
RESUMO O objetivo deste estudo foi compreender as representações sociais de jovens que vivem com o HIV. 
Estudo qualitativo, ancorado na Teoria das Representações Sociais, realizado com 16 jovens em acompanhamento 
ambulatorial. Os dados foram coletados entre maio e outubro de 2022, por meio de entrevista semiestruturada. 
Para o tratamento dos dados, empregou-se a técnica de análise lexical, operacionalizada com o auxílio do software 
Iramuteq. A representação fortemente associada ao diagnóstico de HIV está relacionada ao desconhecimento, 
preconceito e aceitação, apresentando, também, elementos positivos como recomeço. Classes: Diagnóstico 
positivo para o HIV: o ‘eu’ de agora; HIV em face do desconhecimento e do estigma; e Relações interpessoais: 
diálogo, acolhimento e respeito necessários aos jovens. Compreendeu-se que as representações sociais dos jovens 
com HIV refletem a sua condição na sociedade. Os dados deste estudo mostram que existem formas distintas 
de vivenciar o HIV, muitas vezes representadas pela fragilidade, pela resignação, e outras, pelo fortalecimento. 
A fim de minimizar a vulnerabilidade do jovem à exposição ao HIV e aos riscos de conviver com o estigma e 
preconceito social, fazem-se necessárias a adoção de estratégias de conscientização da sociedade sobre a doença 
e a ampliação da divulgação de políticas públicas que abarcam essa temática.

PALAVRAS-CHAVE Representação social. HIV. Síndrome de Imunodeficiência Adquirida. Adulto jovem. 
Assistência ambulatorial.

ABSTRACT This study was aimed at understanding the social representations of young people living with HIV. This 
is a qualitative study, based on the Social Representations Theory, carried out with 16 young people in outpatient 
follow-up. Data were collected between May and October 2022, through semi-structured interviews. For data 
processing, the lexical analysis technique was used, operationalized with the aid of the IRAMUTEQ software. The 
representation strongly associated with the diagnosis of HIV is related to lack of knowledge, prejudice and acceptance, 
also presenting positive elements such as a new beginning. Classes: Positive diagnosis for HIV: the new ‘me’; HIV 
in the face of ignorance and stigma; and Interpersonal relationships: dialogue, acceptance and respect necessary for 
young people. It was understood that the social representations of young people with HIV reflect their condition in 
society. The data show that there are different ways of experiencing HIV, often represented by fragility, resignation, 
and other times by strengthening. In order to minimize the vulnerability of young people to exposure to HIV and 
the risks of living with stigma and social prejudice, it is necessary to adopt strategies to raise awareness about the 
disease and to expand the dissemination of public policies that cover this topic.

KEYWORDS Social representation. HIV. Acquired Immunodeficiency Syndrome. Young adult. Ambulatory care.
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Introdução

A juventude é marcada por diversas transfor-
mações biopsicossociais, como o desenvolvi-
mento e a maturação sexual, além da presença 
de incertezas e inseguranças1,2 que, somadas 
à fragilidade no acesso à educação sexual3, 
podem contribuir para a manifestação de 
Comportamentos de Risco à Saúde (CRS)4. 

Diante disso, os adolescentes e os jovens, 
com idade entre 15 e 24 anos, caracterizam-
-se como uma população vulnerabilizada 
à infecção pelo Vírus da Imunodeficiência 
Humana (HIV), causador da Síndrome da 
Imunodeficiência Adquirida (aids). Apesar 
da redução nas taxas de infecções, de acordo 
com as faixas etárias, o mesmo não tem aconte-
cido com essa população5. No Brasil, na última 
década, detectou-se um acréscimo de 74,8% 
nos números de casos de HIV entre os indi-
víduos de 20 a 24 anos6. 

Nesse cenário, acentua-se a preocupação 
com relação à infecção pelo HIV/aids em 
jovens, uma vez que, com o diagnóstico po-
sitivo, são evidenciados sentimentos, anseios 
e estigmas que se apresentam na sociedade, 
seja no meio familiar ou mesmo pelo próprio 
indivíduo, interferindo em sua percepção de 
mundo, suas relações interpessoais e em sua 
sexualidade7. 

A discriminação e o preconceito que en-
volvem todo o processo de saúde-doença do 
HIV/aids podem interferir diretamente na 
aproximação aos serviços de saúde, no acesso 
a acompanhamento e tratamento, bem como 
em oportunidades de trabalho, educação e 
socialização8,9.

Apesar de o Brasil ter sido um dos países 
pioneiros na criação de ações e políticas públi-
cas de saúde para o tratamento e a prevenção 
do HIV/aids, esse cenário tem se modificado, 
visto que estudos sobre a temática, em especial, 
com o público jovem entre 20 e 24 anos, ainda 
são incipientes10–12. Acredita-se que refletir 
sobre os conteúdos representacionais oriun-
dos da percepção de jovens vivendo com HIV, 
aliado às singularidades e repercussões na 

vida de pessoas que convivem com a doença, 
poderá contribuir para a compreensão das 
vivências inerentes à cronicidade do HIV e 
aids e proporcionar o avanço para a saúde e 
qualidade de vida desses sujeitos. 

Frente ao contexto, e para maior compre-
ensão do fenômeno de estudo, adotou-se a 
Teoria das Representações Sociais (TRS), 
que se baseia na premissa de um fenômeno 
social, construído a partir da manifestação e 
comunicação de grupos, de acordo com suas 
vivências, concepções e princípios originários 
da vida cotidiana13. 

A aplicação da TRS em estudos fundamen-
tados na compreensão dos sentidos atribuídos 
aos sujeitos, principalmente no que se refere 
às vivências relacionadas ao HIV/aids, pos-
sibilita uma reflexão aprofundada das cons-
truções simbólicas que permeiam as relações 
pessoais e interpessoais de jovens, haja vista 
que integram significados e ressignificados 
a partir da perspectiva do indivíduo14. Desse 
modo, o presente estudo tem como objetivo 
compreender as representações sociais de 
jovens que vivem com o HIV. 

Material e métodos

Trata-se de um estudo exploratório de abor-
dagem qualitativa fundamentada na Teoria 
das Representações Sociais, a qual busca 
abordar a construção significativa de um senso 
comum a partir da interação individual ou 
coletiva de sujeitos com características simi-
lares13. Elaborada com base nos critérios do 
Consolidated criteria for Reporting Qualitative 
Research (Coreq)15.

O estudo foi conduzido no Ambulatório 
Municipal de IST/HIV/AIDS e Hepatites 
Virais de um município de médio porte do 
Sul do Brasil, que atende 30 municípios de 
uma Regional de Saúde. No ambulatório, são 
realizadas ações de diagnóstico, acompanha-
mento, aconselhamento, dispensação de me-
dicamentos e orientações de prevenção das 
Infecções Sexualmente Transmissíveis (IST).

SAÚDE DEBATE   |  RIO DE JANEIRO, V. 48, N. 141, e8986, Abr-Jun 2024



‘Uma parte de mim sabia que isso aconteceria um dia’: vivências de jovens com HIV/aids 3

Participaram do estudo 16 jovens, de ambos 
os sexos, com HIV/aids em acompanhamento 
ambulatorial. A seleção dos participantes se 
deu por conveniência. Para a elegibilidade dos 
participantes, foram adotados os seguintes 
critérios de inclusão: idade entre 20 e 24 anos, 
caracterizados como jovens1, diagnosticados 
com HIV/aids, e que frequentam o serviço 
especializado de atendimento a pessoas soro-
positivas, há pelo menos três meses. A escolha 
do tempo de acompanhamento do paciente é 
justificada pelo período de incubação e início 
dos sintomas, que pode levar de 30 a 60 dias 
após a infecção16. Excluíram-se os jovens 
com alguma deficiência cognitiva, descrita 
no prontuário, que pudesse dificultar a sua 
participação.

A coleta de dados foi realizada entre maio 
e outubro de 2022, seguindo os dias de agen-
damento dos jovens para as consultas, em um 
espaço privado, no próprio serviço, livre de 
ruídos e do trânsito de pessoas, no intuito de 
possibilitar a reflexão do participante, seu 
conforto e privacidade. 

As recusas em participar da pesquisa 
tiveram como justificativa principal a difi-
culdade dos jovens em falar sobre o assunto, 
em função das suas vivências com a doença e 
pela discriminação social que enfrentam no 
seu cotidiano.

Para a investigação, foram utilizados: 1) 
questionário contendo informações sobre a 
caracterização sociodemográfica, acompa-
nhamentos de saúde (tempo de diagnóstico, 
tempo entre o diagnóstico e o início do tra-
tamento, a periodicidade das consultas e o 
motivo da testagem) e comportamentos de 
risco à saúde (parceiro sexual, uso de drogas, 
práticas sexuais inseguras, exposição a com-
portamento de risco à saúde); 2) entrevista 
semiestruturada, para apreender os conte-
údos representacionais do HIV; 3) diário de 
campo, como ferramenta metodológica para 
registro de experiência e posterior análise da 
pesquisadora.

Para fazer emergirem as representações 
sociais, algumas perguntas norteadoras foram 

utilizadas, como: O que o HIV/aids significa 
em sua vida?; Qual foi o seu sentimento quando 
soube que seu exame foi positivo?; Como é/foi 
para você conviver com o HIV e compartilhar 
seu diagnóstico com as pessoas?. Os dados 
foram coletados até a saturação, ou seja, até 
se alcançarem os objetivos propostos17.

As entrevistas foram gravadas por meio 
de aparelho digital, durando, em média, 40 
minutos, e foram transcritas na íntegra no 
Microsoft Word®. Após essa etapa, os áudios 
foram destruídos. O conteúdo das entrevistas 
ficou disponível para os participantes, mas 
não foram solicitados. Os dados de caracteri-
zação foram digitados e tabulados em planilha 
eletrônica do Microsoft Excel®. O rigor do 
estudo foi assegurado por meio dos critérios 
de avaliação: credibilidade, transferibilidade, 
confiabilidade e conformidade18.

A análise lexical foi operacionalizada com 
o auxílio do software Iramuteq (Interface de 
R pour les Analyses Multidimensionnelles de 
Textes et de Questionnaires) 0.7 ALFA 2.3.3.1. 
Inicialmente, construiu-se um corpus textual 
a partir dos trechos-chave das entrevistas, que 
manifestaram as representações sociais atribu-
ídas aos sentidos e significados que abarcaram 
a vivência de jovens com relação ao HIV. 

O processamento do corpus textual foi re-
alizado em sete segundos, obtendo 71,16% de 
aproveitamento dos segmentos de textos (227 
de 319 segmentos), revelando bom aproveita-
mento das informações19. Empregou-se, então, 
a Análise de Similitude, com a construção da 
árvore máxima20, permitindo a observação dos 
conteúdos representacionais e a sua correlação 
e hierarquização entre as ligações das narrati-
vas de pessoas que convivem com o HIV/aids.

A análise seguiu em consonância com os 
preceitos do referencial teórico adotado13. 
Analisaram-se as expressões-chave (trechos 
selecionados das entrevistas que melhor des-
crevem o conteúdo); as ideias centrais das falas 
(são as fórmulas sintéticas que são similares 
nos diferentes indivíduos) que configuram o 
núcleo de sentido; a ancoragem (são as fór-
mulas sintéticas que descrevem os valores e 
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a crença das respostas). Essa análise permitiu 
compreender as entrevistas como um discur-
so representativo de um grupo ( jovens com 
HIV/aids). 

O estudo seguiu em consonância com as 
diretrizes éticas estabelecidas nas Resoluções 
de nº 466/201221 e nº 510/201622, do Conselho 
Nacional de Saúde e Complementares, 
e foi aprovado em Comitê de Ética em 
Pesquisa da instituição signatária, sob 
CAAE nº 48980821.5.0000.0104 e parecer 
nº 5.202.623/2022. Todos os participantes 
foram convidados a ler e assinar o Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), 
em duas vias de igual teor. Para manter a iden-
tidade dos participantes preservada, adotou-
-se a letra J ( jovem), seguida pelo algarismo 
arábico correspondente à ordem das entre-
vistas realizadas (Exemplo: J 10).

Resultados

A fim de conhecer a vivência dos jovens com 
o HIV/aids e compreender suas represen-
tações sociais, realizou-se a caracterização 
dos 16 participantes, que tinham entre 20 e 
24 anos, com predomínio do sexo masculino 

(14); homossexuais (10); solteiros (12); com 
mais de oito anos de estudo (14); brancos au-
todeclarados (8). Entre os participantes, seis 
residiam com os pais.

No que se refere ao acompanhamento 
clínico, dez jovens relataram que receberam 
o diagnóstico entre dois e seis anos antes da 
abordagem; doze iniciaram o tratamento antes 
de completar o primeiro ano do diagnóstico, 
e nove realizaram as consultas em período 
superior a seis meses. Como principal motivo 
de testagem (diagnóstico positivo), sete reali-
zaram os testes rápidos de rotina. As vias de 
transmissão do HIV foram: via sexual (10), 
transmissão vertical (1), desconhecimento da 
via (5).

Os comportamentos de risco à saúde dos 
jovens a serem destacados foram: não utili-
zação de preservativos durante o ato sexual 
(8) e uso de drogas (7).

A seguir, é apresentada a análise de simi-
litude (figura 1), que possibilita identificar 
as ocorrências entre as palavras proferidas 
pelos participantes e suas dimensões, sendo as 
palavras que os jovens apresentam um reflexo 
da sua vivência com o vírus. 
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Figura 1. Árvore ilustrativa da anális de similitude referente ao corpus textual das entrevistas realizadas com jovens que convivem com o HIV/aids. 
Maringá, Paraná, Brasil, 2023

Fonte: organizado pelo software Iramuteq®.
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Observou-se, por meio dessa representação, 
que os jovens trouxeram elementos que os 
colocam como ‘pessoa’, como núcleo central.

A partir da análise de similitude, os jovens 
trouxeram termos relacionados à organi-
zação das classes hipotéticas, partindo dos 
termos centrais, integrando outros núcleos, 
pela análise estrutural proposta pela árvore 
máxima. 

A conexão hierárquica entre os termos 
representacionais originou classes, que con-
duzem à discussão do conteúdo apreendi-
do: Diagnóstico positivo para o HIV: o novo 
‘eu’; HIV em face do desconhecimento e do 
estigma; e Relações interpessoais: diálogo, 
acolhimento e respeito necessários aos jovens. 

Ao buscar as representações sociais do 
HIV, é necessário compreender que os jovens 
anseiam pelo pertencimento na sociedade e 
aceitação como pessoas, independentemente 
de sua condição. Os sentidos para os diversos 
significados, atribuídos à condição de ter HIV/
aids, são identificados pelo núcleo central, 
quando a pessoa, inserida em um determinado 
contexto social e nas suas relações interpesso-
ais, percebe a dificuldade em conviver com a 
doença e tudo que cerca a sua condição. 

Os sistemas periféricos retratam a presença 
do HIV, seu enfrentamento e aceitação, o re-
começar apesar da doença, o cuidado preven-
tivo e o cuidado com a doença, a família como 
suporte, o diálogo e a rede de apoio para o 
compartilhamento de sua condição, o cuidado 
com a saúde e a necessidade de mudança de 
comportamento.

Classe 1: Diagnóstico positivo para o 
HIV: o novo ‘eu’ 

O HIV, na vida do jovem, perpassa um longo 
caminho, que vai desde a revelação do seu 
diagnóstico até sua realidade atual. Os dados 
empíricos descritos nas narrativas revelam 
os sentimentos que permeiam a vida dos su-
jeitos, com a frustração e a decepção consigo, 
até a compreensão e a aceitação do seu diag-
nóstico, possibilitando um despertar para o 

autocuidado, considerando a fragilidade do 
conhecimento sexual associada às situações 
de vulnerabilidade e infecção do vírus.

A partir dos relatos, foi possível apreender, 
sob a perspectiva do jovem, a dificuldade que 
a convivência com o HIV impôs em um pri-
meiro momento, passando por um processo de 
compreensão da vida apesar do HIV, desen-
cadeando em autoconhecimento e aceitação 
da sua condição.

A doença em si, para mim, não quer dizer nada e 
não me desestimula a viver... a querer crescer, con-
quistar minhas coisas. Muito pelo contrário. (J14).

[...] hoje eu consigo falar abertamente... sobre 
minha doença. (J7).

Hoje eu me sinto forte, guerreira, é um aprendiza-
do... gosto de contar minha história para as pessoas. 
Não tenho medo de contar e é uma motivação. (J1).

Aí em relação a aceitar, eu vi que não tinha o que 
fazer, eu já estava positivo [...]. (J3).

Nos discursos produzidos pelos jovens, 
que envolveram as relações afetivas, obser-
vou-se uma dualidade de sentimentos, que 
variava entre a confiança e a ausência dela 
nas relações. Observou-se uma mudança de 
comportamento em função do autocuidado na 
maior parte dos participantes, buscando uma 
maior conexão entre intimidade e segurança, 
denotando o autocuidado. 

[...] eu não tive a sorte do meu parceiro me contar 
(sobre a doença), e eu acabei sendo infectada, [...] 
a gente não pode confiar em todo mundo... (J12). 

Meu namorado falou que poderia ter sido meu ex 
que poderia ter me passado (HIV)... e depois que 
a gente terminou eu descobri que foi ele que tinha 
me passado. (J3).

Prestar a atenção com quem você anda porque nem 
todas as pessoas vão te fazer o bem, elas querem 
te fazer mal. (J2).

SAÚDE DEBATE   |  RIO DE JANEIRO, V. 48, N. 141, e8986, Abr-Jun 2024



‘Uma parte de mim sabia que isso aconteceria um dia’: vivências de jovens com HIV/aids 7

Classe 2: HIV em face do 
desconhecimento e do estigma

A pessoa é colocada como foco central das 
representações do viver com o HIV. Foram 
retratados os elementos subjetivos que per-
mearam a experiência de quem vive com o 
HIV, no momento de descoberta da infecção 
pelo vírus, cujas emoções foram externadas 
em forma de medo, insegurança, desesperança 
e, também, fortalecimento – o que eu senti.

Eu fiquei destruído..., para mim, eu iria morrer na 
hora, iria morrer em poucos dias... (J2).

Uma parte de mim, no fundo, sabia que isso acon-
teceria um dia porque eu era muito irresponsável 
em relação a isso [...] ouvir aquilo [diagnóstico] 
foi um baque. (J6).

No início, significa morte, desistência de tudo... 
(J7).

[...] foi um momento de adaptação e valorização 
da minha vida pessoal. (J14).

Vivenciar o preconceito, para a pessoa com 
HIV/aids, representa exclusão social. Notou-se 
uma forte ligação entre os elementos subjeti-
vos associados ao estigma que permeia a vida 
de pessoas que convivem com a doença.

 [...] as pessoas não estão abertas para saber sobre 
o HIV, para saber como que é viver com uma pessoa 
indetectável, como é se relacionar... se você fala 
que é soropositivo, já causa tipo um espanto, um 
estranhamento. (J3).

A minha maior dificuldade no começo foi o medo 
da exposição mesmo, do preconceito, de tudo isso 
que a gente vai carregar para o resto da vida. (J14).

Os discursos apontam a falta de orientação 
e o desconhecimento sobre a saúde sexual 
e a adoção de comportamentos saudáveis e 
preventivos – atribuindo responsabilidades. 

Grande parte da minha desinformação, desco-
nhecimento me fez ter atitudes como o sexo sem 
preservativo, que foi o que gerou a tal doença. (J9).

O HIV leva à ideia da década de 80/90, que 
quando a pessoa era diagnosticada como soro-
positiva, era sentença de morte, aí está a falta de 
informação. (J14).

Pesquisar mais sobre a doença... a maioria das 
pessoas não tem muito conhecimento sobre como 
que é transmitido, sobre como que um soroposi-
tivo leva a sua vida. Tem muita gente que ainda 
acha que o diagnóstico de HIV é uma sentença 
de morte como era antigamente. Eu acho que isso 
pode ajudar bastante. (J8).

Classe 3: Relações interpessoais: 
diálogo, acolhimento e respeito 
necessários aos jovens

A família desponta como acolhimento, apesar 
de nem sempre ser representada dessa forma. 
Os discursos dos jovens também estão mar-
cados pela associação entre a vivência da 
doença e as relações familiares. Observou-se 
uma forte conexão da pessoa com a mãe e o 
chorar. A figura materna está relacionada ao 
cuidado, aceitação e suporte, constantemente 
presente nos discursos dos jovens – ser aceito 
como pessoa. 

[...] Quando eu voltei para casa... depois de um 
tempo, eu contei pra minha mãe. (J8).

Eu fico muito triste. Eu quase entrei em depressão. 
No começo eu não queria aceitar, mas eu tive muito 
apoio da minha mãe. (J12).

[...] Minha mãe e meu pai da mesma forma, 
sempre me apoiam no meu tratamento, nunca 
sequer apontaram o dedo para mim ‘olha, você fez 
isso errado’. Muito pelo contrário, me acolheram 
muito mais. (J2).
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As vulnerabilidades que compõem o 
momento da juventude podem interferir di-
retamente em sua saúde. Em geral, os com-
portamentos de risco estão vinculados aos 
relacionamentos afetivos, e, portanto, o co-
nhecimento pode ajudar na manutenção de 
uma vida saudável. 

[...] mesmo ele sendo seu namorado... Mesmo 
você amando, eu acho que a gente deve se cuidar 
mais [...]. (J12).

[...] vão aproveitar da sua inocência ou porque você 
está ali naquele momento de felicidade... Então, 
toma cuidado com as pessoas que você anda e 
sempre fazer o teste. (J2).

A hesitação em revelar a própria sorologia 
aos parceiros destaca um conflito entre o medo 
de arriscar essas relações ao ser transparente 
e o desejo de proteger esses vínculos do po-
tencial julgamento que o compartilhamento 
dessa informação poderia provocar. 

Quando a pessoa não sabe [HIV], você se sente 
um pouquinho incomodada, entendeu? Tipo, por 
mais que você use o preservativo, fica meio que 
desconfortável. (J4).

Eu pretendo compartilhar [o diagnóstico] quando 
estiver sério [relacionamento] com uma pessoa. 
(J8).

Eu procuro compartilhar para parceiros que eu vejo 
que tenha essa necessidade. Caso contrário, como 
eu tenho a consciência que eu sou indetectável... 
(J14).

Os discursos demonstraram a importância 
de divulgar informações sobre o HIV para a po-
pulação e, em especial, entre os jovens. Nessa 
classe, emergiram as representações sociais do 
conhecimento científico e do senso comum 
sobre o HIV/aids e suas formas de transmis-
são, mecanismos de prevenção e formas de 
tratamento – o que se sabe sobre o HIV. 

[...] usar preservativo poderia reduzir, tipo quase 
chegar a zero, o risco de eu contrair alguma 
doença. (J8).

Não sei se o problema era eu ser gay... ser gay e 
não ter acesso... não conversar com outras pessoas 
sobre sexo, porque é diferente o sexo gay e o sexo 
hétero. (J9).

Discussão

Os discursos desvelam uma visão complexa 
e, por vezes, contraditória das estratégias de 
enfrentamento do HIV/aids vivenciadas pelos 
jovens do estudo. Existe uma versão fatalista 
quanto à infecção pelo vírus e, também, a 
possibilidade de viver com ele sem prejuízos 
à vida. A busca da autoaceitação e do acolhi-
mento da família e dos parceiros associa-se 
ao medo da rejeição social, em função da sua 
condição. 

O HIV e a aids, a princípio, foram anco-
rados pelos jovens como uma doença fatal. 
Compartilhar sua condição relacionou-se 
diretamente à discriminação; ter contraído o 
vírus reconectou-se ao descuido com a saúde; 
conviver com a doença determinou expor 
outras pessoas ao risco de adoecer. Também 
associaram a doença à homossexualidade, 
à falta de cuidado com o próprio corpo e à 
imprudência em suas escolhas nos relacio-
namentos afetivos.

Notou-se que, após o diagnóstico, houve 
entre os jovens um resgate de responsabilidade 
com a própria saúde e seus relacionamentos. 
Alguns identificaram a necessidade de prá-
ticas preventivas, porém, em determinados 
momentos, elas são negligenciadas por limi-
tações externas, relacionadas à capacidade 
de compreensão do parceiro, o que está em 
consonância com as suas representações sobre 
a doença. Muitos ainda têm a percepção de que 
tais medidas são desnecessárias, em função de 
considerarem-se indetectáveis.
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Ressalta-se que o conhecimento científico 
sobre a supressão da carga viral na transmis-
sibilidade do HIV, ainda hoje, necessita de 
maior divulgação entre as pessoas, como um 
todo. Importante passo nesse sentido foi o 
Programa de Prevenção Access Campaign, 
que, em 2016, lançou a campanha U=U (un-
detectable equals untransmittable), ou seja, 
‘indetectável é igual a intransmissível’, a qual 
afirmava que a pessoa que vive com HIV e tem 
carga viral indetectável não transmite o HIV 
aos seus parceiros23. Essa divulgação é neces-
sária, a fim de estimular a realização de testes 
e tratamento precoces e, ainda, para combater 
o estigma e a discriminação que continuam 
afetando as pessoas que vivem com o HIV.

Nesse sentido, as experiências cotidianas 
são as de que se vive com maior intensidade 
e que transmitem impressões que parecem 
mais reais. Situações que ocorrem no dia a dia 
são percebidas com maior riqueza de detalhes 
do que outras vivenciadas esporadicamen-
te. Portanto, quanto maior a importância do 
objeto social para o grupo, maior será a ela-
boração do grupo sobre ele24. 

Por meio do núcleo central, identificou-se a 
presença de duas estruturas representacionais 
no interior do grupo: a primeira tem como 
núcleo central os conceitos de não aceitação 
e de resiliência, segundo o falar, após o diag-
nóstico do HIV, que, apesar de ser uma doença 
incurável, concebe a condição de uma vida 
normal e com qualidade. Ao se deparar com o 
diagnóstico positivo do vírus, os sentimentos 
repercutidos para os jovens se traduzem como 
determinantes de sua condição de saúde. As 
representações apreendidas desde a década de 
1980 perpetuam até os dias atuais, salientando 
as fragilidades no que se refere ao conheci-
mento sobre o acesso às ações preventivas, 
norteadoras e diagnósticas para o HIV, aids 
e outras ISTs25,26. 

Ser jovem implica reafirmar um ciclo de 
descobertas, desenvolvimento e planejamento 
do futuro. A sexualidade, por sua vez, melhor 
evidenciada nessa faixa etária, representa 
um momento de exploração da liberdade e 

da autonomia. Na medida em que os jovens 
adotam comportamentos prejudiciais à sua 
integridade física, oportunizam a exposição a 
doenças e riscos que podem ser determinantes 
por toda a vida27. 

Além dos danos físicos provocados pela 
doença, pessoas com HIV enfrentam o senti-
mento de culpa, o julgamento e o medo da não 
aceitação por parte da sociedade e da família28. 
Ademais, muitos sujeitos que possuem o diagnós-
tico positivo da doença se deparam com a deses-
timulação, a perda da perspectiva e de objetivos 
preestabelecidos por eles29. Ainda, observou-se 
uma diversidade de comportamentos, em que 
alguns indivíduos postergam a procura dos ser-
viços de saúde por anteciparem a possibilidade 
de sofrerem discriminação, principalmente por 
não aceitarem a doença ou não compreenderem 
o processo que envolve o HIV/aids. 

Nesse cenário, o acompanhamento clínico 
e o tratamento tardio podem potencializar 
o avanço da doença, acarretando o apareci-
mento rápido dos sintomas e a debilitação 
do indivíduo30. Além do desenvolvimento de 
depressão em pacientes com HIV, denotando 
que a patologia pode afetar, também, o âmbito 
psicológico/mental31.

A funcionalidade familiar pode ter rela-
ções familiares construtivas ou destrutivas 
para a pessoa que convive com o HIV32. Em 
uma comunicação efetiva na relação entre o 
médico/enfermeiro e o paciente, observa-se 
uma clareza no processo de saúde e doença, 
podendo ser expandido para o ambiente fa-
miliar, para que haja uma educação coletiva, 
com a quebra de estigmas gerados durante os 
anos de HIV33. Contudo, é imperativo reco-
nhecer que, idealmente, enquanto a quebra 
de estigmas dentro dos serviços de saúde e no 
seio familiar representa um avanço, preconcei-
tos e resistências persistem, frequentemente 
emanados dos próprios profissionais de saúde, 
que deveriam atuar como pilares de apoio e 
informação14.

Deve-se considerar que profissionais 
da saúde, ao integrarem suas convicções e 
crenças religiosas às práticas de cuidado, 
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podem contribuir para a culpabilização de 
indivíduos infectados pelo HIV34. Para tanto, 
os serviços de saúde devem buscar maior 
acessibilidade, abertura, desburocratização 
e flexibilidade, visando a acolher e atender 
às necessidades individuais, fomentando um 
cuidado personalizado34.

Os depoimentos denotam uma visão de que 
a adoção de medidas preventivas poderia ter 
privado os jovens do sofrimento vivenciado. Ainda 
nesse sentido, percebe-se que as relações afetivas 
e sexuais são intrinsecamente afetadas após o 
diagnóstico de HIV. Essas posições antagônicas são 
esperadas, visto que é no universo consensual, nas 
interações presentes nas práticas do dia a dia, que 
são construídas as representações sociais, e elas são 
determinadas a partir das situações vivenciadas no 
ambiente conhecido e que nos é familiar35. Assim, 
esses sentimentos podem influenciar significati-
vamente a sexualidade do indivíduo, obtendo a 
tendência de redução de relações afetivas e sexuais. 
Além disso, o envolvimento mais profundo entre 
os sujeitos pode culminar no compartilhamento 
do diagnóstico, levando à perda do parceiro ou à 
discriminação36.

No entanto, é importante evidenciar a ne-
cessidade do manejo das redes de apoio de 
relacionamento interpessoal, uma vez que 
são imprescindíveis para o enfrentamento da 
doença, promoção de melhores condições de 
vida e práticas sociais. Além disso, ressalta-se 
que o suporte social, seja familiar, de amigos ou 
parceiros, pode ser uma excelente ferramenta 
para que esses jovens se sintam incluídos, de 
forma a promover a superação e minimizar os 
efeitos negativos advindos do diagnóstico37.

Nesse panorama de suporte e acolhimen-
to a pessoas vivendo com HIV, denota-se 
que grupos de apoio em aplicativos como 
WhatsApp, Facebook e Telegram, onde os 
participantes podem evidenciar suas vivências 
sobre o HIV, são uma zona segura de precon-
ceitos advindos dos indivíduos, destacando-se 
como uma das redes de apoio para os jovens38.

Desde as primeiras discussões sobre a 
origem da doença, foram produzidos, mar-
cados e reforçados, de forma irreversível, o 

estigma e a discriminação, e, consequentemen-
te, o sujeito infectado pelo vírus HIV26,27. No 
panorama atual, o vírus ainda carrega muitos 
estigmas perante a sociedade, tornando-se um 
grande desafio para os indivíduos que vivem 
com a patologia, e essa alienação da população 
sobre a temática exacerba o preconceito e a 
discriminação34.

Tal preconceito, atualmente, deriva das 
associações com a epidemia na década de 
1980, já que, no início, relacionavam o vírus 
aos homossexuais, hemofílicos, haitianos, 
usuários de drogas e profissionais do sexo, 
relacionando-se com grupos marginalizados39. 
Desse modo, o medo de serem julgados leva 
os sujeitos infectados, muitas vezes, a ocultar 
o diagnóstico como estratégia para minimizar 
o seu impacto social34,40.

 A descoberta do HIV constitui um processo 
difícil, atrelando-se, muitas vezes, ao senti-
mento de indignação/tristeza, haja vista que a 
relação social é um complicador para pacientes 
com a doença, uma vez que a infecção pelo 
vírus pode ser uma condição de saúde estig-
matizante, que envolve sentimentos de discri-
minação e, consequentemente, falta de apoio 
social e sentimentos de solidão39. Além disso, 
a quantidade de pacientes jovens vivendo com 
HIV está crescendo, e isso vem acompanhado 
de uma alta prevalência de sinais e sintomas 
depressivos. Nessa perspectiva, apoio social e 
familiar são fatores de proteção para a quali-
dade de vida e a saúde mental dos afetados41.

Sendo assim, jovens que vivem com HIV 
podem ter sua autoestima alterada, pois um 
impacto social é causado devido à infecção 
pelo vírus. A autoestima influencia na forma 
de o indivíduo pensar, seja positivamente ou 
negativamente, além dos limites impostos pela 
doença, como ruptura de laços, discriminação, 
projetos de vida fragilizados e mudanças de 
hábitos e estilo de vida42.

A fim de interferir positivamente, os servi-
ços de saúde, juntamente com outras redes de 
apoio, devem intervir no universo vivenciado 
pelo jovem, trazendo informações do mundo 
científico, da objetividade e das teorizações 
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abstratas – o não familiar, como o HIV, para 
uma significação já conhecida das pessoas. A 
atuação desses serviços deve buscar a criação 
de vínculo com os jovens, por meio do diálogo 
qualificado, transmitindo o conhecimento 
científico sobre a prevenção, o diagnóstico e 
o cuidado dos indivíduos com HIV43. 

A informação sobre o HIV é um fator funda-
mental para aumentar a adesão ao tratamento 
e, consequentemente, melhorar a qualidade 
de vida das pessoas infectadas. Compreender 
as causas, os sintomas e as formas de trata-
mento da doença é essencial para enfrentar o 
estigma e o preconceito associados a ela, além 
de promover a prevenção da transmissão do 
vírus42. Para tanto, a oferta de conhecimentos 
em saúde em diferentes contextos pode con-
tribuir para a mudança de comportamento, 
minimizando os impactos sociais do HIV e 
proporcionando uma melhor qualidade de 
vida para a população43. 

As limitações do estudo estão pautadas na 
adesão dos participantes. Considerando-se 
que o tema é permeado pelo estigma, o medo 
do preconceito e/ou de julgamentos fez com 
que a maior parte das pessoas abordadas se 
recusasse a expor suas vivências. 

Considerações finais 

As representações sociais sobre o HIV ela-
boradas pelos jovens são uma interpretação 
da sua realidade, de quem vive com o vírus 
e a doença, a partir da sua infecção. Nesse 
contexto, eles buscaram formas de vivenciar 
sua condição no espaço social em que estão 
inseridos, muitas vezes, percebendo-se em 
um grupo singular, como HIV positivo. Os 
achados desvelam a complexidade do processo 
de saúde-doença de jovens convivendo com o 
HIV. Para tanto, ao adquirirem conhecimen-
tos sobre sua condição de saúde, eles passam 
a perceber a oportunidade de aumentar sua 
expectativa e melhorar sua qualidade de vida.

Destaca-se que as evidências dessa pesquisa 
se relacionam com os estigmas e preconceitos 

que ainda se tornam presentes na sociedade 
atual; a aceitação da doença e a importância do 
tratamento, a partir dos conhecimentos norte-
ados pelo serviço de atenção especializada; as 
fragilidades inerentes ao processo de educação 
sexual apreendidas desde a adolescência até 
a idade jovem, além da rede de apoio como 
principal mecanismo de enfrentamento da 
doença. 

É imperativo questionar as lacunas no se-
guimento à saúde da população jovem. Por 
mais que existam políticas públicas voltadas 
à prevenção e à promoção da saúde, há falhas 
significativas em sua execução e atuação pro-
fissional, que contribuem para a vulnerabili-
dade desses indivíduos. Para tanto, é urgente 
que gestores e governantes assumam seu papel 
de liderança na resposta à epidemia, adotan-
do medidas eficazes para enfrentar as causas 
subjacentes à propagação do HIV e garantindo 
o bem-estar e a dignidade de todas as pessoas 
afetadas por essa condição. 
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