
a intensidade da ancoragem dessa representagio original®.

Historicamente, a morte tem se sido objeto de represen-
tacdo de todos os individuos, considerados em seus contextos
socioculturais e particulares de vida. De forma preponde-
rante, nas diversas culturas, sdo atribuidos & morte os signi-
ficados de intenso pesar, tristeza, luto, desespero mediante
a perda permanente do ser que morre, 0 que pode causar
em muitos sujeitos a atitude de negagio e de desviar-se de
pensamentos sobre o morrer.

Nas ultimas décadas, apesar da evolugio das ciéncias
no tratamento de doengas, tem-se observado um crescente
medo da morte e sua persisténcia como um tabu®®. Como
provéveis reagdes ao medo, identificam-se a fuga, a inibigdo/
paralisia e a agressdo/luta, que sdo como comportamentos
bem ambivalentes e comuns aos homens e ao reino animal.
O ser humano, além dessas reagoes, tem a capacidade de
lidar com o medo de forma corajosa, de domina-1o®. Nesta
perspectiva, os entrevistados reagiram ao medo da aids e da
morte antes de serem diagnosticados, ora fugindo em atitude
de distanciamento do perigo, ora inibindo qualquer resolugio
adaptativa relativa a ameaga.

A articulagdo entre aids e morte foi refor¢ada pelo medo
e pelo sentimento de impoténcia mediante a sua inevitabi-
lidade, o que foi manifesto pela for¢a de significacdo das
metiforas, formando a dimensio nuclear do sistema de
representagio®. Essa dimensdo central da representagio
da aids como sinénimo de morte inevitivel configura-se
como um invariante do ponto de vista histérico que per-
meia diversas culturas, pois surgiu no inicio da epidemia e
permaneceu significando fortemente no imagindrio coletivo,
a despeito dos avangos no enfrentamento da epidemia e da
eficcia dos tratamentos antirretrovirais atuais®.

Salienta-se que, ao conceber a infecgio pelo HIV como
uma maldi¢do ou calamidade, os entrevistados conferiram
ao HIV/aids um sentido funesto, um mal advindo da agio
do destino e, destarte, uma ameaga fora de seu controle.
Desse modo, é possivel inferir que ndo existe a introjecio da

RESUMO

prépria vulnerabilidade ao HIV, com consciéncia de que a
infec¢do pode ocorrer pela falta de prevencio, pelo ndo uso
de preservativo. Como desdobramento da nio percepgio dos
riscos, os participantes do estudo nio buscaram realizar o
rastreamento do HIV apés as situagbes de exposigio e, assim,
ndo ficaram cientes de sua soropositividade de forma precoce.
A auséncia de percepgio da vulnerabilidade individual, asso-
ciada a representacio da aids como doenga grave/avancada,
contribuem, certamente, para a busca tardia por diagndstico.

CONCLUSAO

O diagnéstico tardio da infecgdo pelo HIV caracteriza-se
como um dos principais entraves para o controle da epidemia
e uma problemdtica multifacetada e complexa. Neste estudo,
foi possivel analisar este fendmeno, a partir da interpreta-
¢do de representagdes sobre o HIV construidas ao longo da
trajetéria de vida de pessoas diagnosticadas tardiamente.

Os resultados evidenciaram que as representagdes da aids
como doenga transmissivel, perigosa e que acomete ape-
nas o outro favoreceram a busca tardia por diagnéstico nos
servicos de satde, pois as pessoas nio perceberam os riscos
ao0s quais estavam expostas e sentiam-se invulneraveis. Essa
busca atrasada foi confirmada pelas representacées da aids
como doenga grave, incurédvel e mortal e pela falta de reco-
nhecimento da infec¢do pelo HIV assintomatica, que acar-
retaram a atitude de procurar os servicos apenas mediante
o adoecimento e agravamento dos sintomas.

Salienta-se como principal consequéncia da auséncia de
percepcio de vulnerabilidade individual a ndo realizagio de
a¢des de prevencio primdria e secunddria, como a utilizagio
de preservativo nas relages sexuais e o rastreamento peri-
6dico do virus apds as situagdes de exposigdo. Esses fatores
contribuem conjuntamente para que os individuos suscep-
tiveis ndo descubram sua soropositividade de forma precoce,
incorrendo no diagndstico tardio da infecgio.

Os resultados deste estudo proporcionaram um conhe-
cimento mais aprofundado desse grave problema de saide
publica, que é o diagnéstico tardio do HIV e, por conseguinte,
poderio contribuir para o delineamento de novas estratégias
e politicas que visem ao diagnéstico oportuno da infecgio.

Objetivo: Analisar as representa¢des construidas por pessoas vivendo com HIV sobre a infecgdo e sua influéncia na busca atrasada
por diagndstico. Método: Estudo de abordagem qualitativa, realizada com pessoas que apresentaram diagnéstico tardio da infecgio
pelo HIV, por meio de entrevista aberta. O referencial teérico utilizado foi a Teoria das Representagdes Sociais, a partir de abordagem
critica. Para a anilise dos dados, utilizou-se do método da Anilise Estrutural de Narra¢io e do programa MAXQDA 12°. Resultados:
Participaram do estudo 18 pessoas. Desvelaram-se como representagdes originais a aids como doenga transmissivel e perigosa; doenga
do outro; doenga grave, incurdvel e mortal; e negacio do risco devido a confianga em parceria fixa. Essas representa¢ées contribuiram
para a busca atrasada por diagnéstico, ora devido 4 atitude de distanciamento das pessoas susceptiveis, ora por ndo perceberem ou
negarem os riscos aos quais estavam expostas em suas trajetérias de vida. Conclusiao: A compreensio dos motivos que conduzem
as pessoas a descobrirem tardiamente sua soropositividade ¢ imperiosa no atual panorama da epidemia, para que sejam planejadas e
implementadas novas estratégias e politicas que visem ao diagnéstico oportuno da infecgio.

DESCRITORES
HIV; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Diagnéstico Tardio; Enfermagem em Satde Publica.

RESUMEN

Objetivo: Analizar las representaciones construidas de personas viviendo con VIH acerca de la infeccién y su influencia en la bisqueda
retrasada por diagnéstico. Método: Estudio de abordaje cualitativo, llevado a cabo con personas que presentaron diagnéstico tardio de la
infeccién por el VIH, mediante entrevista abierta. E1 marco de referencia teérico fue la Teorfa de las Representaciones Sociales, desde un

abordaje critico. Para el anilisis de los datos, se utilizé el método de Andlisis Estructural de Narracién y del programa MAXQDA 12°.
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Resultados: Participaron en el estudio 18 personas. Se desvelaron como representaciones originales el SIDA como enfermedad transmisible
y peligrosa; enfermedad del otro; enfermedad severa, incurable y mortal; y negacién del riesgo en virtud de la confianza en pareja fija.
Dichas representaciones contribuyeron a la bisqueda retrasada por diagnéstico, ora en virtud de la actitud de alejamiento de las personas
susceptibles, ora al no percibir o negar los riesgos a los que estaban expuestas en sus trayectorias de vida. Conclusién: La comprensién de
los motivos que conducen a las personas a descubrir tardiamente su seropositividad es imperiosa en el actual panorama de la epidemia, a fin
de que se planifiquen e implanten nuevas estrategias y politicas que tengan como objetivo el diagnéstico oportuno de la infeccién.

DESCRIPTORES
VIH; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Diagnéstico Tardio; Enfermeria en Salud Publica.
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