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RESUMO

STEFAISK, Renata Lacerda Marques. Representacgdes sociais da aids para pessoas
vivendo com HIV: uma analise das memorias comuns. 2019. 142f. Dissertacdo (Mestrado em
Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2019.

Este estudo objetiva analisar as diferencas na composicdo das representagdes sociais
da aids de pessoas que vivem com o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e que
vivenciaram diferentes momentos epidemioldgicos da sindrome. Trata-se de um estudo
exploratdrio-descritivo, com abordagem qualitativa, apoiado na Teoria das Representacoes
Sociais (TRS), a partir de uma abordagem estrutural, e nos preceitos tedricos da memoria.
Participaram do estudo 384 sujeitos que vivem com HIV e realizam acompanhamento em
Servigos de Atencdo Especializada localizados nos municipios do Rio de Janeiro, Niteroi e
Macaé. Foi aplicado um questionario de caracterizacdo dos participantes, outro para coleta de
evocagoes livres ao termo indutor “aids” e realizada uma entrevista semiestruturada. Os dados
foram analisados pelos softwares SPSS e Ensemble de Programmes Permettant I'Analyse des
Evocations (EVOC) 2005, com a constru¢cdo de um quadro de quatro casas. As entrevistas
passaram por um processo de andlise de conteudo tematica, para contextualizar os conteidos
representacionais identificados na andlise estrutural. Para o grupo geral, foram definidos no
possivel nucleo central os elementos “preconceito”, “medo”, “morte”, “tristeza”, “doenca-
normal” e “tratamento”. Os quatro primeiros sugerem a manutencao de significados negativos
como elementos de permanéncia e memorias. Os elementos “doenca-normal” e “tratamento”
sd0 conceitos positivos incorporados mais recentemente a representacdo e refletem os
elementos trazidos na 12 periferia pelas evocagdes “forca-de-vontade” e “cuidados-saude”. A
2% periferia possui 0s elementos positivos “prevencdo”, “vida-normal”, ‘“adaptacdo” e
“medicacdes” e 0s elementos negativos “depressdo” e “isolamento”. Na zona de contraste
constam os elementos “ruim”, “sofrimento”, “adoecimento”, “familia” e “cura”. Observou-se
a existéncia de muitos elementos compartilhados nas representacdes do grupo com idade
menor ou igual a 40 anos e com mais de 40 anos. Dessa forma, sugere-se a existéncia de uma
mesma representacdo que recebe diferentes influéncias a partir da idade dos sujeitos de cada
grupo. Os elementos negativos preservados das memorias do inicio da epidemia sao
diferentes, estando mais presentes no grupo mais jovem. Conclui-se que a representacdo da
aids possui elementos presentes desde o inicio da epidemia associados a conceitos construidos
mais recentemente, 0s quais demonstram 0 processo de transformacdo da representacdo da
aids. Ha maior presenca de elementos negativos preservados das memorias do inicio da
epidemia no grupo mais jovem e maior positividade no grupo mais velho, fato que pode
incentivar acOes de cuidado de si para esse grupo.

Palavras-chave: Representacdes sociais. HIV/Aids. Memoria.



ABSTRACT

STEFAISK, Renata Lacerda Marques. Social representations of AIDS for people living
with HIV: an analysis of common memories. 2019. 142f. Dissertacdo (Mestrado em
Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2019.

This study aims to analyze the differences in the composition of the social
representations of AIDS of people living with the Human Immunodeficiency Virus (HIV) and
who experienced different epidemiological moments of the syndrome. This is a descriptive
exploratory study with a qualitative approach, based on the Social Representation Theory
(SRT), based on a structural approach and theoretical precepts of memory. A total of 384
subjects living with HIV and followed up in Specialized Care Services located in the cities of
Rio de Janeiro, Niter6i and Macaé participated in this study. A questionnaire was applied to
characterize the participants, another to collect free evocations to the term “aids” and a semi-
structured interview was conducted. Data were analyzed by the softwares SPSS and Ensemble
de Programmes Permettant I'Analyse des Evocations (EVOC) 2005, with the construction of
a table of four houses. The interviews underwent a process of thematic content analysis, to
contextualize the representational content identified in the structural analysis. In the analysis
of the general group, the elements “prejudice”, “fear”, “death”, “sadness”, “normal-disease”
and “treatment” were defined in the possible central core of the representation. The first four
suggest the maintenance of negative meanings as elements of permanence and memories of
this group. The elements “normal-disease” and “treatment” are positive concepts incorporated
more recently to the representation and reflect the elements brought in the 1% periphery by the
evocations “will-power” and “health-care”. The second periphery has the positive elements
“prevention”, “normal-life”, “adaptation” and “medications” and the negative elements
“depression” and “isolation”. In the contrast zone are the elements “bad”, “suffering”,
“illness™, “family” and “cure”. In relation to the comparison between individuals of different
age groups, we observed the existence of many elements shared in the representations of the
group with age less than or equal to 40 years and the group with more than 40 years. Thus, it
is suggested the existence of a same representation that receives different influences bases on
the age of the subjects in each group. The negative elements preserved regarding memories of
the beginning of the epidemic in each group are different, being more present in the younger
group. It is concluded that the representation of AIDS has elements that are present since the
beginning of the epidemic associated with concepts built more recently, which demonstrate
the process of transformation of the representation of AIDS. With respect to the different age
groups, there is a greater presence of negative elements preserved regarding the memories of
the beginning of the epidemic in the younger group and greater positivity in the older group, a
fact that may encourage selfcare actions for this group.

Keywords: Social representations. HIV/AIDS. Memory.
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CONSIDERACOES INICIAIS

O presente estudo esta inserido no grupo de pesquisa “Qualidade de vida ¢ suas
construgdes simbdlicas entre pessoas que vivem com HIV/aids no estado do Rio de Janeiro”
coordenado pela Profd. Dr2 Denize Cristina de Oliveira, o qual se enquadra na linha de
pesquisa “Saberes, Politicas e Praticas em Saude e Enfermagem”, do Programa de Pos-
graduacdo em Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ).

Por meio da participacdo no grupo de pesquisa, a autora pode se aproximar das
discussdes acerca da pandemia do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e da Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (aids), bem como compreender a complexidade da sua
influéncia sobre as condic¢des de vida e as demandas de salde da populacdo do Rio de Janeiro.

Diante das mudancas epidemiolédgicas e sociais que transformaram o perfil da
epidemia e também as formas de enxergar e lidar com essa doenga, a autora se inquietou com
as possiveis diferencas na constituicdo da representacdo social (RS) da aids entre grupos de
diferentes faixas etarias. A partir desses dados pretende-se discutir se a vivéncia dos eventos
marcantes das fases iniciais da doenca e as memorias que podem ser guardadas desses fatos
podem influenciar a maneira como a doenca é representada.

Dessa forma, a questdo que motivou este estudo foi aquela relativa a variacdo da
representacdo em funcéo da vivéncia com a aids, ou seja, se 0 grupo de sujeitos mais velhos
teria construcdes representacionais diferentes dos mais jovens por possuirem maior tempo de
exposicdo as informacdes acerca da sindrome, além de maior proximidade com os eventos
que marcaram o inicio da epidemia.

Os primeiros casos de aids no Brasil foram descritos no ano de 1982, incidindo
inicialmente nos principais centros urbanos da regido Sudeste e, a partir desses,
disseminando-se para as demais regides do pais, comecando pelas metropoles regionais, a
partir do final da década de oitenta (BRITO; CASTILHO e SZWARCWALD, 2000; KADRI;
SCHWEICKARDT, 2016).

Observa-se que as caracteristicas da epidemia da aids tém atravessado profundas

transformacdes. Os grupos inicialmente mais afetados incluiram homens homossexuais,
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usuarios de drogas injetaveis e individuos que receberam transfusdes de sangue, porém nos
anos que se seguiram houve uma mudanca no perfil da epidemia com o publico heterossexual
destacando-se como importante fonte de transmissdo, fato que permanece até os dias atuais
(LOBO et al., 2018).

Dessa forma, apds o segmento populacional constituido por homens homossexuais ter
sido mais atingido pela doenca e passar por um periodo de expansdo inicial, seguiu-se certa
estabilizacdo, possivelmente devido a grande mobilizacdo social e a consequente adesao as
praticas sexuais mais seguras nesse grupo, além da instituicdo da politica de universalizacéo
do acesso aos antirretrovirais. Atualmente no Brasil a via de transmissdo heterossexual exerce
maior influéncia no cenario epidemioldgico e contribui, também, de modo decisivo para o
aumento do numero de casos no publico feminino (ALENCAR et al., 2016; BRITO;
CASTILHO e SZWARCWALD, 2000).

Nesse contexto, Silva (2013) destaca a ocorréncia do processo de feminizacdo da
epidemia, caracterizado por um aumento nas taxas de infeccdo em mulheres, fato que se
relacionou ao acesso desigual aos recursos sociais e econdmicos disponiveis. A autora discute
que a pratica sexual heterossexual tem sido o principal meio de contaminagdo das mulheres e
destaca, como fator relevante nesse processo, a diferenciacdo de género a qual gera formas
desiguais de poder entre os sexos. De fato, as mulheres tém dificuldade de determinar o uso
do preservativo, o que pode inclusive acarretar situacGes de violéncia ligadas as relacGes de
poder baseadas no género, na sexualidade, na identidade e nas instituicdes sociais (SILVA,
2013).

Ademais, a perpetuacdo do conceito dos grupos de risco afeita ao inicio da epidemia,
contribui para a crenca, entre as mulheres, de que elas estdo imunes a contaminacao pelo
virus. Nesse grupo observa-se a crenca de que, em vigéncia de relacionamentos estaveis e
monogamicos, onde ha confianca entre os parceiros, 0 uso do preservativo pode ser
descartado, diante da sensagédo de seguranca trazida por esse tipo de relacionamento, fato que
influencia fortemente na disseminacgéo do virus no publico feminino. (LOBO et al., 2018).

Outras mudancgas que foram observadas no perfil da epidemia ao longo do tempo
incluem o aumento inicial no nimero de casos entre individuos com menor nivel educacional

e renda mais baixa, fato que demonstrou um processo de pauperizacdo da doenca, 0 qual ndo
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se manteve até os dias atuais. Destaca-se, também, 0 aumento dos casos entre pessoas que se
encontram nos extremos de idade (muito jovens ou idosos). Acrescenta-se, também, o
processo de interiorizacdo da infeccdo, caracterizado pela maior distribuicdo dos casos entre
municipios distantes das metropoles e comunidades com menor acesso aos servicos de
difusdo de informacao e as a¢des de salde (ALENCAR et al., 2016).

No que se refere ao aumento nos casos entre idosos, considera-se que Ser,
simultaneamente, soropositivo e idoso € uma situacdo complexa devido aos efeitos sobre a
salude fisica e mental causados por ambas as condi¢cfes. Para 0s sujeitos em tais situacdes, 0
HIV é mais um dentre os diversos problemas de satde enfrentados por eles. Essas diversas
comorbidades associadas frequentemente dificultam a adeséo e o acompanhamento da TARV,
pois os idosos tém dificuldade de discernir alguns sintomas atribuindo-os especificamente ao
HIV ou ao préprio processo de envelhecimento. Essa ddvida com relacdo a origem dos
sintomas pode gerar desconfianga quanto a efetividade da medicacdo ou a possibilidade de
progresséo da doenca (QUINN et al., 2017).

Essa diversidade de aspectos confere caracteristicas proprias a epidemia de aids que a
caracterizam como uma doenca dinamica e complexa, a qual exige abordagens
multidisciplinares por parte dos servigos de salde. Tal complexidade se constitui num desafio
para 0s novos estudos referentes ao enfrentamento da doenca (SOUSA et al., 2014).

A aids no Brasil despertou a atencdo internacional, ndo somente pelo nimero de casos
oficialmente notificados, mas também pela complexidade da epidemia e pela atuacdo do
governo federal no sentido de promover o acesso universal e gratuito aos medicamentos, fato
que influenciou fortemente o curso da doenca. Nesse contexto, ap6s mais de trés décadas da
epidemia, a aids se configura atualmente como uma doenca infecciosa cronica que evidencia a
necessidade de reformulacdo do cuidado em salde, de modo a incluir o portador dessa
sindrome numa atencdo mais integral (SOUSA; SILVA, 2013).

Destaca-se que o advento da aids promoveu uma ampliacdo do debate acerca das
abordagens biomédicas e psicossociais da doenga, demonstrando que aquilo que é classificado
em cada cultura como crenga, satde ou estigma pode influenciar e até determinar os caminhos
da historia natural de uma epidemia. Dessa forma, aquilo que hoje é conhecido como aids é o

produto de uma interagdo complexa a qual aponta para diferentes dimensdes da epidemia, que
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trouxe grandes desafios a area cientifica, colocou em evidéncia novos atores dos movimentos
sociais e, principalmente, possibilitou o aumento da visibilidade das questdes concernentes a
sexualidade (GALVAO, 2000).

Diante do contexto de modificacdo do curso da aids, a Teoria das Representacdes
Sociais (TRS) traz um caminho para a compreensédo do saber popular e coletivo desenvolvido
acerca dessa sindrome. Nesse contexto, Moscovici apresenta a seguinte defini¢dao: “a
representacdo social é uma modalidade de conhecimento particular que tem por funcéo a
elaboracdo de comportamentos e a comunicacdo entre individuos no quadro da vida
cotidiana” (MOSCOVICI, 1978, p. 26 apud VILLAS BOAS, 2004).

Para Abric (1994), ao elaborar a representagdo social de um objeto, o sujeito o
reconstrdi, constituindo-o em seu sistema cognitivo, de modo a torna-lo adequado ao seu
préprio conjunto de valores, o qual depende de sua historia, mas também do contexto social e
ideolégico no qual esse grupo esté inserido. Dessa forma, essa representacdo reestrutura a
realidade para permitir que as caracteristicas do objeto sejam integradas com as experiéncias
anteriores do sujeito e as normas e valores do grupo.

Sabe-se que desde os primérdios da doenca, a aids tem se apresentado como um objeto
representacional sensivel, profundamente marcado por normas sociais e valores morais € cuja
construcdo biomedica, simbdlica e social ocorreram de maneira simultanea. Nesse contexto,
estudar a representacdo social dessa patologia possibilitara 0o avangco rumo a compreensao
dessa sindrome complexa e profundamente marcada por aspectos biopsicossociais
(OLIVEIRA, 2013).

Por se tratar de uma sindrome multifacetada, amplamente divulgada pela midia e que
atravessou diferentes momentos histéricos, apresentando mudancas no seu perfil
epidemiolégico ao longo dos anos, infere-se que a forma como a aids é representada pelos
grupos atualmente pode ter sido influenciada pelas lembrancas que esse grupo guarda dos
eventos que marcaram o inicio da epidemia da aids.

Dessa forma, 0 conceito de memoria se torna relevante, uma vez que as lembrancas
com relagdo ao advento da aids e, portanto, as representagcdes sociais, podem variar em grupos

que compdem diferentes geragdes. Nesse contexto, S& (2015a, p. 318) declara que
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A memoria humana ndo é uma reprodugdo das experiéncias passadas, e sim uma
construcdo, que se faz a partir dessas experiéncias, por certo, mas em funcdo da
realidade presente e com o apoio de recursos proporcionados pela sociedade e pela
cultura.

Nesse sentido, Emelyanova (2002, p.140 apud NAIFF; SA; NAIFF, 2008) considera
que “a memoria social pode ser concebida tanto como um processo de atualizagdo das
representagdes sociais do passado, quanto como um processo de elaboragéo, de transformagéo
ou de esquecimento destas representacfes sociais”. Dentro da instancia da memoria social,
destaca-se para este estudo o conceito de memarias comuns, as quais sdo vistas, segundo Sa
(2015, p.331) “como uma colecdo de numerosas memdrias pessoais acerca de um mesmo
objeto que se desenvolveram independentemente umas das outras por forca da participacéo
comum em um dado periodo histérico”.

No que se refere as representacdes sociais acerca da aids, sabe-se que sua construgdo
foi balizada por eventos que influenciaram fortemente o curso da doencga, com destaque para
0 advento da terapia antirretroviral de alta poténcia (TARV). Atualmente, o inicio imediato do
uso do antirretroviral esta recomendado para todas as pessoas com HIV, independentemente
do seu estado clinico e/ou imunoldgico. Essa recomendacdo considera, além dos evidentes
beneficios de reducdo da morbimortalidade, a diminuicdo da transmissdo da infeccdo e da
incidéncia de tuberculose, além da adocdo de uma alternativa terapéutica mais bem tolerada
(BRASIL, 2018), podendo gerar novas mudancas nas representacdes acerca da sindrome.

Diante das mudancas no perfil da epidemia influenciadas pelo uso da TARV e
evidenciadas pelos beneficios globais decorrentes da supressao viral e da melhora na funcéo
imunologica das pessoas com o virus, a universalizagdo do acesso a TARV, implementada
por meio de legislacdo especifica em 1996, é considerada um marco na histéria da doenca que
influenciou profundamente o seu curso.

Dessa forma, as transformacdes ocorridas no decorrer dos anos apds o inicio da
distribuicdo gratuita dos antirretrovirais produziram mudangas expressivas no perfil
epidemioldgico e na evolucdo clinica da aids, trazendo uma melhora do progndstico
relacionado a diminui¢do da mortalidade devido a doenca e ao aumento na sobrevida desses
individuos. No contexto dessas mudancas percebe-se que os reflexos da universalizagdo do
acesso a TARV foram percebidos mais claramente a partir do ano de 1998, o qual registrou
uma queda de cerca de 27% nas taxas de mortalidade devido a doenga, quando comparadas ao
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ano de 1996 (BARROS; GUIMARAES: BORGES, 2012; BRASIL, 2005). Em termos de
constituicdo da RS da aids, observou-se gradativo deslocamento do termo morte para a
periferia da representacdo, conforme aponta Oliveira (2013).

No contexto da epidemia de uma doenca grave que rapidamente se espalhou pelo
mundo e atravessou periodos epidemioldgicos tdo especificos, é possivel inferir que a
representacdo que os grupos elaboram acerca da aids pode ser influenciada pelo momento
historico da doenca vivenciado diferentes grupos sociais.

Nesse sentido, € possivel inferir que grupos que vivenciaram a fase inicial da
epidemia, antes de 1996, periodo marcado por altos indices de letalidade e auséncia de
tratamento eficaz disponivel para a doenca, possuam memorias e representacdes diferentes
daquele grupo que vivenciou a epidemia ja instalada, num periodo em que a aids ainda se
mantinha como uma doenca grave e potencialmente fatal, porém ja existia uma alternativa de
tratamento disponivel.

Diante do exposto, a hipdtese deste estudo é que hoje coexistem diferencas
representacionais acerca do objeto “aids” devido ao fato dos sujeitos que constroem essa
representacdo social terem vivenciado diferentes momentos histéricos e epidemioldgicos da
doenca. Nesse contexto, destaca-se como fato marcante o advento da TARV, a qual gerou
reducdo da mortalidade por HIV, notadamente a partir do ano de 1998.

Diante do exposto, o problema deste estudo foi definido a partir do questionamento:
grupos de portadores de HIV/aids que vivenciaram diferentes momentos historicos da doenca
representam a aids de maneira diferente? Nesse contexto, o objeto estudado sdo as
representacdes sociais da aids de pessoas vivendo com HIV.

O objetivo geral deste estudo é analisar as diferencas na composicdo das
representacdes sociais da aids de pessoas que vivem com HIV/aids que vivenciaram
diferentes momentos epidemioldgicos da sindrome.

Os objetivos especificos sdo:

a) Descrever os conteidos e a estrutura da representacdo social da aids em
um grupo gue vive com a sindrome;
b) Comparar os contetidos e a estrutura das representacdes sociais da aids em

fungdo da faixa etéria;
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c) Identificar os conteudos relativos as memorias sociais presentes nas
representacdes analisadas;
d) Discutir as implicacdes das diferencas das representacfes sociais da aids

para as praticas de cuidado de si.

A realizagdo deste estudo se justifica na medida em que compreender essa sindrome
complexa torna-se decisivo para a elaboracdo de estratégias que permitam a melhoria da
salde dessa populacdo, inclusive considerando-se a influéncia da aids tanto em termos de
salde coletiva quanto em seus aspectos econdmicos e sociais. Para tanto, considera-se que 0s
resultados provenientes deste estudo podem indicar caminhos para a compreensédo da
memoria compartilnada por esses grupos, importante elemento para a constituicdo das
representacdes desse coletivo.

A compreensdo do senso comum e das ideias que 0s grupos constroem sobre a aids
pode contribuir para a geragcdo de conhecimentos mais aprofundados e concretos acerca dessa
sindrome e da maneira como o0s seus portadores lidam com ela. Dessa forma, estudar estas
representacdes sociais pode fornecer um direcionamento para o conhecimento da
configuragdo simbolica do fenbmeno e os modos de pensar e vivenciar a aids por esses
grupos.

Acrescenta-se que a relevancia deste estudo € decorrente das suas contribui¢des para
0 campo da saude, por meio dos subsidios que serdo gerados para o atendimento integral aos
sujeitos portadores de HIV/aids a partir do conhecimento das suas representacfes e das
particularidades geracionais que influenciam a compreensdo da doenga bem como suas
implicacOes para as suas praticas.

No que se refere ao abrangente campo de estudos da enfermagem, conhecer essas
representacdes permite compreender o saber construido pelo grupo acerca do fendmeno da
aids, sob a perspectiva da memoria, que € individual, mas que também se apresenta como uma
construcdo social e coletiva. Dessa forma, entende-se que as representacdes sociais Sao
constitutivas das praticas difundidas coletivamente e que conhecer a representacdo dos grupos

€ um passo para a compreensdo das suas condutas, inclusive no que se refere ao cuidado de si.
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Acrescenta-se, também, que conhecer as ideias que permeiam o pensamento popular
acercar da aids é também um passo fundamental para o direcionamento de ag¢fes de salde
coletiva que visem promover maior adesdo ao tratamento, prevenir a incidéncia de

comorbidades e promover a qualidade de vida dos individuos que vivem com a sindrome.
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1 ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS E PSICOSSOCIAIS DO HIV

1.1 Aspectos epidemioldgicos do HIV

A década de oitenta ficou registrada na histéria do Brasil como um periodo importante
e marcado por profundas mudangas nos cenarios do pais. Esse periodo brasileiro coincidiu
com o enfrentamento de uma grave crise social, politica e econémica e foi marcado pela
restauracdo da democracia apos mais de 20 anos de regime militar (MALISKA, 2015). Nesse
contexto, uma sociedade que convivia com grandes contrastes sociais e econémicos,
vivenciou 0 processo de reabertura politica que trouxe consigo o surgimento de novas
organizacgdes e novos atores no cendrio politico e social.

Nesse contexto de transformac6es, as noticias acerca da aids comecaram a chegar ao
Brasil antes mesmo que os primeiros casos da doenca fossem registrados no pais. Galvao
(2000) discute que esse fato se deu devido as primeiras noticias veiculadas na midia brasileira
terem como principal fonte de informagdo as agéncias norte-americanas. Devido a essa
caracteristica, as ideias acerca da aids no pais receberam profunda influéncia da abordagem
que a doenca recebia nos Estados Unidos. Esse fato influenciou a construcdo de um
imaginario social atrelado ao modo como a doenca foi divulgada naquele pais, com destaque
para 0s grupos de risco, especialmente os homossexuais.

A doenca recém descoberta recebeu um nome provisorio de doenca dos 5H em razdo
de casos registrados em homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroinbmanos (usuérios de
heroina injetavel) e prostitutas (hookers em inglés). No mesmo ano do seu surgimento, as
autoridades sanitarias detectam a possibilidade de transmissédo por meio do ato sexual, pelo
uso de drogas injetaveis e pela exposicao a sangue e seus derivados (BRASIL, 2018).

Dessa forma, o curso histérico da doenga criou uma relagdo entre o HIV e
comportamentos que ndo possuiam aceitacdo na sociedade da época, com uma associacao

entre a aids e impureza, promiscuidade e marginalizacdo. Por essa razdo, termos divulgados
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inicialmente pela imprensa norte americana como “cancer gay” ou “praga gay” foram
reproduzidos pela midia do pais, incentivando a populagdo local a replicar tais denominagdes
(LOBO et al., 2018).

Atualmente, sabe-se que a infeccdo pelo HIV se associa a um amplo espectro de
manifestacdes clinicas, que abarcam desde a fase aguda até a fase avancada da doenga. Em
individuos sem tratamento, estima-se que o tempo entre o contagio e o surgimento da doenca
seja de cerca de 10 anos. A aids € a doenca que pode ser causada ap0s o contagio pelo virus
HIV e corresponde ao estagio mais avancado da infeccéo por esse virus o qual ataca o sistema
imunologico, especialmente os Linfocitos TCD4+, tornando o organismo vulneravel a outras
infeccbes. Dessa forma, o surgimento de infecches oportunistas como pneumocistose,
neurotoxoplasmose e tuberculose atipica, é definidor da ocorréncia da aids (BRASIL, 2018).

Nos anos 1980, a doenca era descrita como uma condi¢cdo aguda, a qual se
manifestava rapidamente, ndo possuia tratamentos disponiveis e se caracterizava por um
desfecho rapido e elevadas taxas de mortalidade. Esse contexto, no entanto, comegou a ser
modificado com a criacdo do Sistema Unico de Satde (SUS), respaldado pela Constituicio de
1988, a qual foi fundamental para o desenvolvimento da politica brasileira de aids que se
desenharia nos anos seguintes e que influenciou fortemente o curso da epidemia (KADRI;
SCHWEICKARDT, 2016).

Os anos entre 1986 e 1997 foram considerados o periodo critico da epidemia, em que
a mediana de sobrevida era de 10,3 meses, pouco se conhecia acerca da aids e o manejo das
infeccBes oportunistas era incipiente (ROSSI et al., 2012). Nesse contexto, o surgimento da
TARYV influenciou o curso da doenga, modificando os seus padrdes de morbimortalidade.

Dessa forma, a publicacdo dos resultados dos esquemas combinados dos inibidores de
proteases associados a importante mobilizacdo da sociedade civil influenciou a promulgacéo
da lei federal que garantia o acesso universal e gratuito aos medicamentos no SUS. O Brasil
foi, entdo, um dos primeiros paises, dentre os de baixa e média renda, a fornecer o tratamento
gratuito para pessoas que viviam com aids (UNAIDS, 2017a).

Sob esse aspecto, a lei da propriedade industrial n°® 9.272, com data de 14 de maio de
1996, determinou as regras para obtencdo e manutencdo de patentes dos medicamentos

antirretrovirais. A lei 9313/96 determina que é de responsabilidade do governo, sendo
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financiada com recursos do or¢camento da Seguridade Social da Unido, dos Estados, do
Distrito Federal e dos Municipios, a distribui¢do gratuita de toda a medicacdo necesséria ao
tratamento dos portadores de HIV/aids (BRASIL, 1996).

Bandeira et al. (2017) consideram que a introducdo da TARV somada as acdes de
prevencdo e controle da infeccdo pelo HIV e outras doencas sexualmente transmissiveis, tém
resultado em alteracfes no padrdo da epidemia. Esse fato é reforcado pelo estudo conduzido
por Rossi et al. (2012) o qual analisou as taxas de mortalidade entre 1982 e 2002 e observou
uma tendéncia de queda desde 1996, quando da introducdo da TARV triplice e pelo estudo de
Bandeira et al. (2017) que concluiu que a introducdo da TARV tem gerado queda na carga
viral e aumento nas taxas de Linfocitos TCD4+, reduzindo hospitalizacdes e a transmissdo do
virus.

Por meio do esforco do governo federal, o Brasil tem hoje uma das maiores coberturas
de tratamento antirretroviral entre 0s paises de baixa e média renda, com mais da metade das
pessoas que vivem com HIV (cerca de 64%) possuindo acesso a TARV. Esse valor é superior
a média global em 2016, quando cerca de 53% das pessoas com HIV se encontravam em uso
da terapia (UNAIDS, 2017a).

A disponibilizagdo desse tratamento orientou profundamente o curso da epidemia e
influenciou a adocdo de uma nova perspectiva para a aids, de forma que 0s sujeitos passaram
a elaborar estratégias de enfrentamento da doenca. Dessa forma, o ano de 1996, marcado pelo
advento da TARYV, é considerado como marco histdrico brasileiro no enfrentamento da aids.
Como consequéncia da universalizacdo do acesso a terapia, 0 ano de 1998 apresentou uma
queda de 28% na taxa geral de mortalidade por aids no Brasil quando comparada ao ano de
1996 (BRASIL, 2005).

Ao longo da historia da doenca, diversos fatores influenciaram a redefinicdo, pela
Organizacdo Mundial da Saude, da aids como uma condi¢do crbnica, enquanto doenca
tratavel e clinicamente manejavel. Trés fatores principais atuaram influenciando essa
mudanca: os avancos do conhecimento cientifico acerca da historia natural da doenca; a
descoberta dos marcadores laboratoriais capazes de monitorar a progressdo da aids, como o
CD4 e a carga viral, e 0 surgimento e avangos do uso da terapia antirretroviral (ALENCAR et
al., 2008).
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Sob esse aspecto, observa-se que a diminuicdo das taxas de morbimortalidade da aids
nos Gltimos anos gerou também o aumento da ocorréncia de doencas cardiovasculares,
hipertensdo e diabetes entre o grupo de portadores. Esse novo cenério reforgou a atribuicéo do
HIV a um status de doenca cronica e demandou uma acdo de saude multidisciplinar e
continua como forma de oferecer um atendimento integral aos individuos portadores do virus
(BRASIL, 2018).

Dessa forma, nas diversas localidades do mundo tém sido registrados avancos no que
se refere a atuacdo frente a aids. Cerca de 53% de todas as pessoas que vivem com HIV no
mundo agora tém acesso ao tratamento e as mortes relacionadas a doenca cairam de 1,9
milh&o em 2005 para 1 milhdo em 2016. Considerando a continuidade desses avangos, 0s
dados demonstram que o mundo pode estar no caminho certo para atingir o objetivo global de
30 milhdes de pessoas em tratamento no ano de 2020 (UNAIDS, 2017b).

Como caminho para alcancar essa meta, necessaria para reverter a tendéncia de
propagacdo do HIV, o Brasil assumiu 0 compromisso com 0s objetivos de desenvolvimento
do milénio propostos pela Organizacdo das Nacdes Unidas. Tais objetivos foram
estabelecidos para acelerar o progresso na resposta ao virus e definem que, até 2020, 90% de
todas as pessoas vivendo com HIV conhecam seu estado soroldgico positivo para o virus,
90% de todas essas pessoas diagnosticadas com HIV tenham acesso ao tratamento
antirretroviral e 90% de todas as pessoas em tratamento possuam carga viral indetectavel
(UNAIDS, 2017b).

Apesar desse movimento internacional com o objetivo de controlar a aids e de todas as
mudangas que culminaram na sua redefinicdo como uma doenga cronica clinicamente
manejvel, o Brasil ainda possui um largo caminho a ser percorrido rumo a melhoria da
assisténcia a essas pessoas. De fato, os dados brasileiros apontam que, apds mais de trinta
anos da descoberta da aids, ela ainda se configura como uma doenga grave, que possui grande
impacto social e tem vivenciado aumento em algumas de suas taxas de mortalidade
(GRANJEIRO; CASTANHEIRA; NEMES, 2015).

Atualmente o Ministério da Saude tem utilizado como estratégia de controle do HIV e
das demais infeccbes sexualmente transmissiveis a promog¢do da gestdo compartilhada da

atencdo a esses sujeitos entre os servicos de atencdo especializada e a Atencdo Baésica. Tal
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acdo tem como objetivos a ampliagdo do acesso e estabelecimento de vinculo entre essas
pessoas e o0 sistema de salde além de trazer possibilidades de um atendimento de qualidade e
de melhora do progndstico dos individuos com HIV/aids (BRASIL, 2018).

De acordo com o boletim epidemiolégico publicado pelo Ministério da Saude, entre
1980 e junho de 2017, foram notificados no Brasil, 882.810 casos de aids, sendo que o pais
tem registrado uma média anual de 40 mil novos casos da doenga nos ultimos cinco anos. A
distribuicdo proporcional dos casos, identificados de 1980 até junho de 2017, mostra uma
concentracdo na regido Sudeste e Sul, correspondendo a 52,3% e 20,1% dos casos,
respectivamente. As regides Nordeste, Centro-Oeste e Norte correspondem a 15,4%, 6% e
6,1% do total dos casos notificados, respectivamente (BRASIL, 2017).

A taxa geral de deteccdo da doenca no Brasil tem apresentado uma queda gradativa
nos altimos dez anos, com uma média de 20,7 casos/100 mil habitantes. Nesse mesmo
periodo, a regido Centro-Oeste demonstra certa estabilizagdo; as regifes Sudeste e Sul tém
apresentando uma importante tendéncia de queda (de 23,5 e 30,2 para 17,3 e 25,3 casos/100
mil habitantes, respectivamente), e as regides Norte e Nordeste apresentam uma tendéncia
linear de crescimento da taxa de detec¢do (BRASIL, 2017).

No que se refere aos avangos mundiais para o alcance dos desafios propostos pela
UNAIDS para o0 ano de 2020, sabe-se que atualmente cerca de 70% das pessoas vivendo com
HIV conhecem seu estado sorol6gico, 77% dessas pessoas tém acesso ao tratamento
antirretroviral, e 82% de todas as pessoas em tratamento possuem carga viral indetectavel. O
cenario no Brasil estd mais proximo do preconizado em alguns aspectos, pois cerca de 87%
das pessoas vivendo com HIV estdo diagnosticadas, 64% dessas pessoas tém acesso ao
tratamento antirretroviral, e 90% de todas as pessoas em tratamento estdo em supressao viral
(UNAIDS, 2017a).

Entre os anos de 1980 e 2003 houve um aumento no nimero de casos de HIV entre
mulheres em todos os paises do mundo, porém, apesar de esse ter sido um fendmeno
notoriamente mundial, em nenhum outro pais o processo de feminizacéo da epidemia ocorreu
de modo tdo rapido quanto no Brasil. Nesse periodo a razdo entre 0S Sexos caiu
sistematicamente, passando de 26,5 em 1985 para 1,5 homens por mulher em 2005 (GARCIA
et al., 2015).



25

Apesar desse processo intenso de feminizacdo, dados mais recentes apontam que nos
ultimos 10 anos houve um declinio no nimero de casos nesse publico. Atualmente, se
vivencia certa reducdo gradual no nimero de casos entre mulheres, 0 que acompanhou a
modificacdo da razdo entre homens e mulheres infectados, de 1 caso em mulher para cada 1,2
casos em homem em 2006 para 1 caso em mulher para cada 3 casos em homem no ano de
2015 (LOBO et al., 2018; UNAIDS, 2017a).

Apesar desse fato, estudos destacam que, em contextos de alta prevaléncia, as
mulheres permanecem com um risco inaceitavelmente elevado de infeccdo pelo HIV. Esse
fato é decorrente da desigualdade de género, discriminacdo e violéncia que durante décadas
tém dificultado o acesso desse grupo aos servicos de salde, colocado as mulheres em situacdo
de risco para o HIV e outras infec¢des sexualmente transmissiveis (UNAIDS, 2017a).

Globalmente, a diminuicdo da prevaléncia em mulheres associada ao aumento para
76% em 2016 do acesso aos medicamentos contra o HIV, com foco na reducdo da
transmissdao do virus de mae para filho, acarretaram uma grande diminuicdo nos riscos de
infeccdo enfrentados pelo feto. Como resultado, as novas infeccdes por HIV entre criangas
diminuiram 47% desde 2010 (UNAIDS, 2017a).

Diante da amplitude da distribuicdo dos casos da doenca, evidenciados pelo seu
cenario epidemiolégico, Okuno et al. (2014) destacam que a prevencédo e o controle do virus
tém sido um grande desafio para a area da saude nas Ultimas trés décadas. Os autores
acrescentam também que a pandemia gerada pelo HIV é de natureza complexa, com uma
propagacao persistente, a qual atinge, em especial, populacGes mais vulneraveis e individuos
que se expdem a comportamento de risco (OKUNO et al., 2014).

Diante do cenério clinico e epidemiolégico da doenca, diversas aces publicas tém
sido colocadas em prética a fim de diminuir o impacto dessa sindrome sobre o contexto social
e de salde publica do pais. Acrescenta-se que a experiéncia brasileira na resposta a aids tem
contribuido para consolidar convicgdes de que o sucesso das estratégias de cuidado estd
fortemente relacionado as politicas de promocdo a saude e dos direitos humanos
(GRANJEIRO; CASTANHEIRA; NEMES, 2015).

Nesse contexto, associam-se aos hovos métodos de prevencdo, as agles estruturais que

promovem reducdo do estigma e da discriminacdo além de insercdo social e eliminagédo de
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barreiras legais, que fardo com que as taxas de incidéncia e mortalidade sejam controladas nos
grupos sociais mais atingidos pela epidemia, trazendo melhoria da qualidade de vida dessa
populacdo (GRANJEIRO; CASTANHEIRA; NEMES, 2015).

Num contexto em que o conhecimento cientifico e a comunidade internacional
apontam para a necessidade de um controle mais efetivo da epidemia no mundo é necessério
que o Brasil atue mais firmemente no controle da doenca. A atuacdo frente a essa situacao
deve conjugar experiéncias bem-sucedidas da resposta brasileira, com as oportunidades
trazidas pelos novos conhecimentos constantemente produzidos no campo da prevencao e do
cuidado a aids (GRANJEIRO; CASTANHEIRA; NEMES, 2015).

1.2 Aspectos psicossociais das pessoas que vivem com HIV

O advento da aids ficou marcado por essa ser a primeira doenca cujas historias medica
e social se desenvolveram de modo simultaneo. De fato, a auséncia inicial de referéncias
médicas e o fato da midia e dos grupos se apoderarem juntos do conhecimento acerca da
doenca favoreceu a qualificacdo social em torno da aids e dos individuos acometidos por ela.
Nesse contexto, a inexisténcia inicial de informac@es cientificas concretas acerca da doenca
influenciou a elaboracdo por parte da populacdo de teorias relativas aos portadores e aos
modos de contagio (JODELET, 2001).

Sousa et al. (2014) reforcam que a epidemia da aids mostrou que ndo ha um modo
unico de distribui¢do dos seus desdobramentos, mas levantou questdes ainda mais relevantes
no sentido de que o processo saude-doenca é mediado por diversos determinantes e
condicionantes que vdo desde o individuo enquanto sujeito e a partir de suas
intersubjetividades, a sociedade como um todo, incluindo os aspectos macroestruturais que
influenciam o processo de adoecimento. Dessa forma, depreende-se que ndo existe um agente
agressor que seja unicamente responsavel pela doenga, mas diversos agentes que atuam num
ambiente cultural e sociopolitico, bem como no aspecto intersubjetivo das pessoas (SOUSA;
SILVA; PALMEIRA, 2014).
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Nesse contexto, além dos aspectos fisioldgicos e clinicos que sofrem intensas
alteracbes nos portadores do HIV, observa-se que conviver diariamente com a doencga traz a
tona também questbes mais subjetivas e de cunho social. De fato, Trigueiro et al. (2016)
relatam que as doengas podem conferir marcas sociais por seu carater devastador, a exemplo
da peste negra, gripe espanhola ou o cancer, encarado como o mal do século atual. Porém,
nenhuma dessas doengas carregam uma carga estigmatizante como a aids, que em um curto
espaco de tempo atingiu milhares de pessoas e gerou sequelas irreversiveis nas esferas social,
econémica e politica (TRIGUEIRO et al., 2016).

Destaca-se que 0 termo estigma tem suas origens atribuidas a Grécia Antiga e refere-
se a sinais corporais que expressavam algo extraordinario ou mau sobre o status moral de
guem os possuia. Na década de 1960, o termo recebeu novo destaque, sendo evidenciado o
papel da sociedade na construcdo do estigma. Acrescenta-se a essa discussdo a compreensao
de que o normal e o estigmatizado ndo sdo pessoas, mas perspectivas que sdo construidas em
situagdes sociais e em virtude de normas ndo cumpridas (GOFFMAN, 1988 apud MOREIRA
etal., 2010).

As diferentes respostas a epidemia ao longo dos anos contribuiram para a alteracao
dos conceitos que refletiam a representacdo social do HIV/aids. Inicialmente, o
desconhecimento da doenga gerou a generalizacdo do termo “grupos de risco”, que agregava
homossexuais, hemofilicos, profissionais do sexo, usuarios de drogas e haitianos e
influenciava fortemente o carater estigmatizante da doenca.

As mudancas no perfil epidemioldgico evidenciaram a susceptibilidade de todos os
individuos a infec¢do, corroborando para o uso do termo “comportamento de risco”, o qual,
em contrapartida, ajudou a reforcar a culpabilizacdo dos sujeitos acometidos pela doenca.
Atualmente, propde-se o conceito de vulnerabilidade, uma vez que, considerando-se um
conjunto de fatores, todas as pessoas sdo possivelmente predispostas ao contéagio
(BORTOLOTTI et al., 2014).

O conceito de vulnerabilidade busca abarcar uma percepcao de que a possibilidade de
exposicdo ao virus HIV ndo resulta apenas de um conjunto de aspectos individuais, mas
também coletivos e contextuais, 0os quais acarretam maior ou menor disponibilidade de

recursos para se proteger da infeccéo e, consequentemente, do adoecimento pelo virus. Nesse
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contexto, discute-se que a andlise da vulnerabilidade integra uma dimensdo individual, a qual
abarca as informac@es e praticas dos sujeitos, uma dimenséo social, que inclui os aspectos da
vida em sociedade e os fatores contextuais que influenciam as préticas individuais, e uma
dimensdo programatica, a qual discute como as instituicdes, especialmente as de saude,
educacéo, bem-estar social e cultura, reproduzem ou mesmo agravam condic¢des de iniquidade
social e vulnerabilidade (AYRES et al., 2006).

A saude deve ser compreendida entdo como um conjunto de condicdes integrais,
individuais e coletivas que sofrem influéncia de diversos fatores de ordem bioldgica, social,
econdmica e cultural. Dessa forma, ndo é possivel considerar os sujeitos como unidades
estaticas e independentes. Da mesma forma, ndo se deve ignorar o fato de que as relacdes
sociais produzem representacfes, comportamentos e valores que afetam as condicdes de vida
e saude dos grupos. Nesse contexto, a perspectiva de vulnerabilidade funciona como recurso
interpretativo da condicdo da pessoa humana nas sociedades (GARCIA et al., 2015)

Oliveira et al (2015) acrescentam que, num contexto de uma epidemia complexa e que
atinge diferentes grupos sociais, a conquista do acesso ao tratamento, a adesdo a terapia
antirretroviral, a ampliacdo da oferta do diagnostico e a cronicidade da doenca tém provocado
impactos na qualidade de vida das pessoas afetadas pelo virus, levando a um aumento no
tempo de sobrevida, a queda da morbimortalidade, ao aumento da expectativa de vida e a
ressignificacdo de projetos futuros.

Dessa forma, observa-se que os avanc¢os cientificos e 0 maior conhecimento acerca da
doenca promoveram possibilidades de manejo clinico que trouxeram consigo melhorias na
qualidade de vida desse grupo. Nesse contexto, destaca-se que, se por um lado os avangos na
compreensdo da doenca levaram ao aumento da sobrevida, em contrapartida também
trouxeram a tona outras facetas do processo saude-doenca como os desafios psicossociais do
viver com aids (COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO, 2015).

Atualmente, viver com HIV e manifestar a doenca continuam sendo condi¢fes
estressantes e que exigem muito do doente em diversos aspectos, entre eles o psicolégico,
fisico e social. Nesse contexto, e diante dos recentes avangos que promoveram 0 aumento da

expectativa de vida desses individuos e estimularam a luta pelo enfrentamento da aids,
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questBes concernentes a bioética e aos aspectos socioculturais passaram a receber mais
atencdo (OKUNO et al., 2014).

Sabe-se que desde o surgimento dos casos iniciais de aids, as impressdes sobre 0s seus
modos de contagio foram associadas a aspectos morais e imagens de imoralidade e
transgressdo foram macicamente difundidos pela midia e assimilados pela populagdo, gerando
uma representacao negativa dessa doenga (ANTUNES et al., 2014; NOGUEIRA et al, 2015).

Nesse contexto, as praticas sociais de discriminacdo vivenciadas atualmente pelas
pessoas que vivem com HIV/aids séo justamente um reflexo da perpetuacdo, ainda existente
na sociedade, dessas concepcdes que consideram a doenca como fruto de um comportamento
de transgressdo social, o que reforca praticas de preconceito e estigmatizacdo (ANTUNES et
al., 2014).

Revelar sua condi¢do soroldgica a sociedade traz ao portador de HIV/aids a
possiblidade de sofrer preconceito por parte do parceiro, familia ou amigos. Nesse caso, 0
individuo frequentemente passa a ser julgado como uma pessoa marcada por uma doenga
grave, transmissivel e potencialmente fatal. Essa situacdo dificulta a construcdo de lacos
afetivos e redes de apoio (LOBO et al., 2018).

Costa et al. (2012) ressaltam como consequéncia desse preconceito, o distanciamento
imposto pelos proprios portadores da sindrome, os quais passam a evitar formas de contato
social. Além disso, o ocultamento da condicdo sorolégica é uma estratégia de sobrevivéncia
social comum entre esse grupo, a qual visa permitir que eles continuem exercendo suas
atividades cotidianas sem serem discriminados no &mbito familiar, social ou do trabalho
(GOMES; SILVA; OLVEIRA, 2011).

Para esse grupo, o siléncio acerca do seu diagnostico se configura como uma forma de
autoprotecdo e autopreservacdo, com o intuito de evitar situacBes de preconceito e
discriminagdo. No entanto, essa conduta traz prejuizos ao grupo portador de HIV, tendo em
vista que ela pode potencializar a evolucdo da doenga e implicar em ndo comprometimento e
adesdo com o seu tratamento (LOBO et al., 2018).

Estudo conduzido por Oliveira et al. (2011) retrata a associagdo, por parte dos
portadores da sindrome, do conceito da aids ao termo vergonha, fato que evidencia o lado

estigmatizante da doenca. Sob esse aspecto, Costa, Oliveira e Formozo (2015), consideram:
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“O preconceito no campo do HIV/aids consiste, entdo, em aspecto fundamental para anélise e
abordagem psicossocial das pessoas vivendo com HIV/AIDS por seu impacto simbolico e
material cotidiano”.

Sob esse aspecto, Serra et al. (2013) destacam que mais do que qualquer outra doenca
da era moderna, a aids trouxe & tona uma relacdo ainda nao resolvida com aquilo que é
diferente, evidenciando um historico de vinculagdo do medo da diferenca com a
discriminacdo e o preconceito. Esse fato gera a manifestacdo dos esteredtipos, cujos
conteudos incluem a aparéncia fisica, o papel social e caracteristicas positivas e negativas
(ANTUNES et al., 2014). Sobre esse tema o0 autor esclarece:

A funcdo dos esteredtipos é introduzir simplicidade e ordem onde existe
complexidade, por meio da classificacdo de pessoas e grupos em categorias diversas,
sendo frequentemente compartilhados socialmente. Dessa forma, a tendéncia dos
individuos é selecionar uma amostra que se enquadra nos seus estereétipos e entao
fazé-la representativa de toda a classe (ANTUNES et al., 2014, p. 45).

O estudo de Antunes et al. (2014) acerca da representacdo social do individuo portador
de HIV entre estudantes, demostrou a existéncia de elementos normativos pertencentes ao
nucleo central e que se associam ao termo “doente” e a responsabilizacdo desses sujeitos pela
sua condicdo. Dessa forma, foram evidenciados aspectos negativos associados a doenga 0s
quais, mesmo em face da existéncia de acGes educativas em sentido contrario, produzem
atitudes discriminatdrias e estigmatizadas (ANTUNES et al., 2014).

Serra et al. (2013) acrescentam que mesmo entre portadores da aids, ela ainda é vista
como “doenga do outro”, ou algo abstrato e pouco palpavel. Entre idosos portadores do virus
HIV, a sua representacdo inclui uma doenca incuravel, fatal e também marcada pela
estigmatizacdo e pelo preconceito (SERRA et al., 2013).

O estudo realizado por Branddo et al. (2017) demonstra que os profissionais de saude
muitas vezes também manifestam atitudes baseadas nas representacfes que trazem consigo, a
exemplo da utilizagdo em excesso de equipamentos de protecdo individual quando em
atendimento aos portadores de HIV/aids. Esses profissionais, mesmo possuindo conhecimento
técnico e cientifico acerca da doenca, evidenciam a estigmatizacdo como consequéncia de

uma ideia ja elaborada em relacéo ao portador da doenca (BRANDAO et al., 2017).
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Os diversos estudos de representagdes sociais acerca do HIV citados corroboram com
o fato de que mesmo diante de uma diversidade de sujeitos, ha uma predominéncia de uma
representacdo negativa e estigmatizada a qual se manifesta mesmo em grupos que possuem
conhecimento cientifico acerca da doenca. Sob esse aspecto destaca-se que a aids possui duas
grandes facetas as quais incluem a convivéncia do individuo com sua propria doenga e 0s
aspectos relacionados ao olhar do outro sobre a sua condicdo de satde (SERRA et al., 2013).

Estudo conduzido por Oliveira et al. (2011) retrata que os portadores da sindrome
estabelecem associacdo da doenca a imagens de dor e sofrimento e considera que esses
sentimentos podem ser causados por varios fatores, tais como: o préprio diagnostico, o
processo do adoecer, a iminéncia de morte, a discriminacao e as perdas e limitagdes advindas
da doenca e do seu tratamento.

Diante de um contexto de perdas e sofrimento, estratégias de enfrentamento podem ser
colocadas em prética pelo individuo portador da sindrome, como uma forma de minimizar os

prejuizos trazidos por ela. Sob esse aspecto, Suit e Pereira (2008, p. 321) esclarecem:

Diante de situacfes que sdo fonte de estresse, as pessoas passam a buscar
ferramentas com as quais possam enfrentar as dificuldades, numa tentativa de
reduzir ou até eliminar a fonte do incémodo. E com esse tipo de situagdo que se
encontra relacionado o conceito de enfrentamento.

Observa-se que podem ocorrer modificacBes nas estratégias de enfrentamento e na
adaptacdo a condicdo soropositiva de modo que, com o decorrer do tempo desde o
diagnostico, os portadores do HIV se sintam mais seguros para revelar sua condicdo a um
maior numero de pessoas. Essa observacdo evidencia como o estigma pode associar-se a
maneira de enfrentar a condi¢do de soropositividade e que, na medida em que se encontram
alternativas para lidar com ele, é possivel que se fortaleca a oportunidade de encontrar maior
apoio social e estabelecer novos relacionamentos (SUIT; PEREIRA, 2008).

Ao relacionar enfrentamento e perspectivas futuras de vida, Oliveira et. al. (2011,

p.357) afirmam:

Apesar dos medos e das dificuldades de convivéncia com alguns elementos
estressores do dia a dia e da propria doenca, o desejo de viver e de aproveitar a vida
ainda sdo preservados, originando sentimentos de esperanca. Os sujeitos afirmam
buscar aproveitar o tempo com ocupagdes e distracdes, além de construir uma forma
particular de conviver com o HIV/AIDS.
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No contexto de estratégias de enfrentamento colocadas em pratica pelas pessoas com
HIV, o protagonismo desse grupo remete a agdo, a interlocucéo e a atitude, promovendo a
construcdo de novas metas e objetivos de vida. Esses sujeitos podem, ap6s o diagnostico,
ressignificar sua vida, elaborando estratégias para lidar com a doenca, construindo novos
sentidos para sua vida e passando a se dedicar para aspectos da saude e do autocuidado que
antes do diagndstico ndo eram considerados (OLIVEIRA et al., 2017).

Estudo conduzido por Oliveira (2013) discutiu 0 movimento inicial de mudanca da
representacdo da aids refletido na zona do nucleo central da sua representacao, caracterizado
pelo desenvolvimento de medidas de enfrentamento da doenca e também pela identificacdo da
necessidade de prevencdo do contdgio. De acordo com o estudo, a implantagdo de politicas
publicas e a reorientacdo dos servigos de salde para o atendimento das pessoas acometidas
pelo agravo determinaram novas praticas profissionais, fato que influenciou o enfrentamento
da doenca e ndo mais a submissdo do portador a ela.

Acrescenta-se também que a década de 1990 foi marcada pelo incremento do acesso
universal aos medicamentos antirretrovirais, fato que determinou o aumento da sobrevida dos
individuos com HIV e gerou, no plano simbolico, a transformacdo das representacdes,
incentivando a retirada do significado "aids/morte™ do ndcleo central da representacdo
(OLIVEIRA, 2013).

A segunda metade dos anos 2000 e inicio de 2010, traz a tona uma mudanca
caracterizada pela construcdo da aids como doenca cronica, de modo que sua representacdo
passa a abarcar, no nucleo central, significados positivos e elementos normativos de
enfrentamento da doenca. Nesse contexto, observa-se a diminuicdo da importancia da
associacdo "aids/morte” e a gradativa incorporacdo de elementos relativos a sobrevivéncia,
como renascimento, esperanca e luta (OLIVEIRA, 2013).

Dessa forma € reforcada a hipotese da ocorréncia de uma mudanca representacional
acerca da aids, a qual tem tido uma menor associa¢do com o termo morte. Sob esse aspecto,

Costa, Oliveira e Formozo (2015, p. 372) afirmam:
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Tal transicdo se daria, sobretudo, pelo afastamento da cognicdo morte dos elementos
organizadores dessas representac@es sociais, permitindo a introducéo de outros com
conotacdo distinta, como medicacdes e tratamento, que passariam a substituir o
desfecho fatal imediato simbdlica e originalmente ligado a AIDS.

Diante desse contexto em que diversos fatores se articulam para abarcar a
complexidade do portador de HIV/aids, compreende-se que, para além dos parametros
bioldgicos, faz-se necessario que esses individuos recebam uma atencédo integral capaz de se
aproximar da complexa demanda de saude desse grupo. Dessa forma, destaca-se a
necessidade de estudos capazes de apreender 0s aspectos psicossociais e subjetivos do viver
com HIV de modo a embasar acdes de saude coletiva de promocéo da qualidade de vida desse
grupo.

Sob esse aspecto, acrescenta-se, que abordar a qualidade de vida desses individuos
implica em considerar aspectos amplos, de natureza psicossocial, como autoestima e suporte
social, além das informacGes, atitudes, sentimentos e crencas sobre a doenca e o tratamento

(COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO, 2015).
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Teoria das Representacdes Sociais

2.1.1 Aspectos conceituais da teoria geral das representacdes sociais

O campo de estudos das representacdes sociais tem se mostrado cada vez mais
produtivo, se ampliando ao longo dos anos e tendo seu valor evidenciado pela crescente gama
de estudos por ele inspirados (SA, 2015a). De fato, sua aplicabilidade se efetiva sobre os mais
variados objetos de representacdo, possibilitando interfaces inclusive com a é&rea da saude, na
qual se enquadra este estudo.

Sob esse aspecto, Oliveira (2014) destaca a importancia dessa articulacdo como forma
de estabelecer novas bases para o processo de cuidar a partir da compreensdo das
necessidades coletivas acessadas por meio da representacdo. Nesse sentido, a autora reforca

acerca da Teoria das Representacfes Sociais (TRS):

Sua apropriagdo vem se dando de forma destacada no campo da salde,
especialmente em estudos nos quais importe ter acesso ao conhecimento social que
orienta as praticas de um dado grupo social quanto a problemas de salde, ou seja, 0
conhecimento que o grupo utiliza para interpretar tais problemas e justificar suas
praticas sociais, da mesma forma que para a analise das praticas profissionais de
atencdo a salde (OLIVEIRA, 2014, p. 780).

A discusséo acerca da RS teve inicio a partir do conceito de representacdes coletivas,
de E. Durkheim. Para o autor, as representacfes coletivas buscavam englobar fenémenos
amplos como religido, mitos e ciéncia, manifestando-se como produto de uma cooperacao
entre multiplas ideias e sentimentos acumulados durante geracfes de experiéncia e saber. A

aplicacdo desse conceito foi proposta de uma maneira mais estatica, provavelmente devido a
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estabilidade dos fendmenos aos quais se referia, ndo englobando a mobilidade e circulacdo
das representacdes contemporaneas emergentes (SA, 2015a).

A proposicdo original da TRS, chamada de grande teoria, surgiu no trabalho de
Moscovici intitulado La psychanalyse, son image et son public, publicado em 1961 e buscou
na sociologia Durkheimiana uma fonte conceitual que se afastava do excesso de
individualismo da psicologia social americana. O autor prop0s que séo as representacoes que
agregam a capacidade dos sujeitos de perceber e compreender, alcancando sua mente para
fornecer um sentido ou explicacdo as situacdes vivenciadas. Nesse sentido, o autor declara
que “a motivagdo para a elaboragdo da representagio social [...] é a tentativa de construir uma
ponte entre o estranho e o familiar” (MOSCOVICI, 2007, p. 207).

Apesar de ter resistido a ideia de apresentar uma definicdo precisa das representacfes
sociais, 0 autor sugere um conjunto no¢des dos campos cognitivo e cultural para compor o seu

conceito:

Por representagBes sociais, entendemos um conjunto de conceitos, proposicdes e
explicacbes originado na vida cotidiana no curso de comunicag@es interpessoais.
Elas sdo o equivalente, em nossa sociedade, dos mitos e sistemas de crengas das
sociedades tradicionais; podem também ser vistas como a versao contemporanea do
senso comum (MOSCOVICI, 1981, apud SA, 2015a).

Para melhor compreensédo e possibilidade de avango no que se refere a outros aspectos
da teoria, Jodelet buscou cumprir a tarefa de sistematizar o campo, refletindo sobre o conceito

mais consensual entre os estudiosos das representacées sociais, definindo-as como:

Uma forma de conhecimento, socialmente elaborada e compartilhada, que tem um
objetivo pratico e concorre para a constru¢cdo de uma realidade comum a um
conjunto social (JODELET, 2001, p. 22).

As condicdes necessarias para a emergéncia de RS acerca de um determinado objeto
incluem: dispersdo da informacdo, focalizacdo e pressdo a inferéncia. O primeiro processo
parte da perspectiva de que nem todos tém acesso as mesmas informagdes, havendo uma
transmisséo indireta do conhecimento e circulagdo de informac6es que possuem significados
diferentes para grupos distintos. A focalizacdo gera o direcionamento da atencdo dos sujeitos

para aspectos do objeto que Ihes sdo mais pertinentes, variando de acordo com o interesse de
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cada grupo. A pressdo a inferéncia surge da necessidade de uma tomada de posi¢do apos a
percepcdo de determinado objeto de acordo com os interesses de cada grupo (HILGER,
2016).

Moscovici distinguiu trés tipos de representacGes sociais, a saber: representagdes
hegemonicas ou coletivas, as representacdes emancipadas e as representacdes polémicas.
Segundo o autor, todas elas sdo vistas como legitimamente sociais, diferenciando-se pela
forma de interacao entre os membros grupo.

As representacdes hegemonicas designam significados largamente partilhados por um
grupo fortemente estruturado — como um partido ou nacéo -, sem terem sido necessariamente
produzidos pelo grupo. Esse tipo de representacdo prevalece mesmo que de forma implicita
em todas as praticas simbolicas ou efetivas do grupo, manifestando-se como representacdes
uniformes e indiscutiveis (SA, 1996; VALA, 2000).

As representacbes emancipadas, por sua vez, sdo consequéncia da circulacdo do
conhecimento e das ideias pertencentes a subgrupos que possuem certo contato entre si. Dessa
forma, elas refletem a cooperacdo entre os grupos, resultando da troca de pontos de vista e
opiniBes acerca de um mesmo objeto. Por meio dessas representaces, 0S grupos constroem
seus pontos de vista, conservando certa autonomia frente ao conhecimento do objeto (SA,
1996; VALA, 2000).

As representagBes polémicas sdo geradas no decurso de conflitos e controvérsias
sociais, por essa razdo ndo sao compartilhadas com todo o grupo. Em geral, sdo determinadas
por relacbes de antagonismo entre 0os membros dos grupos e orientadas para serem
mutuamente exclusivas (SA, 1996; VALA, 2000).

Sobre essa diferenciacdo entre trés grupos de representacdes, Vala esclarece:

Estas distingdes analiticas entre diferentes tipos de representa¢des sociais realgcam a
transicdo das representagbes como uniformidades para a apreensdo da sua
diversidade, e mostram como o contraste entre diferentes tipos de relagdes sociais e
a sua repercussao no pensamento social serd mais pertinente do que o contraste entre
o0 pensamento individual e coletivo (VALA, 2000, p.463).
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Como parte dos seus estudos, Moscovici dedicou-se aos sistemas de pensamento,
considerando que coexistem nas sociedades contemporédneas duas diferentes classes de

universos de pensamento: 0s consensuais e os reificados. Segundo esse autor:

As representacOes sociais estdo mais e mais marcadas pela divisdo entre esses dois
universos, 0 primeiro caracterizado por uma relacdo de apropriacdo confiante, até
mesmo de uma implicacdo, e o Ultimo pelo distanciamento, pela autoridade, até
mesmo por uma separacao (...) (MOSCOVICI, 2007, p.198).

Nesse contexto, S& (2015a) acrescenta que os universos reificados sdo marcados pela
objetividade e rigor légico, se configurando como o espaco de producdo da ciéncia. Aos
universos consensuais, por outro lado, correspondem as acfes do cunho intelectual da
interacdo social por meio da qual as representacdes sdo construidas.

Moscovici também sugere que a razdo para se criarem representacdes € a necessidade

de aproximagéo com o ndo familiar. De fato, segundo o autor:

Todo desvio do familiar, toda ruptura da experiéncia ordinaria, qualquer coisa para a
qual a explicacdo ndo é dbvia, cria um sentido suplementar e coloca em a¢do uma
procura pelo sentido e explicacdo do que nos afeta como estranho e perturbador
(MOSCOVICI, 2007, p. 207).

Nesse processo, Moscovici valoriza a comunicacdo como caminho para a elaboracédo
das representacdes. De fato, é possivel observar as representacdes sociais sendo construidas
na midia e nos espacos publicos, através do processo de comunicacdo o qual ndo ocorre sem
que exista transformacdo (MOSCOVICI, 2007).

Nesse contexto, Jodelet (2001) esclarece que a comunicacdo social se trata de um
objeto proprio da psicologia social que contribui para a abordagem dos fenébmenos cognitivos
além de desempenhar um papel fundamental nas trocas e processos de interacdo que se
desdobram na criacdo de um universo consensual.

Sob esse aspecto, Mazzotti (2002) considera que as representacbes podem ser
percebidas como uma visao funcional do mundo, a qual permite que o sujeito agregue sentido
as suas condutas e compreenda a realidade por meio do seu sistema de referéncias pessoal,

definindo, dessa forma, o seu lugar. Essas representacdes constituem entéo o resultado de um
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processo por meio do qual o grupo atribui significados aos objetos com 0s quais s&o
confrontados.

Sobre o aspecto da construcdo das representacdes, 0 autor reitera que para administrar
uma nova ideia, inicialmente é necessario ancora-la em representagdes ja existentes e que sera
no curso desse processo de formagdo que ela sera transformada (MOSCOVICI, 2007).

Diante do processo de elaboracdo de uma representacdo, Moscovici destaca a sua
estrutura de dupla natureza — conceitual e figurativa. Nesse contexto, o autor propde que ela
seja considerada como um processo que parte do pressuposto de que o conceito e a percepcao
de um determinado objeto sdo de algum modo intercambidveis. Dessa forma, a representacéao
seria capaz de dar um sentido e simbolizar um objeto n&o-presente e, a0 mesmo tempo,

atribuir-lhe uma forma, tornando-o tangivel.

Isto implica em dizer que, na atividade representativa, a cada figura corresponde um
sentido e a cada sentido, uma figura. Assim, os processos formativos tém por fungéo
destacar uma figura e atribuir-lhe um sentido, ancorando-a no sistema de crencas e
valores pré-existente no grupo; mas tém sobretudo a fungéo de duplicar um sentido
por uma figura, dando-lhe materialidade, ou seja, objetivando-o” (MAZZOTTI,
2002, p.18)

Nesse contexto, destacam-se dois processos de construcdo das representacfes sociais:
a objetivacdo e a ancoragem. Segundo Rateau et al. (2012), o processo de objetivacdo permite
gue um novo objeto seja simplificado e diagramado de forma que suas diversas caracteristicas
possam ser ordenadas e apropriadas pelo grupo. Os diferentes elementos selecionados acerca
desse objeto compdem o nucleo figurativo, ou seja, “uma visualizagdo coerente que reproduz
0 objeto de uma maneira seletiva e concreta” (RATEAU et al., 2012, p. 483).

A ancoragem completa o processo de objetivacdo e contempla o vasto conjunto de
significados coletivos criados em torno do objeto, 0s quais serdo responsaveis pela sua
identidade. De fato, esse objeto ird encontrar espaco num sistema de pensamento individual
ou coletivo ja existente, sendo assimilado por ele. Essa integragdo inovadora reforga o contato
das antigas concepgdes com a nova estrutura formada. “Dai segue que uma representacdo
social sempre aparece como inovadora e permanente, inconstante e estavel” (RATEAU et al.,
2012, p. 484).

Acerca desses processos formadores da representacdo social, S& (2015a) sintetiza:
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A funcdo de duplicar um sentido por uma figura, dar materialidade a um objeto
abstrato, “naturaliza-lo”, foi chamado de “objetivar”. A funcdo de duplicar uma
nova figura por um sentido, fornecer um contexto inteligivel ao objeto, interpreta-lo,
foi chamado de “ancorar” (SA, 2015a, p. 198).

De acordo com Abric (2000), o papel fundamental ocupado pela Teoria das
Representacdes Sociais se deve ao fato dela responder a quatro funcgdes essenciais, sendo elas:
funcdo de saber, funcdo identitaria, funcdo de orientacdo e funcao justificatoria.

As fungdes de saber permitem a compreensdo, explicacdo da realidade e as trocas
sociais. Configuram-se como o saber pratico do senso comum permitindo que 0s sujeitos que
compdem um determinado grupo social possam adquirir conhecimentos e integra-los de uma
forma compreensivel e assimilavel para eles ao mesmo tempo em que possibilitam que ocorra
a comunicagc&o social (SA, 1996).

As funcdes identitarias definem a identidade dos grupos, salvaguardando suas
especificidades, e permitem a comparacdo entre eles. Dessa forma, por meio das
representacdes, torna-se possivel situar os sujeitos no grupo social elaborando uma identidade
compativel como com os sistemas de normas e de valores social e historicamente
determinados (SA, 1996).

As funcbes de orientacdo conduzem comportamentos e praticas, configurando-se
como guia de condutas do grupo. Dessa forma, a representacdo se torna prescritiva de
comportamentos ao gerar um sistema de antecipacOes e expectativas capaz de filtrar
informacdes e direcionar interpretacGes. Nesse contexto, a representacdo determinara o que é
licito, toleravel ou ndo aceitavel (SA, 1996).

As funcdes justificatorias permitem que decisbes e acBes tomadas sejam justificadas
por meio da representacdo. Dessa forma ela possibilita aos atores que expliqguem uma
determinada conduta em relagio aos demais participantes de um grupo (SA, 1996).

Segundo Rateau et al. (2012), os conteldos de uma representacdo podem ser
entendidos como um conjunto de elementos cognitivos 0S quais possuem as seguintes
caracteristicas: organizacdo, por possuirem uma estrutura por meio da qual todos os
elementos interagem; ser partilnada pelos membros de um grupo especifico, mesmo que a

natureza consensual da representacdo seja parcial; ser coletivamente produzida por meio de
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um processo mais global de comunicacdo o qual permite o surgimento do consenso além de
conferir validag&o social acerca da diversidade de opiniGes; ser socialmente util, de modo a
permitir que o seu objeto de representacdo seja compreendido e possibilitar a legitimacéo de
certos comportamentos.

S& (1998) descreve trés abordagens tedricas complementares a teoria geral das
representagdes sociais, as quais sdo: abordagem estrutural, descrita por Jean Claude Abric,
abordagem processual ou antropoldgica, de Denise Jodelet, e a abordagem societal,
desenvolvida por Willem Doise.

Jodelet (2001) considera que as representacfes sociais sdao fendmenos complexos,
constantemente ativos e em acao na vida social. Enquanto sistemas de representacéo, elas
regem a relacdo dos individuos com o mundo e com os outros, orientando e organizando
condutas e comunicacfes sociais. Dessa forma, intervém em processos variados, a exemplo
da difusdo e assimilacdo de informagdes e do desenvolvimento e definicdo de identidades
pessoais e sociais.

Enquanto fendmenos cognitivos, as representacdes permitem a compreensdo da
pertenca social dos sujeitos, incluindo as implicacdes afetivas e normativas e também a
interiorizacdo das experiéncias vivenciadas, das praticas, e dos modelos de conduta e
pensamento, sejam eles socialmente impostos ou transmitidos por meio da comunicagédo
social (JODELET, 2001).

Nesse contexto, a autora conclui que:

Desse ponto de vista, as representagdes sdo abordadas concomitantemente como
produto e processo de uma atividade de apropriacdo da realidade exterior ao
pensamento e de elaboragdo psicoldgica e social dessa realidade. Isso quer dizer que
nos interessamos por uma modalidade de pensamento, sob seu aspecto constituinte —
0S processos- e constituido — os produtos ou contetidos (JODELET, 2001, p.22).

Willem Doise, dedicando-se as rela¢des entre processos sociais e cognitivos, apresenta
a seguinte definicdo: “representagdes sociais sdo principios geradores de tomadas de posicao
ligadas a insercdes especificas em um conjunto de relagBes sociais e que organizam 0S
processos simbolicos que intervém nessas relagdes” (DOISE, 1985 apud WACHELKE;
CAMARGO, 2007, p.380).
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Doise (2002) considera que o objetivo da psicologia societal envolve a articulagédo de
explicagdes a nivel individual e abordagens de ordem social, mostrando como esse sujeito se
articula e interage em sociedade. Para o autor, a diferenciacdo da psicologia societal para os
demais estudos realizados no ambito da psicologia politica consiste no cuidado em conjugar
numa mesma analise, as especificidades do funcionamento individual e coletivo.

Para Abric (2000) uma representacdo social é formada por um conjunto estruturado
que agrupa opinides e crencas, constituindo-se, assim, de um sistema sociocognitivo
particular, o qual é composto pelos sistemas central e periférico. Dessa forma, a abordagem
confere énfase a estruturacdo dos elementos cognitivos que compde a representacao.

Para 0 autor, a representacdo é um conjunto de significados organizados, o qual
“funciona como um sistema de interpretacdo da realidade que rege as relacdes dos individuos
com o seu meio fisico e social, ele vai determinar seus comportamentos ¢ suas praticas”
(ABRIC, 2000, p. 29).

Tendo em vista 0 objetivo deste estudo de descrever e comparar 0s contedos e as
estruturas das representacdes sociais da aids por meio da analise das evocacdes de individuos
portadores da sindrome, parece aconselhavel optar pelos caminhos tedrico-metodoldgicos

demonstrados por Abric, por meio da abordagem estrutural.

2.1.2 Abordagem estrutural das representacdes sociais

Entre as correntes consideradas como desdobramentos da Teoria das Representacfes
Sociais, destaca-se a abordagem estrutural proposta por Jean Claude Abric e complementada
por diversos colaboradores em todo o mundo. O grupo de pesquisadores que deu inicio a
esses estudos esta sediado no Sul da Franga, sendo conhecido como o grupo do Midi. Seus
trabalhos procuraram demonstrar, por meio de testes de laboratdrio e construcao teorica, que
as representacOes Sao sistemas organizados e coerentes, 0S quais possuem regras de
funcionamento que estdo na interse¢cdo dos processos cognitivos e da logica social
(MAZZOTTI, 2002).
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A abordagem estrutural das representagfes sociais emerge como um elemento
fundamental para a anélise de varias questfes relativas as ciéncias sociais: a compreensdo e a
evolucdo das mentalidades, a acdo sobre as atitudes e opiniGes, a influéncia social, a
organizacdo interna e as regras de transformacéo social (ABRIC, 2000).

Abric e Claude Flament contribuiram para a compreensdo de como se organiza a
representacdo ao proporem a teoria do nucleo central, um dos desenvolvimentos tedricos mais
solidos no contexto do estudo da estrutura e do funcionamento das representagdes sociais. De
acordo com ela, a representacdao € composta por elementos cognitivos que se subdividem em
dois conjuntos de elementos qualitativamente diferentes, o nucleo central e o sistema
periférico (WACHELKE, 2012).

Entre as fontes de origem da proposicao basica da teoria do nucleo central destaca-se a
nogdo de “nucleo figurativo”, cuja constitui¢do ¢ resultado do processo de objetivacdo. De
maneira geral, o nucleo figurativo € uma estrutura imagética na qual os objetos de
representacdo selecionados por individuos ou grupos em funcdo de critérios culturais ou
normativos se articulam. Essa recriacdo nuclear do objeto que pode ser utilizada como forma
de conhecimento em variadas circunstancias e em associacdo com outros saberes, influenciou
o desenvolvimento da teoria do nucleo central (SA, 1996).

A base da teoria considera que toda representacdo esta organizada em torno de um
nacleo central que determina tanto seu significado quanto sua organizacdo interna. Esse
nucleo é determinado pela natureza do objeto representado, pela forma como se organizam as
relacBes entre o grupo e o objeto e pelo sistema de valores e normas sociais que constituem o
contexto ideoldgico do grupo (MAZZOTTI, 2002).

Acrescenta-se que a representacdo ¢ uma manifestacdo do pensamento social a qual
necessita, para garantir a unido e continuidade do grupo, de um certo nimero de conviccdes
gue ndo possam ser postas em questdo. Dessa forma, o nucleo central se torna o local onde
essas convicgdes se estabelecem, sendo determinado pelas condigdes historicas, sociologicas
e ideologicas e, portanto, profundamente marcado pela memoria coletiva do grupo e pelo
sistema de normas ao qual se refere (MAZZOTTI, 2002).

Acerca do nucleo, Abric afirma que ele assegura o cumprimento de duas tarefas

essenciais, caracterizadas como funco geradora e funcdo organizadora (SA, 1996). A funcéo
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geradora de significado refere-se ao fato dele ser o elemento por meio do qual os demais
elementos da representagdo sdo criados, transformados e recebem significado. E por ele que
esses elementos irdo adquirir sentido, valor e significacdo. Com relacdo a funcdo
organizacional, é o nucleo central que determina a natureza dos lagos que unem entre si 0s
elementos da representacdo, uma vez que todos os elementos se organizam em torno dele e
por meio dele sdo determinadas as relagcbes que esses elementos mantém entre si. Nesse
sentido, ele é o elemento unificador e estabilizador da representacdo (RATEAU et al., 2012;
SA, 1996).

As técnicas desenvolvidas para identificacdo do nlcleo central levam em conta trés
caracteristicas que permitem distingui-lo dos outros elementos da representacdo: valor
simbolico, poder associativo e saliéncia. O valor simbdlico se refere ao fato dele manter com
0 objeto uma relacdo necessaria e inegociavel, de forma gque ndo se pode dissocia-lo do objeto
da representacdo sob o risco de perder toda a significacdo. Poder associativo se refere a
capacidade do nucleo de conter elementos que se relacionam com os demais, condensando o
conjunto de significacdes. A saliéncia se relaciona as caracteristicas anteriores e se refere ao
fato das cogni¢cbes centrais ocuparem um lugar privilegiado nos discursos, sendo evocadas
mais frequentemente que as demais (MAZZOTT]I, 2002).

Apesar do inegével valor atribuido ao ndcleo central para a compreensdo do
significado das representacOes sociais e para a organizacdo dos seus demais elementos, ele
ndo esgota o conteddo e as formas de articulacdo das representacfes na vida cotidiana. Nesse
sentido, a teoria discorre sobre um sistema periférico que promove uma articulacdo entre o
sistema central e a realidade concreta, permitindo certo grau de flexibilidade (SA, 1996).

Esses elementos periféricos se referem ao objeto da representacéo e sdo dependentes
do ntcleo, permitindo que “as representagcdes operem como uma grade de descricdo das
situagdes experimentadas pelos individuos” (RATEAU et al., 2012, p. 484). Nesse sentido,
acrescenta-se que, se 0 nucleo central pode trazer uma ideia mais abstrata da representacao, o
sistema periférico, por sua vez, deve ser compreendido como uma parte mais palpavel e
operacional, aproximando a representacdo das situagdes reais vivenciadas pelo grupo. Dessa
forma, ele constitui a parte operatéria da representacdo, desempenhando um papel

fundamental no funcionamento e na dinamica das representacoes
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Abric (2000) destaca cinco fungdes do sistema periférico: concretizacdo do nicleo
central em termos ancorados na realidade, tornando-o mais compreensivel e transmissivel;
regulacdo, expressa na capacidade da representacdo de se adaptar as transformacgbes do
contexto, inclusive integrando e modificando elementos; prescri¢cdo de comportamentos, uma
vez que o sistema periférico garante o funcionamento da representacdo como forma de
interpretacdo de uma situagdo, orientando tomadas de decisdo; protecdo do ndcleo central,
por absorver novas informaces e se configurar como elemento de defesa capaz de proteger a
significacdo do nucleo central; e modulacGes individualizadas, uma vez que € o sistema
periférico que permite certa variabilidade e a elaboracdo de representacGes relacionadas a
historia e vivéncias pessoais do sujeito.

As caracteristicas do sistema periférico, portanto, incluem a capacidade de ser mais
funcional e proximo da realidade, permitindo a concretizacdo do sistema central em termos de
tomada de decisdo ou condutas. Além disso, por ser mais flexivel que os elementos centrais, 0
sistema periférico atua absorvendo inicialmente as novas informacgdes capazes de colocar em
questdo o contetdo do nucleo central de modo a permitir certa regulacdo e adaptacdo. Desse
fato, advem a caracteristica do sistema periférico de permitir uma modulacdo individual da
representacdo, flexibilidade que permite a integragdo na representacdo das experiéncias
pessoais de cada membro do grupo (SA, 1996).

Depreende-se, entdo, que o sistema periférico se apresenta como uma instancia mais
ajustavel ao contexto dos grupos enquanto o central possui uma carga mais rigida ligada ao

conteddo representacional. Sob esse aspecto, Sa (2007) descreve:

Extrai-se heuristicamente, [...] um critério comparativo ao se convir gque dois grupos
tém representacBes diferentes acerca de um mesmo objeto somente se 0S seus
respectivos sistemas centrais apresentam composic¢6es nitidamente diversas, pois,
caso contrério, trata-se de uma mesma e Unica representacdo, cujos sistemas
periféricos diferenciados apenas estdo refletindo variacBes nas situagdes presentes
dos dois grupos (SA, 2007, p.595)

O quadro que segue, construido por S& (1996) sintetiza as caracteristicas e fungdes
diferenciais de cada um dos sistemas que compdem a organizacao interna das representacoes

sociais:
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Quadro 1 — Caracterizagdo do sistema central e dos elementos periféricos de uma

representacgéo.

Sistema central Sistema periférico

Ligado a memoria coletiva e histéria do | Permite a integracdo das experiéncias e
grupo histdrias individuais

Consensual; define a homogeneidade do | Suporta a heterogeneidade do grupo
grupo

Estavel; coerente; rigido Flexivel; suporta contradi¢bes

Resistente a mudanca Evolutivo

Pouco sensivel ao contexto imediato Sensivel ao contexto imediato

Funcdes: gera significacdo da representacdo; | Fungdes: permite adaptacdo a realidade
determina sua organizacao concreta; permite a diferenciacdo do

conteido; protege o sistema central

Fonte: SA, 1996, p. 75

Conforme exposto, delimita-se dois componentes diferentes e complementares da
representacdo, o sistema central o sistema periférico. O primeiro traz estrutura aos elementos
cognitivos que se referem a um objeto e é um desdobramento de fatores sociais, simbdlicos e
histéricos aos quais 0s grupos estdo expostos. Esse sistema possui a caracteristica da
estabilidade, o que torna uma representacdo duravel, e de conter um consenso acerca da
representacdo, fornecendo identidade ao grupo por meio de uma base comum construida e
partilhada coletivamente (RATEAU et al., 2012).

Em suas formulacdes classicas, a teoria afirma que o ndcleo central inclui os
elementos-chave capazes de gerar todo o significado global da representacdo e organizar sua
estrutura. Acrescenta-se também que, os elementos constitutivos desse nacleo possuem forte
influéncia das raizes historicas e ideoldgicas da representacdo (WACHELKE, 2012).

Segundo Abric (2003), a razdo de existir do nucleo central reside no fato de que a

representacdo € uma manifestacdo do pensamento social, o qual possui em seu cerne, crengas
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que ndo podem ser questionadas. Nesse sentido, o nucleo central constitui a parte ndo
negociavel da representacdo, a qual resulta da memoria coletiva e do conjunto de normas que

regem o grupo. Sobre esse aspecto Abric considera:

Né&o € o fato de partilhar o mesmo contetido que define a homogeneidade do grupo
em relacdo a um objeto de representacdo; é o fato de se referir aos mesmos valores
centrais presentes no nicleo. Procurar o nlcleo central €, entdo, procurar a raiz, 0
fundamento social da representacdo, que, em seguida modulara, se diferenciara e se
individualizara no sistema periférico (ABRIC, 2003, p.40).

Apesar do nucleo central ser composto por elementos fundamentais, Abric (2003)
reitera que eles ndo sdo equivalentes entre si. Diante disso, o autor destaca uma série de
trabalhos experimentais que apontam para a existéncia de dois grandes conjuntos de
elementos no nudcleo central: os normativos e os funcionais. Os elementos normativos sao
originados no sistema de valores de cada individuo e determinam os julgamentos e opinides
relativos ao objeto. Os elementos funcionais, por sua vez, associam-se a caracteristicas
descritivas e determinam como serdo as condutas relativas aquele objeto (ABRIC, 2003).

O sistema periférico, por sua vez, traz a adaptacdo da representacdo aos contextos
sociais, de modo que esse sistema possa prescrever comportamentos do grupo, e permite a
personalizacdo da representacdo pelos sujeitos, admitindo certa variabilidade. Diante disso,
acrescenta-se que esse sistema atua como uma defesa do nucleo central, contribuindo para sua
estabilidade, uma vez que “a transformagdo da representacdo social ocorre, na maioria dos
casos, por meio da modificacdo prévia dos elementos periféricos” (RATEAU et al., 2012, p.
484).
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2.2 Memoria Social e Representacgdes Sociais

2.2.1 O conceito de memoria e a abordagem geracional

Nas ultimas décadas tem se vivenciado uma renovacao do interesse acerca do conceito
de memoria, o qual acompanha a retomada de seus estudos em termos sociais por variadas
disciplinas. De fato, segundo S& (2015a), diversos autores hoje se dedicam a essa area e
realizam atualizacdes de estudos anteriores, trazendo ao campo da memdria social uma maior
diversidade tedrico-conceitual.

De acordo com S& (2015a), o estudo de um fendmeno cientifico ndo é totalmente
independente da representacdo que ele assume na sociedade, tendo em vista essa colocacéo,
observa-se que, possivelmente, os estudos sobre memdria social ndo teriam sido tdo
intensamente retomados se eles nao respondessem a uma verdadeira demanda social.

Nesse contexto, Jedlowski discute o conceito de memoria considerando-a como uma
rede complexa de atividades interligadas cujo estudo demonstra que o passado nunca €
lembrado como algo estanque, mas é constantemente selecionado, filtrado e reestruturado sob
influéncia das questdes e necessidades do presente, tanto nos niveis individuais quanto sociais
(JEDLOWSKI, 2001 apud SA 2015a).

A introducdo de uma perspectiva construtivista basica, de natureza psicossocial nos
estudos de memoria deve-se a Halbwachs e Bartlett. O primeiro chamou a atencéo para o
processo de construcdo da memdria, evidenciando a determinacdo do grupo sobre ela. De
fato, segundo S& (2015a), esse resultado de superdeterminagdo do grupo é claramente um
modo de funcionamento da memadria social.

Com o intuito de destacar a impossibilidade de se pensar a memdria como uma
estrutura mental individual, Halbwachs enfatizava que os individuos se lembravam no
contexto de um grupo social, usando referéncias que sdo determinadas pela sociedade, e que

eles tendem a utilizar memorias partilhadas por outras pessoas para reforcar as suas proprias,
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baseando-se numa estrutura de linguagem e comunicacdo para a construcdo das suas
lembrancas (NAIFF; SA; NAIFF, 2008).

Bartlett, por sua vez, dedicou-se a compreender a reconstru¢do que acontece com 0s
conteudos das correntes de memdrias em um grupo quando sdo transferidos para outro. Sob
esse ponto de vista, as memorias ndo seriam fixas, mas capazes de se recriar a partir de
vivéncias do passado. Nessa perspectiva, as lembrancas sempre possuem elementos
emocionais associados, de forma que reunir objetos mediadores no processo de recordacao
podem trazer & tona um determinado sentimento ou recordacio (NAIFF; SA; NAIFF, 2008).

Apesar desses dois autores classicos apresentarem algumas divergéncias com relacao a
abordagem da memoria, S& (2011) se dedicou aos seus aspectos comuns, descrevendo 0s
principios unificadores do campo da memdria social numa perspectiva psicossocial.

Sob esse aspecto, destaca-se que a memoria social possui um carater socioconstrutivo
com as seguintes caracteristicas: é dependente da comunicacdo e interagdo; sao os individuos
que se lembram e esquecem, embora o que lembram ou esquecem seja determinado pela
sociedade; lembrancas e pensamentos sdo profundamente associados aos fundamentos da
memoria social; e motivacdo, afeto e sentimento possuem um papel fundamental na
construcdo da memoria (SA, 2011).

Nas palavras de Viaud (2002 apud VALENTIM; TRINDADE, 2011, p.64), a memdria
social é:

Produto de um saber compartilhado pelos grupos sociais e do qual o efeito de
verdade produzido — sua eficécia social — é realizado pela introdugdo de um nivel
simbolico dentro do discurso sobre o passado e pela legitimagdo deste discurso para
as instancias externas ao grupo.

Apesar de sua complexidade e das variadas perspectivas tedricas que o compdem, o
campo de estudo da memoria social se articula sobre uma influéncia unificadora basica,

conforme proposto abaixo.

Trata-se da proposi¢do comum de que a memoria humana ndo é uma reprodugéo das
experiéncias passadas, e sim uma construgdo, que se faz a partir dessas experiéncias,
por certo, mas em fungdo da realidade presente e com o apoio de recursos
proporcionados pela sociedade e pela cultura (SA, 2015a, p. 318).
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Como contribuicdo complementar aos estudos nesse campo, S& (2015a) reforca que a
participagdo individual ndo pode ser desarticulada do estudo de uma memoria que se adjetiva

como “social”, uma vez que:

Sdo os individuos que se lembram, embora se admita que a forma como se lembrem
e 0 conteldo do que lembram sejam socialmente determinados, pelo grupo préximo,
pelas instituicdes, pelos marcos mais amplos da sociedade, por recursos historica e
culturalmente produzidos (SA, 2015a, p. 320).

Num contexto de diversidade de abordagens relativas a memoria, Sa (2015a) conferiu
um carater “guarda-chuva” ao termo geral “memoria social” e agregou, sob essa
determinacéo, as diversas classificacbes da manifestacdo da memdria na sociedade. Dessa
forma, o autor dedicou-se a sistematizar as variadas instdncias da memdria social,
estabelecendo uma caracterizacéo conceitual para cada uma delas.

Segundo o autor, essas diversas categorias de memorias ndo sdo mutuamente
excludentes e algumas delas podem se transformar em outras, inclusive por tratar-se de um
sistema ndo exaustivo em que outras memorias podem ser incorporadas. Nesse contexto, a
utilidade dessa categorizacdo reside no fato dela evidenciar a imprecisdo com que esses
conceitos vinham sendo empregados e permitir sua conjugacdo num mapeamento Unico de
forma a compreender essas supostas imprecisGes como uma caracteristica da complexa
dindmica dos fendmenos da memaria na sociedade (SA, 2012).

As memdrias pessoais abarcam a memoria do individuo, em sentido genérico ou
diferencial, referindo-se as recordac6es acerca da histéria de vida de cada um. Sobre ela, o
autor relata que “sao memorias sociais no duplo sentido da sua construg@o e do seu contetido,
mas 0 locus desse processo construtivo é a pessoa, assim como € ao passado dela que estdo
continuamente referidas” (SA, 2015a, p. 330).

O termo memdrias coletivas designa aquelas que, em seu processo de construcao,
tornam-se objeto de discursos e praticas coletivas por parte de grupos sociais. Dessa forma,
Jedlowski as define como “um conjunto de representagdes sociais acerca do passado que cada
grupo produz, institucionaliza, guarda e transmite através da interagdo de seus membros”

(JEDLOWSKI, 2001 apud SA 2015a, p.332).



50

As memodrias historicas buscam explorar a interlocucdo da memdria com a historia,
subdividindo-se em documentais e orais. Dessa forma, abarcam os registros do passado
disponiveis em museus e bibliotecas sob a forma de documentos e aqueles transmitidos por
meio da histdria oral, respectivamente (SA, 2015a).

As memorias préticas sdo atreladas a memoria do hébito social, manifestando-se por
meio de rituais e de préticas corporais. A transmissdo dessa memoria ocorre nao
intencionalmente através da imersdo na sociedade desde a infancia dos individuos (SA,
2015a).

As memorias publicas sdo entendidas como o campo da vida das sociedades em que as
crengas e pensamentos acerca dos assuntos politicos sdo discutidas e elaboradas. Sob esse
aspecto Sa relata que “a esfera publica é também onde mais nitidamente se observam as
relacBes entre poder e memoria, [...] onde as memorias se encontram cada vez mais
submetidas & mediacio dos meios de comunicagio de massa” (SA, 2015a, p.340).

Acerca das memorias comuns, Jedlowski (2000 apud S&, 2015a, p.331) destaca que

sdo uma instancia da memoria social a qual designa:

as lembrancas que sdo compartilhadas por conjuntos mais ou menos amplos de
individuos, que ndo se mantém necessariamente em interagdo e que, portanto, ndo
chegam a discuti-las entre si e elabora-las coletivamente.

Segundo esse autor, as memaorias comuns ndo pertencem a um grupo propriamente
dito, mas se relacionam a um agregado de pessoas que, apesar de ndo se conhecerem, se
recordam das mesmas coisas. Algumas memaorias comuns se tornam uma fonte de auto
reconhecimento dos individuos, agregando-os sob a constituicdo de nucleos de geracédo, ou
seja, as memdrias comuns incrementam o sentimento de pertencimento a uma determinada
geracdo (JEDLOWSKI, 2005 apud SA 2015a).

Nesse contexto, segundo Sa (2015a), as memdrias comuns podem ser vistas como um
conjunto de diversas memorias pessoais acerca de um objeto em comum que se
desenvolveram de forma independente devido a forca da participagdo em um dado momento
historico ou configuragdo cultural. Dessa forma, por terem sido expostos aos mesmos fatos ou

informac0des essas pessoas guardariam lembrancas parecidas.
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O conceito de memdrias comuns se torna especialmente Gtil no estudo de fendbmenos
como as memorias geracionais, que sdo balizadas por eventos historicos os quais podem ter
sido objeto de discussao de alguns grupos, mas ndo necessariamente de todos 0s membros de
um coorte geracional, apesar de repercutirem sobre todos e agregarem todo o conjunto sob
uma identidade caracteristica e tnica (SA, 2015a).

No que se refere a abordagem das geragOes, destaca-se a proposi¢cdo de Mannheim de

que ela ndo fosse realizada de uma forma estatica e formal, mas essencialmente historica.

De acordo com Mannheim, ndo basta haver nascido em uma mesma época, ser
jovem, adulto ou velho nesse periodo. O que caracteriza uma posi¢do comum
daqueles nascidos em um mesmo tempo cronolégico é a potencialidade ou
possibilidade de presenciar os mesmos acontecimentos, de vivenciar experiéncias
semelhantes, mas, sobretudo, de processar esses acontecimentos ou experiéncias de
forma semelhante (WELLER, 2010, p. 212).

Acerca da abordagem geracional na perspectiva da memoria, Sa (2015a) discute o
“problema socioldgico das geragdes”, ao demonstrar que, num estudo de fenomenos remotos,
a clivagem etéria ou geracional implica em segregar os sujeitos entre aqueles que vivenciaram
o fato propriamente dito quando jovens ou adultos e aqueles que o vivenciaram quando ainda
eram muito jovens ou simplesmente ndo o vivenciaram, conforme adotado neste estudo.

Para o autor, a realizacdo de uma clivagem etaria ou geracional implica que, dado um
periodo histérico transcorrido h& décadas, uma parte dos membros da populacdo
contemporanea o tera vivido quando ja adulta, uma segunda parte quando ainda era jovem e
uma terceira parte, cada vez mais numerosa, ndo tera vivenciado o periodo. Nesse contexto, as
memorias desses grupos serdo alimentadas pelas diferentes vivéncias pessoais, no caso dos
dois primeiros grupos, e por relatos e informagGes assimiladas oriundas de distintas fontes, no
caso do Gltimo grupo (SA, 2015b).

Acrescenta-se a essa discussdo o conceito cunhado por Mannheim acerca do “periodo

critico” de memoria, o qual se trata de um intervalo:

de maior retencdo das experiéncias, que se situaria na adolescéncia e nos primeiros
anos da vida adulta, ou seja, enquanto tal estrato etario estivesse se constituindo
como uma geracdo dotada de identidade e caracteristicas proprias e Unicas
coletivamente (MANNHEIM, 1982 apud SA, 2015a, p. 400).
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No contexto da epidemia da aids, o advento da universalizacdo do acesso aos
antirretrovirais e os seus desdobramentos podem ser considerados como marco histérico
brasileiro do enfrentamento da doenca. O ano de 1996 destaca-se pela promulgacao da lei que
estabeleceu o0 acesso universal a8 TARV e 0 ano de 1998, por representar uma resposta a essa
acdo, registrando uma queda de cerca de 30% no indice de dbitos pela doenca no Brasil
(BRASIL, 2016).

Nessa perspectiva, € possivel que o conjunto etario que viveu na juventude ou idade
adulta, o contexto anterior ao surgimento e universalizacdo do acesso a TARV, se encontre
numa posicdo geracional mais bem definida e diversa daqueles que nasceram ap0s essas
mudangas e, consequentemente, ndo vivenciaram os fatos que antecederam a disponibilizacéo
universal do tratamento para a doenca.

Segundo Alba (2014), os eventos passados ndao podem ser lembrados da maneira exata
como aconteceram, uma vez que os individuos ndo se encontram exatamente nas mesmas
condicBes que vivenciaram quando o fato ocorreu e que a lembranca € fruto de uma
articulacdo entre a experiéncia passada e as vivéncias atuais.

Nesse contexto, a autora descreve 0s marcos sociais que correspondem ao pensamento
dominante na sociedade em cada época e se configuram como ferramentas utilizadas pela
memoria coletiva para recompor uma imagem do passado. Esses marcos sociais incluem o
tempo, 0 espaco ou 0s proprios grupos capazes de influenciar o modo de pensar individual.
Acerca desse Ultimo, a autora da énfase especial a influéncia da familia nuclear e dos grupos
profissionais e religiosos (ALBA, 2014).

Acerca da memdria dos acontecimentos histéricos ou que afetam um grande grupo, é
fato que muitos individuos tém conhecimento deles, mesmo que ndo os tenham vivenciado.
No entanto, Alba (2014) relata a diferenca entre historia, a qual é de alguma maneira artificial,
e a memoria, retratada como um fenébmeno vivo e flexivel, que emana da vivéncia das

experiéncias coletivas.



53

2.2.2 Articulacdo entre memoria e a Teoria das Representacfes Sociais

Para a construcdo do objeto do presente estudo a representacdo social da aids foi
articulada com aspectos relativos a memoria dos dois grupos. Esta opc¢ao conceitual é tomada
de Jedlowski (2001 apud S&, 2015a, p. 33), que define a memoria coletiva como “um
conjunto de representacgdes sociais acerca do passado que cada grupo produz, institucionaliza,
guarda e transmite através da interagdo de seus membros”. Dessa forma, a articulacéo entre 0s
dois conceitos justifica-se pelo fato de a memaria coletiva ser, por definicdo, a memoria de
um grupo social, assim como a representacao social.

A memdria constitui uma pratica social exercida por todos os membros de uma
sociedade sendo o produto de um passado reconstruido em fungdo dos interesses e
necessidades de quem busca recorda-lo. Nesse sentido, as representacdes sociais enquadram
acontecimentos, pessoas e objetos em uma determinada forma e, uma vez compartilhada por
um grupo de pessoas, influencia seus pensamentos, configurando-se como elo entre as ideias
do passado ressignificadas e atualizadas no tempo presente das interacdes cotidianas
(MOSCOVICI, 2007; SA, 2015b).

Dessa forma, este estudo apoia-se na proposicdo teérica ampliada da memoria social e
na Teoria das Representacdes Sociais. No que se refere a articulacdo entre elas, sabe-se que
ambas possuem bases influenciadoras comuns na obra de Emile Durkheim e colaboram
contemporaneamente como uma relacdo bem-sucedida que possibilita a compreensdo de uma
memoria psicossocial. De fato, as duas teorias compartilham aspectos comuns ou
complementares, os quais se fazem Uteis para a construcdo de estudos sobre representacdes
sociais e aspectos do passado que permanecem presentes como uma referéncia ou necessidade
social.

Nesse contexto, SA (2015a), no campo da psicologia social, tem se destacado pelos
esforgos para articular a perspectiva da memoria social e 0s conceitos das representacdes
sociais. De fato, é possivel observar a ocorréncia de memorias na forma de pensamento e
expressdao das representacfes, por meio da ancoragem das experiéncias novas em

conhecimentos preexistentes. Essa constatacdo é reforcada ao considerar-se que o processo de
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ancoragem evidencia o papel da memdria social nas construgdes simbdlicas que possibilitam
ao homem contemporéneo compreender e se inserir no ambiente onde vive.

Considerando as assertivas de Meireles e Bertoni (2017) de que a ancoragem mantém
a memdria em movimento enquanto a objetivacdo associa imagens e conceitos para
reproduzi-los no mundo exterior, destaca-se que 0os mecanismos formadores da representacéo
— ancoragem e objetivacdo — sdo também utilizados pelos sujeitos para se relacionar com a
memoria.

Ainda sobre a articulacdo entre RS e memoria, Alba (2014, p. 560) afirma que “A
bagagem de conhecimentos em que a representacdo social se ancora é a memdria social: por
meio do processo de ancoragem, o passado se faz presente”. Acrescenta-se, ainda, no campo
da articulacdo entre as duas teorias, que a abordagem estrutural considera que as vivéncias do
grupo e a sua memdria coletiva desempenham um papel fundamental na constituicdo do
sistema central de uma representagé&o.

De fato, o estudo das representagdes sociais fornece um insumo indispensavel para a
compreensdo da memdria coletiva e gera parametros para que 0S Processos psicossociais

sejam vistos sob diferentes perspectivas, entre elas a temporal. Sob esse aspecto Alba afirma:

O dinamismo das representagdes sociais permite integrar uma dimenséo temporal na
analise dos processos psicossociais, 0 que se mostra em consonancia com as rapidas
mudancas das sociedades contemporaneas e permite estuda-las tanto no presente,
como no passado e futuro (ALBA, 2014, p. 523).

A mesma autora relata que a nocdo de memadria coletiva defendida por Halbwachs, se
aproxima do conceito de representacao social proposto por Moscovici. Sob essa relagdo, Alba

esclarece:

A memoéria é um processo inteligente, em que as representacfes sociais
desempenham um papel primordial, tanto que dotam o sujeito de insumos para ter
uma visdo do passado que faga sentido para ele e para 0s grupos em que participa. A
memoria ndo se conserva intacta, mas € reconstruida a partir do presente (ALBA,
2014, p. 554).

A propria habilidade de pensar e se recordar € dependente da natureza social do
individuo assim como a construcdo das representagdes é atrelada a essa natureza. Dessa forma

tanto a teoria da memoria coletiva quanto a TRS compartilham o fato da interacdo social
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desempenhar um papel fundamental na sua construcdo, enriquecendo-se potencialmente ao
serem articuladas (ALBA, 2014).

Os estudos que contemplam a articulacdo entre TRS e memdria social, em geral séo
desenvolvidos por meio da andlise do lugar ocupado pela memoria na representacdo social,
sob a forma de ancoragem e objetivacdo. Para contemplar esses dois campos, este estudo se
efetiva pela andlise da representacédo social da aids, também tomado como objeto de memaria

sob a luz da teoria da mem@ria social. Nesse caso, de acordo com Alba:

Considerariamos o estudo da meméria coletiva a partir da perspectiva dos atores ou
sujeitos sociais definidos por suas pertencas grupais ou socioculturais, a0 mesmo
tempo em que esta estratégia nos ajudaria a delimitar aquilo que nos interessa
trabalhar como memoria social (ALBA, 2014, p. 564).

Para Valentim e Trindade (2011) diversos autores discorrem acerca da relacdo entre
memoria e representacdes sociais, possuindo em comum a intencdo de definir um padrao,
uma estrutura ou um modo de funcionamento sisttmico que se efetive em dois planos
diferentes: na habilidade de selecionar e manter informagdes acerca de um objeto, bem como
na capacidade de estabelecer continuamente novas semanticas para essas informacgdes e novos
codigos de significacdo para esses objetos.

No contexto deste estudo acerca da representacdo social da aids para as pessoas que
vivem com o agravo, o0 conceito de memdria sera adotado para a comparacao dos conteldos
representacionais em termos de permanéncias e de mudancgas, entre dois grupos constituidos
por diferentes faixas etarias que os colocam em diferentes situac@es de relacdo com o periodo
de declinio da mortalidade nos anos 90. Dessa forma, parte-se do pressuposto de que tais
grupos guardam diferentes memdrias por terem vivenciado momentos distintos da epidemia

da doenca.
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2.3 Cuidado de si e praticas de cuidado

O pensamento tedrico em enfermagem tem evoluido com uma grande riqueza
conceitual a qual deve ser apropriada pelos enfermeiros em seus aspectos tedricos e
metodoldgicos. Para se tornar aplicavel e util para um grupo, é fundamental que as teorias
sejam simultaneamente relevantes e compreensiveis para o contexto ao qual se referem. Para
a enfermagem, é por meio dos modelos conceituais e tedricos que sdo criados mecanismos
para estruturacdo moral e ética que orientam o modo de pensar sistematico sobre a profissdo e
sua pratica (QUEIROS; VIDINHA; FILHO, 2014).

No contexto das teorias de enfermagem destaca-se, para esse estudo, a teoria geral do
défice de autocuidado de enfermagem de Dorothea Orem e a teoria do cuidado humano de
Jean Watson. A primeira, desenvolvida entre 1959 e 1985, emergiu das experiéncias praticas
de Orem na enfermagem privada e institucional e é composta por trés teorias inter-
relacionadas: teoria do autocuidado, teoria do défice de autocuidado e teoria dos sistemas de
enfermagem (QUEIROS; VIDINHA; FILHO, 2014).

Na visdo de Orem a natureza da enfermagem relaciona-se com a capacidade de
auxiliar os individuos a atenderem suas necessidades individuais de autocuidado de forma a
sustentar a vida, recuperar doencas e injurias e conviver com os efeitos das limitacdes
impostas pelos processos de satde-doenca (NUNES; ZAGONEL, 1996).

Watson, teorista do cuidado humano, descreveu o que é considerado por muitos como
uma filosofia, atrelada a um ideal moral, uma ciéncia humana e uma arte. Seu trabalho buscou
um maior aprofundamento nas relagdes de cuidado entre enfermeiro e cliente, evidenciando a
natureza da enfermagem de auxiliar pessoas a obterem um grau mais elevado de harmonia

entre mente, corpo e alma, gerando autoconhecimento e autocuidado.

Essa teoria uma vez mais guia a educagdo, a pratica e a investigacdo clinica, baseada
no cuidado como um ideal moral, permite o espiritual, o transcendente, o todo,
enquanto atende o ser e fazer, totalmente integrados (NUNES; ZAGONEL, 1996,
p.29).
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Watson propde um modelo conceitual estruturado a partir de dez fatores de cuidado,
0s “carativos”. No processo relacional enfermeiro/cliente, o primeiro ¢ responsavel por
fornecer um ambiente de apoio e protecdo, com aplicacdo de conhecimento cientifico, e 0
cliente, por sua vez, deve ter experiéncias positivas que gerardo mudancas de auto realizacao
no seu processo de ser saudavel (WATSON, 1985).

Para Orem, o autocuidado pode ser definido como aquele desenvolvido pelo
individuo, em beneficio proprio, por meio de atitudes ou agdes, capazes de satisfazer as
necessidades do proprio ser, a partir de determinados requisitos ou condicdes, sejam
fisiologicas, de desenvolvimento ou comportamentais (FIALHO; PAGLIUCA; SOARES,
2002). Esse cuidado pressup@e a pratica de atividades que promovem o amadurecimento dos
individuos que as colocam em préatica, de modo a alcancar a preservacdo da vida e o bem-
estar pessoal (OREM, 2001).

Soderhamn (2010) descreve trés fases interdependentes para a capacidade de efetivar o
autocuidado: autocuidado estimativo, em que se determina o que fazer para recuperar 0
autocuidado; autocuidado transitivo, em que se opta pela alternativa mais adequada para a
recuperacdo do autocuidado; e autocuidado produtivo em que o individuo deve demonstrar a
capacidade para cuidar de si.

A pertinéncia das teorias de Orem e Watson reside no seu ambito e aplicabilidade
clinica além do fato de contribuirem para acrescentar conhecimento ao corpo da enfermagem.
O autocuidado é um conceito central em ambas as teorias e ndo deve ser compreendido como
um caminho Unico para manter ou restabelecer a saude, mas, além disso, como uma
potencialidade em que ele se torne parte integrante das praticas do préprio sujeito. Para os
individuos em geral, as préaticas de cuidado de si orientam ac¢fes no contexto da prevencao e
promocdo da satde. Uma vez que esses individuos apreendem as orientacBes e passam a
coloca-las em prética, ha uma melhoria da integridade estrutural e do funcionamento do corpo
humano, o que contribui para o desenvolvimento e recuperacao da saude.

Em geral, a discussdo do cuidado em saude traz consigo uma compreensao arraigada
no senso comum de que ele se limita a um conjunto de procedimentos técnicos e com
embasamento cientifico, direcionados unicamente para o éxito de um determinado tratamento

de sadde. Porém, o cuidado de saude & um modo de fazer na vida cotidiana, se configurando
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como um conjunto de agBes integrais que apontam para a compreensdao da salde como o
direito de ser, caracterizado pela atencdo e responsabilidade em lugares e tempos distintos de
sua realizacdo. A importancia da vida cotidiana na producdo do cuidado esta na oferta de
multiplas questbes especificas que circulam no espaco da vida social e nos contetdos
historicos que carregam (PINHEIRO, 2009).

Sob a perspectiva de um cuidado ético, torna-se necessario se afastar dos cddigos que
produzem verdades engessadas e partir em defesa de um cuidado que pressupde autonomia, 0
qual coloca diante dos sujeitos a possibilidade de se conduzirem e de cuidarem de si mesmos.
O cuidado de si é, de certa forma, ético em si mesmo, uma vez que para conduzir-se
adequadamente é preciso reconhecer aquilo que Ihe faz bem ou mal, conhecer seus proprios
afetos, as verdades de que se é portador, os valores que fazem com que os individuos se
reconhecam como tal e as concepcBes de vida e saude que possuem. Dessa forma, o cuidado
que se deseja perceber no campo da producdo de salde aponta para uma construcao singular
da existéncia, que se abra para diferentes formas de ver, pensar, agir e cuidar (ANDRADE;
GIVIGI; ABRAHAOQ, 2018).

No contexto das pessoas com HIV, considera-se que a aids, além de uma doenca
cronica, se manifesta como um fendmeno social complexo que pode trazer impactos em
questBes morais, éticas, no contexto da sexualidade e das praticas de vida do sujeito. Dessa
forma, o fato de conviver com a doenca gera mudancas nos habitos de vida e nas formas de se
relacionar desses individuos (ARAUJO et al., 2018).

Acrescenta-se que, assim como ocorre com outras doencgas crbnicas, o cuidado ao
paciente portador de HIV é desenvolvido prioritariamente em seu préprio domicilio ou em
ambiente ambulatorial, o que torna o cuidado de si um aspecto ainda mais relevante para o
manejo desse paciente. Para as pessoas que vivem com o agravo, o cuidado de si compreende
as acOes realizadas com o objetivo de facilitar a sua vida, manejar os sintomas, prevenir
infeccbes oportunistas e melhorar sua saude de um modo geral (MODESTE; MAJEKE,
2014).

Essas pessoas frequentemente enfrentam dificuldades em expor o seu diagndstico para

familiares ou amigos, mantendo sua condi¢do em sigilo. Essa atitude, a qual comumente se
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associa ao medo da rejeicdo e do preconceito, pode acarretar repercussées negativas para a
salde desses individuos, inclusive dificultando a efetivacdo das préaticas de cuidado de si.

Conforme a complexidade do manejo do paciente com HIV aumenta, as discussdes
acerca do cuidado de si desses individuos se tornam ainda mais relevantes. Nesse contexto,
esse grupo necessita ser capacitado e estimulado a lidar com os sintomas que tem vivenciado
buscando caminhos que tragam maior conforto para si (MODESTE; MAJEKE, 2014).

As préticas de cuidados de si, para esse grupo, podem se expressar de diversas formas,
incluindo atitudes que demonstram a rendncia de velhos habitos e a adogdo de novos estilos
de vida. Dentre essas novas praticas destaca-se o0 abandono de habitos nocivos, como o
tabagismo, alcoolismo e sedentarismo, e a adesdo as préaticas alimentares consideradas mais
saudaveis (ARAUJO et al., 2018).

O grupo de portadores de HIV ndo se detém apenas ao uso de medicacGes, mas
frequentemente coloca em pratica estratégias ndo farmacoldgicas de cuidado de si para
manejo dos sintomas. Tais estratégias incluem mudanca de dieta, atencdo ao que é comido e
aos métodos de preparo; terapia complementar, com a utilizacdo de medicamentos naturais
para alivio dos sintomas; grupos de apoio, de modo que o individuo frequente uma institui¢éo
de satde ou grupos sociais capazes de lhe oferecer suporte; medicacgdes, incluindo seu uso
correto e regular conforme orientacdo do profissional de salde; atividades de conforto,
capazes de fazer o individuo se sentir melhor por meio de a¢cdes de conforto imediato como
sono ou massagens (MODESTE; MAJEKE, 2014).

Estudo realizado com portadores de HIV demonstrou uma relacdo entre a qualidade de
vida desse grupo e o diagnostico da doenca, percebida pela expressdo do cuidado consigo
mediante o diagnostico. Para esses individuos, o autocuidado foi evidenciado pela mudanca
de habitos e atividades diarias que ocorreu apés o diagnostico, com a intencdo de
proporcionarem a si mesmos uma sensacao de bem-estar fisico e emocional. Para os autores,
essa perspectiva sugere um processo de ressignificacdo do adoecimento, em que o individuo é
capaz de se sentir bem mesmo diante da doenca instalada (HIPOLITO et al., 2014).

Estudo conduzido com pessoas que vivem com HIV destaca a importancia de que elas
conhegcam e compreendam seu diagnostico para se tornarem capazes de colocar em pratica

acOes de cuidado de si. Uma vez realizado o diagnostico, 0 grupo deve vivenciar o
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movimento de aprendizado, conquistando autonomia para o seu cuidado, com auxilio do
profissional de saude ou de cuidadores, os quais podem buscar incentivar o tratamento e
auxiliar no gerenciamento dos horarios das medicac@es, por exemplo (MOTTA et al., 2014).

Por meio do didlogo e da troca de informacGes o portador de HIV se torna capaz de
comprometer-se conscientemente com o seu cuidado, com o0s conhecimentos e as ferramentas
necessarias para proteger sua saude e a de outros. Nesse contexto, é necessario que esse
individuo aprenda a cuidar de si, assumindo responsabilidades com suas necessidades de
salde e desenvolvendo estratégias para manter o seu tratamento mesmo em face das
dificuldades vivenciadas em seu cotidiano (MOTTA et al., 2014).

Para esse grupo, o desenvolvimento de autonomia para o cuidado ocorre em um
tempo proprio, necessario para se desenvolverem habilidades para refletir, compreender e
assumir suas potencialidades e limitacGes. Dessa forma, esse sujeito, diante do diagnostico,
devera ser apoiado e auxiliado no processo de olhar para si, compreender-se com essa
condigdo soroldgica, expressar seus sentimentos e posicionar-se diante dos outros e de si
(MOTTA et al., 2014).

Cuidar de si mesmo implica para o individuo que ele compreenda o que é melhor para
si ou quais as formas de atenuar o que é potencialmente prejudicial a sua vida. A partir do
momento em que as pessoas com HIV passam a reconhecer aquilo que lhes prejudica, ela se
torna capazes de dirimi-lo ou evita-lo, tornando a sua vida mais confortavel (ARAUJO et al.,
2018).

Evidenciar as acdes de cuidado de si realizadas por essas pessoas implica na discussdo
acerca da relacdo entre representacfes sociais e praticas uma vez que o estudo da RS também
se justifica pela sua funcdo de orientadora das praticas do grupo. Nesse Contexto, Moscovici
(1989) apud Sa (2015a) descreve as “agdes representacionais”, tratando-as como um conjunto
de condutas que ndo possuem contradicdo com as normas, sdo realizadas pelo grupo e
correspondem as crengas comuns, mas nao verbalizadas, que justificam comportamentos de
protecéo.

Essas praticas sdo intencionais, mesmo ndo sendo determinadas por causas objetivas,
de modo que as pessoas do grupo se comportem como se algumas ideias ou crengas sobre a

salde fossem verdadeiras e reconhecidas por consenso. Sob esse aspecto o autor considera:
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“as acOes representacionais, cujo protétipo sdo os ritos, sdo definidas por aquilo que elas
representam e representam somente o que se considera real” (MOSCOVICI, 1989, apud
OLIVEIRA, 2014, p.25).

Dado o exposto, acrescenta-se que as representacdes sociais e as praticas dos grupos
se influenciam mutuamente, fato que justifica o estudo da RS como forma de acessar o
conhecimento que o grupo utiliza para interpretar seus problemas de salde e o objeto aids e
justificar suas proprias praticas sociais, entre elas as praticas de cuidado de si (OLIVEIRA,
2014).
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

O presente estudo é de natureza descritiva e utilizou uma abordagem qualitativa,
sustentada na Teoria das RepresentacGes Sociais e nas proposi¢oes tedricas do conceito de
memoria, no &mbito da Psicologia Social.

Por meio da pesquisa qualitativa torna-se possivel ao pesquisador aproximar-se da
realidade de um determinado grupo social pois esse tipo de estudo considera a relacédo
dindmica entre 0 mundo objetivo e a subjetividade individual e coletiva, interpretando
fendmenos e atribuindo-lhes significado (PRODANOV, 2013). Ainda no que se refere ao
estudo qualitativo, Minayo considera:

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela se preocupa, nas
ciéncias sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja,
ela trabalha com o universo de significados, motivos, aspirac@es, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das relag@es, dos processos
e dos fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis
(MINAYO, 2002, p. 21).

A Teoria das Representagfes Sociais, em sua abordagem estrutural, embasa este
estudo por permitir que 0s aspectos sociocognitivos das representacdes do grupo sejam
captados pelo pesquisador. Abric enfatiza que a aplicacdo da TRS parte da ruptura de uma
antiga distincdo entre sujeito e objeto, dessa forma, ambos se articulam de forma indissociavel
e é a propria relacdo entre objeto e sujeito que determina a constituicdo do objeto
(MAZZOTTI, 2002).

A abordagem estrutural tem como objetivo identificar a estrutura e o nlcleo de uma
dada representacgdo, incluindo a forma como elas sdo constituidas e organizadas. Sua ideia
central é a de que toda representacdo se organiza sob o eixo do nucleo central, o qual

determina sua significagdo e organizacdo interna (MAZZOTT], 2002).
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Neste estudo, a aplicagdo do conceito de memoria tem como objetivo embasar a
andlise dos dados, contribuindo para a discussdo acerca das possiveis diferencas na
constituicdo das representacGes entre grupos de diferentes faixas etarias. Sa (2015a)
estabelece a memoria social como um objeto socialmente construido, a partir das experiéncias
passadas, mas com influéncia da realidade atual, cultura, sociedade e instituigdes.

Minayo (2002) considera que as teorias sdo construidas com o intuito de compreender
ou explicar um fendmeno, no entanto, nenhuma teoria, por mais bem elaborada que seja, é
capaz de explicar todos os processos relacionados a determinado objeto de estudo. Nesse
contexto, destaca-se que a TRS oferece instrumentos para o reconhecimento do saber coletivo
e para a valorizagdo do senso comum de forma a compreender como Se organizam as
respostas elaboradas pelos grupos frente as situacdes vivenciadas por eles.

Sob esse aspecto, acrescenta-se que, na pesquisa qualitativa, todos os participantes séo
reconhecidos como sujeitos produtores de conhecimento e capazes de elaborar praticas para
intervir na sua realidade. Dessa forma, pressupde-se que eles possuem um conhecimento
pratico, ligado ao senso comum e as representacdes que pode formar sua concepc¢ao de vida e
orientar suas acdes (BRITTO et al., 2015).

Dessa forma, estudar as representacdes de um grupo que convive com uma doenca
complexa como a aids e vivencia socialmente os mais diversos aspectos relacionados a ela,
possibilita uma aproximacao com o universo simbolico desse grupo e sua articulagdo com os

modos de viver e se relacionar.

3.2 Campo de estudo

A pesquisa foi realizada em Servigos de Assisténcia Especializada (SAE) em HIV/aids
nos municipios do Rio de Janeiro, Macaé e Niteroi. A sele¢do dessas unidades ocorreu de
modo intencional e se deveu ao fato desses servicos realizarem acbes de assisténcia,
prevencdo e tratamento de pessoas vivendo com HIV ou aids, possuindo diversas

configuragdes institucionais como ambulatorios, hospitais e Unidades Basicas de Saude.
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Além disso, a escolha dos SAEs foi direcionada pela necessidade de existéncia de quantitativo
de usuérios que se adequassem aos critérios de inclusdo deste estudo e disponibilidade de
espaco fisico para realizacdo da coleta de dados.

O objetivo desses servicos € prestar um atendimento integral e de qualidade aos
usuarios, por meio de uma equipe multidisciplinar. Algumas das atividades desenvolvidas por
essa equipe incluem cuidados de enfermagem; orientacdo e apoio psicologico; atendimentos
em infectologia, pediatria e odontologia; controle e distribuicdo de antirretrovirais; realizacao
dos exames de acompanhamento e de atividades educativas para adesdo ao tratamento e para
prevencéo e controle de DST e aids (BRASIL, 2018).

O cenério de estudo na cidade do Rio de Janeiro abrangeu os SAEs localizados em trés
Centros Municipais de Sadde distribuidos em diferentes Areas Programaticas (AP). Dois
deles sdo localizados na zona sul (AP 2.1), nos bairros de Copacabana e do Catete e um
localizado na zona norte (AP 2.2), no bairro da Tijuca. Em Niterdi, o cenario de estudo foi o
SAE localizado em um hospital universitario de grande porte e em Macaé incluiu um SAE

localizado em um Centro Municipal de Saude.

3.3 Sujeitos do estudo

Os sujeitos do presente estudo sdo pessoas que vivem com HIV e fazem o
acompanhamento de seu tratamento numa das unidades citadas. Foi adotada uma amostragem
de conveniéncia, composta por um total de 384 sujeitos que vivem com HIV, sendo 180
provenientes do Rio de Janeiro, 103 da cidade de Macaé e 101 da cidade de Niterdi.

Os critérios para inclusdo dos sujeitos neste estudo foram: possuir diagnostico de HIV;
estar no SAE no momento da coleta de dados, aguardando algum tipo de atendimento como
consultas ou exames e ter idade maior ou igual a 18 anos. A aproximagdo com O0S
participantes ocorreu através de contato direto, quando foi apresentado o estudo e realizado o

convite para a participacdo voluntaria
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O grupo estudado foi dividido em duas subamostras para fins de comparagéo entre
grupos de diferentes faixas etarias. Dessa forma, convencionou-se como ponto de corte a
idade de 40 anos, separando-se um grupo formado pelos participantes entre 18 e 40 anos que
contou com 184 individuos e outro grupo com o0s sujeitos a partir de 40 anos de idade,
incluindo 200 individuos.

Esse recorte foi definido considerando que a epidemia da aids atravessou momentos
historicos diferentes e teve seu curso profundamente influenciado pela desenvolvimento e
universalizacdo do acesso a TARV. Conforme destacado no capitulo anterior, a realizacédo de
uma clivagem etéria ou geracional implica na assuncdo da premissa de que o grupo acima de
40 anos, provavelmente, vivenciou quando adulto a universalizagdo do acesso a TARV e 0
declinio da mortalidade causada pela aids, enquanto o grupo abaixo de 40 anos ainda era
jovem ou ndo vivenciou esse mesmo periodo.

Dessa forma, € possivel que individuos mais velhos que vivenciaram o surgimento da
doenca ou o periodo anterior ao desenvolvimento da terapia possuam uma representacdo
social da aids diferente daqueles individuos que ndo vivenciaram ou eram muito jovens nesse

periodo.

3.4 Coleta de dados

Os dados foram colhidos no periodo entre abril e maio de 2016, pelos pesquisadores
participantes do projeto integrado no qual este estudo estd inserido. Os participantes que se
enquadraram nos critérios de inclusdo estabelecidos foram convidados a responder 0s
instrumentos, apods aceite e assinatura do TCLE (anexo A).

Para o desenvolvimento deste estudo a coleta dos dados foi realizada com base em trés
instrumentos: questionario de dados socioecondmicos e clinicos (anexo B), formulario para
coleta de evocagdes livres de palavras (anexo C) e roteiro de entrevista semiestruturada
(anexo D). Destaca-se que os instrumentos utilizados neste estudo foram construidos para o

projeto multicéntrico do qual essa dissertacéo faz parte.
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Foram utilizadas algumas varidveis constantes dos instrumentos originais apresentados
nos anexos A, B e C. O questionario de dados socioeconémicos e clinicos (anexo B) forneceu
informacdes relativas aos individuos participantes do estudo, como sexo, idade e ano de
nascimento, nivel educacional, principal fonte de informac&o acerca do HIV/aids, ano em que
fez o primeiro teste de HIV positivo, utilizacdo de terapia antirretroviral e tempo de utilizacdo
dessa terapia, contidas nos itens 1, 2, 5, 13, 14, 16 e 17 do instrumento, respectivamente. Por
meio do conhecimento dessas informacdes foi possivel levantar hipdteses sobre a relacdo que
se pode estabelecer entre essas variaveis e a representacéo estudada.

Considerando o formulério para coleta de evocagdes livres de palavras (anexo C) foi
utilizado o termo indutor “aids” para analise; e quanto ao roteiro de entrevista semiestruturada
(anexo D) foi escolhida parte dessas entrevistas relativas aos sujeitos que responderam as
evocacOes para contextualizacdo das evocaces.

As pesquisas em representacfes sociais utilizam técnicas de coletas de dados que se
orientam para dois tipos de métodos principais: os interrogativos, que consistem em captar
uma expressdo dos individuos sobre o objeto da representacdo, e 0s associativos, que se
apoiam numa expressdo verbal mais espontanea (ABRIC, 2000). No contexto dos métodos
interrogativos, destaca-se a entrevista e, dentre os métodos associativo, as evocagdes livres.

A técnica de evocagdes livres configura-se como uma ferramenta relevante, que
comporta certa dimensdo projetiva, e possibilita ao pesquisador acessar 0s elementos
constitutivos de uma representacdo. Essa técnica de coleta de dados permite a apreensdo da
realidade a partir de uma composicdo semantica preexistente, composi¢do essa nao soO
concreta, mas também imagética, organizada ao redor de alguns elementos simbdlicos
simples (OLIVEIRA, 2013).

O processo pratico de coleta das evocacdes livres consiste em solicitar aos
participantes que relatem, livre e rapidamente, as cinco primeiras palavras ou termos que lhes
ocorrerem de forma imediata a partir da visualizacdo ou audi¢do de um termo indutor, o qual
funciona como estimulo. Para este estudo utilizou-se o termo indutor “aids”.

No que se refere as entrevistas, elas sdo amplamente utilizadas como ferramenta de

coleta de dados na pesquisa qualitativa, tipicamente utilizadas como estratégia de pesquisa
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para reunir informagdes sobre as experiéncias dos participantes, suas visOes e crengas
referentes a determinado fendmeno (RYAN; COUGHLAN e CRONIN, 2009).

De acordo com Junior e Junior (2011), pesquisadores recorrem a entrevista quando
tém necessidade de levantar dados que ndo podem ser facilmente obtidos em registros
documentais ou outras fontes, mas fornecidos por determinadas pessoas. Nesse contexto,
Ribeiro (2008) relata:

A entrevista é a técnica mais pertinente quando o pesquisador quer obter
informacBes acerca do seu objeto, que permitam conhecer sobre atitudes,
sentimentos e valores subjacentes ao comportamento [...] incorporando novas fontes
para a interpretacdo dos resultados (RIBEIRO, 2008, p. 141).

Desse modo, foi aplicado o roteiro de entrevista semiestruturada (anexo D) que
norteou 0 processo de condugdo das entrevistas no presente estudo. O referido roteiro
contempla aspectos acerca do viver com aids e como isso influenciou suas relacdes afetivas,
suas redes de apoio social e qualidade de vida, além da relacéo do individuo com os servicos e
profissionais de salde e as representacfes do corpo antes e apds o HIV. Foram realizadas
entrevistas em espacos reservados do SAE, nos quais havia privacidade e ndo haviam ruidos
ou interrupcBes que pudessem atrapalhar o momento da gravacdo. O conteudo dessas

entrevistas foi registrado com gravador digital.

3.5 Analise dos dados

Os dados provenientes do questionario de dados socioeconémicos e clinicos foram
analisados pelo Software SPSS — Statistical Package for the Social Sciences, versdo 2.0. Esse
programa permite analisar estatisticas e apresentar dados por meio de diversos métodos como
gréficos, estatisticas descritivas, comparacao de médias e andlise de variancia (FIELD, 2009).

Os dados provenientes do questionario de evocacOes livres passaram por um
processo prévio de padronizacdo, realizado pelos pesquisadores. Para tanto, foi elaborado um
dicionario de termos evocados, a partir dos termos produzidos na coleta original com o

objetivo de reduzir a dispersdo das palavras e, ao mesmo tempo, preservar o conteido
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expresso pelos sujeitos. Dessa forma, evocagbes que Se encontravam no mesmo campo
semantico foram agrupadas em léxicos iguais, passando a corresponder, para fins de analise, a
um mesmo termo evocado. O dicionario com todos os termos evocados se encontra anexado a
este trabalho (APENDICE A).

ApOs esse processo, para realizar a analise da estrutura da representacdo, todas as
palavras e termos evocados foram organizados em um corpus e submetidos a anélise e
tratamento pelo software EVOC — Ensemble de programmes permettant 1’analyse des
evocations, 2005. Trata-se de um conjunto de programas gque analisa as evocagfes buscando
identificar seus elementos centrais e periféricos. Os relatorios fornecidos pelo software
favorecem o reconhecimento da estrutura das representacdes sociais por meio da construcao
de um quadro de quatro casas com 0s elementos estruturados.

O programa permitiu a organizacdo dos termos de acordo com sua frequéncia e com a
ordem de evocacdo, de modo a formar, a partir do cruzamento desses dois critérios, o quadro
de quatro casas, que expressa 0s contetdos e a estrutura das representac@es sociais em andlise
neste estudo. Dessa forma, por meio da associacdo da analise de frequéncia e de prontiddo de
evocacdo das respostas, torna-se possivel elaborar hipdteses acerca dos elementos centrais e
periféricos de uma representacdo (POLLI; WACHELKE, 2013).

Na configuracdo do quadro de quatro casas, 0 quadrante superior esquerdo,
denominado ndcleo central, inclui as palavras que apresentaram maior frequéncia e foram
mais prontamente evocadas, constituindo-se, dessa forma, na parte mais estavel e permanente
de uma representacdo, capaz de lhe agregar sentido. O quadrante inferior esquerdo,
denominado zona de contraste, abarca as palavras que apresentaram menores frequéncias,
porém foram mais prontamente evocadas, podendo demonstrar variacdes da centralidade da
representacdo para grupos especificos A zona periférica expressa 0s elementos
representacionais associados ao contexto imediato de vida, a realidade cotidiana e as praticas
sociais, sendo, portanto, uma &rea capaz de expressar a variabilidade interindividual da
representacdo. Os dois quadrantes a direita (superior e inferior) contém palavras que
apresentaram menor prontiddo de evocacdo e maiores ou menores frequéncias, sendo

denominadas de primeira e segunda periferia. (OLIVEIRA, 2013).
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A fim de analisar as diferengas na constituicdo das representagcdes sociais entre grupos
de diferentes faixas etérias, foram realizadas a andlise do grupo total e, também, comparativa
dos dois subgrupos compostos por individuos com idade entre 18 e 40 anos e com idade
maior que 40 anos.

Para operacionalizar essa analise, digitou-se em formato Word todas as evocagdes dos
participantes em sua forma original. Em seguida realizou-se correcdo ortogréfica das
evocacdes bem como a sintetizacdo dos termos evocados que eram muito longos para serem
processados adequadamente pelo software. Sequencialmente, realizou-se a padronizacdo dos
termos evocados por meio de uma categorizacdo do seu conteudo. Dessa forma, foi elaborado
um dicionério de padronizacdo dos termos evocados. Finalmente, foi organizado um corpus
em formato de texto contendo todos os termos evocados ap0Os categorizacao e as variaveis
referentes a cada sujeito.

Para obter a estrutura da representacdo social da aids o arquivo em formato de texto
foi processado pelo software EVOC, seguindo as etapas do programa: lexique, trievoc,
nettoie, rangmot, rangfrq, selevoc e complex. Dentre essas etapas destaca-se 0 Rangmot, o
qual forneceu os relatérios com todos os termos evocados e os calculos estatisticos gerados
pela anélise.

As entrevistas foram integralmente transcritas e passaram por um processo de analise
de conteldo, considerando as palavras presentes no quadro de quatro casas como categorias
prévias que orientaram a segmentacdo dos textos em unidades de registro conforme propostos
por Oliveira (2008). Dessa forma, forneceram um contexto discursivo capaz de contextualizar
o0s termos evocados, trazendo maior profundidade a compreensdo da polissemia das palavras

evocadas e as discussoes.
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3.6 Aspectos éticos

Essa pesquisa foi desenvolvida respeitando os elementos dispostos na Resolugédo n°
466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS) que versa sobre as
normas e diretrizes para realizagdo de estudos envolvendo seres humanos.

O projeto de pesquisa foi cadastrado na Plataforma Brasil, recebendo parecer
favoravel para sua realizacio pelos seguintes Comités de Etica em Pesquisa: Secretaria
Municipal de Saude do Rio de Janeiro, sob parecer n.° 1.441.788 (Anexo E); CEP da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro, parecer favoravel n.° 023 (Anexo F) e do CEP da
Universidade Federal Fluminense; parecer favoravel n.° 1.341.344 (Anexo G).

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi apresentado aos
participantes antes de realizacdo da coleta de dados e todos os participantes deste estudo
assinaram o mesmo. Aos participantes foi garantido o direito ao sigilo e anonimato e a
desisténcia em qualquer momento da pesquisa, ndo lhe oferecendo 6nus ou bonus, conforme
0s critérios do termo.

O TCLE (Anexo A), foi assinado em duas vias (representante legal do projeto
integrado e o participante da pesquisa), sendo entregue a ambas as partes. Registrou-se a data
especifica no ato da coleta de dados.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Caracterizacao sociodemografica e clinica do grupo estudado

Neste capitulo sdo realizadas a apresentacdo e descricdo dos dados referentes a
caracterizacdo sociodemogréafica e clinica dos participantes deste estudo. Destaca-se que o
conjunto de variaveis apresentadas fornece informacGes relativas ao grupo social estudado,
capazes de contextualizar os resultados obtidos. Os dados estdo dispostos em tabelas
elaboradas a partir da analise do questionario de dados socioecondmicos e clinicos 0s quais
foram respondidos pelas pessoas com HIV que realizam acompanhamento em Servicos de
Assisténcia Especializada em HIV/aids, nos municipios do Rio de Janeiro, Macaé e Niteroi.

A distribuicdo por sexo dos 384 sujeitos que compuseram a amostra deste estudo
revela uma predominancia de participantes do sexo masculino. Sdo 248 individuos do sexo
masculino, correspondendo a 64,6% do total de entrevistados e 136 individuos do sexo

feminino, o que corresponde a 35,4% do total, conforme tabela 1.

Tabela 1 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o sexo. Rio de Janeiro, Niterdi e

Macae, 2019.
Sexo f %
Masculino 248 64,6
Feminino 136 35,4
Total 384 100

Fonte: a autora, 2019.

Observa-se que que o predominio de pessoas do sexo masculino encontrado neste
estudo reflete 0 panorama atual da aids, que é também similar ao do inicio da epidemia,

qguando o maior quantitativo de casos da doenca ocorria entre homens. De fato, no Brasil a



72

populagdo masculina possui as taxas mais altas de notificagdo do HIV (DARTORA;
ANFLOR; SILVEIRA, 2017). Entre 2007 e 2017 foram notificados no pais 194.167 casos de
HIV, sendo que desse total 131.969 (68%) ocorreram entre homens e 62.198 (32%) entre
mulheres. Para 0 ano de 2016, a razdo entre sexos foi de 2,5 homens para cada mulher, dado
que corrobora com as proporgdes entre sexos encontradas neste estudo (BRASIL, 2017).

Destaca-se que a proporcao atual entre sexos é resultado de uma queda recente nos
indices de infeccdo no pablico feminino, uma vez que, apds um acentuado aumento dos casos
de HIV nesse grupo em todo o mundo, nos ultimos 10 anos houve um declinio no nimero de
casos entre mulheres (LOBO et al., 2018). Esse fato influencia a distribuicdo entre homens e
mulheres observada atualmente no Brasil e encontrada neste estudo.

Com relacdo a idade dos sujeitos, observa-se que a faixa etaria predominante foi de
18-40 anos, representando 47,9% dos participantes (f = 184). O grupo com sujeitos entre 41-
59 anos conta com 173 pessoas, 0 que corresponde a 45,1% dos participantes. Apenas 27
sujeitos (7%) eram idosos, se encontrando na faixa etéria a partir de 60 anos, conforme tabela

2. A média de idade encontrada neste estudo foi de 42 anos.

Tabela 2 - Distribuicdo dos participantes de acordo com a faixa etaria. Rio de Janeiro, Niteroi
e Macaé, 2019.

Faixa etaria f %

> 40 anos 184 47,9
41-59 anos 173 45,1
Acima de 60 anos 27 7
Total 384 100

Fonte: a autora, 2019.

No periodo entre 2007 e 2017 observa-se que a maioria dos casos de HIV ocorreu
entre individuos com faixa etaria entre 20 e 34 anos, com percentual de 52,5% das
ocorréncias (BRASIL, 2017). Apesar de individuos dentro dessa faixa etaria terem sido
encontrados em quantidade expressiva neste estudo, também deve-se destacar a presenca de

parcela de individuos entre 41 e 59 anos de idade. Sob esse aspecto, Dartora, Anflor e Silveira
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(2017) destacam as altas taxas de detecgdo do virus entre sujeitos entre 30 e 49 anos de idade,
com taxas de cerca de 10,3/100 mil habitantes.

Estudo conduzido por Garcia et al. (2015) corrobora com os achados anteriores e
discute que o persistente aumento no nimero de casos de HIV entre individuos com 30 anos
ou mais reflete um processo de mudanca no perfil da epidemia. A velocidade de expansao dos
casos da doenca entre pessoas acima de 35 anos continua crescendo persistentemente entre o0s
sexos masculino e feminino (GARCIA et al., 2015).

Acerca do nivel de escolaridade dos participantes do estudo observa-se predominancia
do nivel médio, uma vez que 208 (54,2%) sujeitos possuem esse nivel de escolaridade, 95
(24,7%) possuem nivel fundamental, e 81 possuem ensino superior (21,1%), conforme tabela
3.

Tabela 3 - Distribuicdo dos participantes de acordo com a escolaridade. Rio de Janeiro,
Niter6i e Macaé, 2019.

Nivel educacional f %

Ensino Fundamental 95 24,7
Ensino medio 208 54,2
Ensino superior 81 21,1
Total 384 100

Fonte: a autora, 2019.

Dentre os participantes do estudo, 75,3% relatam possuir ensino médio ou ensino
superior, fato que pode influenciar positivamente a difusdo de informacdes e a capacidade de
compreensdo desse grupo acerca a doenca. Acrescenta-se que 0 acesso a informagdo se
relaciona a adesdo ao tratamento medicamentoso e a adogdo de praticas que melhoram a
qualidade de vida do grupo estudado (OKUNO, 2014). Ainda sob esse aspecto, estudo
conduzido por Garcia et al. (2015) demonstrou diferentes padrdes de uso do preservativo
entre grupos com diferentes niveis educacionais, uma vez que sujeitos que possuiam apenas

ensino fundamental apresentaram uso menos consistente e regular do preservativo.
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Em 1996, cerca de 70% dos casos de HIV registrados ocorriam entre pessoas com
nivel de escolaridade equivalente ao ensino fundamental (GARCIA et al., 2015). O achado
deste estudo que evidencia que uma porcentagem significativa de sujeitos (21,1%) possui
ensino superior, indica uma mudanca no perfil da epidemia com aumento do numero de casos
entre grupos de maior nivel educacional.

Entre 2005 e 2017 houve uma queda no quantitativo de individuos com HIV
analfabetos ou apenas com nivel fundamental, de 58,3% em 2005 para 42,3% em 2017.
Paralelamente, houve um incremento no quantitativo de individuos com nivel médio, de
27,9% em 2005 para 35,5% em 2017 e com ensino superior, de 13,8% para 22,3%, n0 mesmo
periodo (BRASIL, 2017). Tais dados estdo em consonancia com os encontrados neste estudo
e reforcam a percepc¢do dessa mudanca de perfil epidemiolégico da doenca.

Com relacdo a principal fonte de informacdo acerca do HIV/aids, destaca-se 0 meio
cientifico/profissional e social uma vez que 149 sujeitos (38,8%) relataram ter acesso as
informagdes por fontes profissionais, 142 pessoas (37%) afirmaram utilizar o meio social e 93
sujeitos (24,2%) relataram utilizar sites em geral como principal fonte de informacéo,

conforme tabela 4.

Tabela 4 - Distribuicdo dos participantes de acordo com a principal fonte de informagéo
acerca do HIV/aids. Rio de Janeiro, Niteroi e Macaé, 2019.

Fonte de informacéo f %
Meio cientifico/profissional 149 38,8
Meio social 142 37
Sites em geral 93 24,2
Total 384 100

Fonte: a autora, 2019.

Destaca-se que a maior parte do grupo estudado (38,8%) relata possuir como principal
meio de informacdo sobre a doenca as fontes cientificas e profissionais. Tal fato contribui
para a propagacdo de informacdo pautada em conhecimento cientifico, reduzindo o grau de

inseguranca quanto ao diagnostico, tratamento disponivel e & prépria doenga. Nesse contexto,
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destaca-se o papel da equipe de enfermagem, a qual atua no acolhimento inicial ao cliente e
na maior parte do seu percurso no servico de saude e deve ser um importante agente de
propagacdo de informacdo pertinente junto a esse grupo.

A difuséo de informacdo adequada ¢ uma forma de estimular a pessoa que vive com
HIV a desenvolver habilidades para lidar com a doenga e com os sintomas relacionados a ela
(MODESTE, MAJEKE; 2014). Dessa forma, a partir do processo de ensino e aprendizado,
poderdo ser colocadas em pratica estratégias de enfrentamento que possibilitardo o alcance de
uma melhor qualidade de vida para esse grupo.

No grupo estudado, 93 pessoas (24,2%) relataram obter informac6es por meio de sites
em geral, fato que tem crescido constantemente nos ultimos anos. Sob esse aspecto,
considera-se que a internet se destaca dentre as fontes de informacéo disponiveis, por se tratar
de uma ferramenta popular e acessivel a grande parte da populacdo, capaz de trazer
conhecimentos sobre o proprio virus, sua fisiopatologia e tratamentos disponiveis (HEY et al.,
2016).

Diante do incremento do acesso a internet e da crescente relevancia dessa midia para o
acesso a informacoes, destaca-se também o papel das redes sociais, especialmente para 0s
jovens vivendo com HIV, como espaco para discussdo dos seus dilemas e tensdes cotidianos.
Nesse contexto, verifica-se hoje a existéncia de grupos de apoio online para esses sujeitos que
promovem a obtencdo de informacdo, auxilio, compreensdo e suporte (SILVA, DUARTE,
NETTO; 2017).

Acerca do tempo de diagnostico dos participantes, destaca-se que 45 pessoas (11,7%)
receberam diagnoéstico de HIV positivo entre 1 ano e 1 ano e 11 meses antes deste estudo, 91
individuos (23,8%) receberam entre 2 anos e 5 anos e 11 meses antes, 67 pessoas (17,4%)
entre 6 anos e 9 anos e 11 meses, 65 pessoas (16,9%) entre 10 anos e 13 anos e 11 meses, 46
pessoas (12%) entre 14 anos e 17 anos e 11 meses, 65 individuos (16,9%) receberam o
diagnostico hd mais de 18 anos e 5 pessoas (1,3%) ndo responderam a questdo, conforme
tabela 5.
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Tabela 5 - Distribuicdo dos participantes de acordo com tempo de diagnostico de HIV/aids.

Rio de Janeiro, Niteroi e Macaé, 2019.

Tempo de diagndstico f %
> 1 ano e 11 meses 45 11,7
2 anos a5 anos e 11 meses 91 23,8
6 anos a 9 anos e 11 meses 67 17,4
10 anos a 13 anos e 11 meses 65 16,9
14 anos a 17 anos e 11 meses 46 12
Mais de 18 anos 65 16,9
Néo informado 5 1,3
Total 384 100

Fonte: a autora, 2019.

Observa-se uma distribuicdo equilibrada entre os periodos de tempo de diagnostico
para os participantes deste estudo, existindo um quantitativo ligeiramente maior (23,7%) para
0 grupo de pessoas que recebeu o diagndstico entre 2 anos e 5 anos e 11 meses antes da
realizacdo deste estudo. O destaque desse tempo de diagndstico aponta para um grupo em
processo de adaptacdo da vida cotidiana e de restabelecimento de expectativas quanto ao
futuro.

Destaca-se que pessoas com diagnostico mais recente de HIV possuem mais
obstaculos para a manutencdo da qualidade de vida, em decorréncia do inicio do tratamento
exigir alteracdes na rotina diaria, uso de medicamentos e o desconforto trazido por eles. Além
desses fatores, a descoberta recente da infeccdo representa novos desafios psicoldgicos que
perpassam pela aceitacdo da doenca e pelo ajuste desse sujeito a uma nova dindmica social
(FERREIRA; OLIVEIRA; PANIAGO, 2012).

Com o passar do tempo, a pessoa com HIV tende a ressignificar o seu processo de
adoecimento, passando a sentir-se bem, mesmo em vigéncia da doenca e das mudancgas na sua
rotina diaria, fato que pode ser traduzido por um crescimento pessoal e emocional. De fato, o

aumento da sobrevida desse grupo é um elemento real para aqueles que receberam o
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diagnédstico hd mais tempo e traz a necessidade de uma renegociacdo desses sujeitos com
relagdo aos seus sentimentos, sua orientacdo para o futuro, seu papel na sociedade e suas
identidades (HIPOLITO et al., 2014).

Acerca do uso da terapia antirretroviral, 348 participantes deste estudo (90,6%)
relataram fazer uso dessa forma de tratamento do HIV e a minoria do grupo, 36 pessoas
(9,4%), relataram ndo utilizar a TARV, conforme tabela 6.

Tabela 6 - Distribuicdo dos participantes de acordo com uso de TARV. Rio de Janeiro,
Niteroi e Macaé, 20109.

Uso TARV f %
Sim 348 90,6
Néo 36 9,4
Total 384 100

Fonte: a autora, 2019.

Observa-se que 0 maior quantitativo de sujeitos deste estudo faz uso da terapia
antirretroviral. Esse achado corrobora com a recomendacdo do Ministério da Saude de inicio
imediato da terapia para todas as pessoas com HIV, independentemente do seu estado clinico
e/ou imunoldgico. Tal indicacdo considera os beneficios de reducdo da morbimortalidade, a
diminuicdo da transmissdo da infeccdo e da incidéncia de doencas oportunistas, além da
adocdo de uma alternativa terapéutica mais bem tolerada (BRASIL, 2018). Apesar da
existéncia dessa normativa, destaca-se neste estudo a existéncia de um grupo que ndo utiliza
TARV (9,4%).

Acerca do tempo de uso da terapia antirretroviral, 126 pessoas (32,8%) relataram que
fazem uso da TARV ha até 4 anos, 119 pessoas (31%) afirmaram que fazem uso entre 4 anos
e 1 més a 11 anos, 103 individuos (26,8%) relataram que utilizam h& mais de 11 anos e 1 més

e 36 pessoas (9,4%) ndo responderam a questdo, conforme tabela 7.
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Tabela 7 - Distribuicdo dos participantes de acordo tempo de uso da terapia antirretroviral.

Rio de Janeiro, Niteroi e Macaé, 2019.

Tempo de terapia f %
Ateé 4 anos 126 32,8
De4anoselmésallanos 119 31
De 11 anos e um més acima 103 26,8
Omisso 36 9,4
Total 384 100

Fonte: a autora, 2019.

Diante do exposto, observa-se um predominio de individuos com tempo de uso de
TARV de até 4 anos (32,8%). Destaca-se que, o incremento do acesso as medicacOes
antirretrovirais produziu mudancas profundas no perfil epidemiolégico e na evolugéo clinica
da aids, gerando melhoria no progndstico da doenca e aumento da sobrevida desses pacientes.
Aléem desses fatores, o diagnostico e tratamento precoces, por permitirem melhora
imunoldgica, sdo fatores associados a uma melhor qualidade de vida desses individuos
(BARROS; GUIMARAES; BORGES, 2012; FERREIRA; OLIVEIRA; PANIAGO, 2012).

As caracteristicas sociodemograficas e clinicas encontradas na amostra deste estudo
sdo semelhantes as observadas nos pacientes adultos com HIV/aids no Brasil. Os dados
apresentados apontam para um perfil caracterizado por um quantitativo maior de individuos
do sexo masculino, que se enquadram na faixa etaria dos 18 aos 40 anos e possuem ensino
médio completo.

Além disso, a maioria relata possuir acesso a informacao cientifica acerca do HIV por
meio do contato com profissionais de salde. Acerca do tempo de diagnostico, hd uma
distribuicdo equilibrada, existindo um quantitativo ligeiramente maior para o0 grupo que
recebeu o diagndstico entre 2 anos e 5 anos e 11 meses antes do estudo. A maior parte do
grupo entrevistado relata utilizar TARV e ha uma distribuicdo semelhante de individuos com

tempo de uso de TARV de até 4 anos e entre 4 e 11 anos.
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4.2 Representacdo Social da aids: analise estrutural

Neste capitulo serdo apresentados os resultados provenientes da analise prototipica
gerada pelo software Evoc 2005 a partir do termo indutor “aids”. Dessa forma, por meio do
quadro de quatro casas gerado, serdo discutidos os possiveis elementos centrais, periféricos e
de contraste da representacdo social da aids para sujeitos que vivem com HIV/aids, assim
como a comparacdo em funcdo das faixas etarias desses sujeitos.

A partir do corpus construido para este estudo, o software realizou o célculo da
frequéncia simples de ocorréncia de cada termo, da média ponderada de ocorréncia e das
ordens médias de evocacdo, informacGes que contribuiram para a construgdo do quadro de

guatro casas.

4.2.1 Representacdes sociais da aids do grupo de pessoas que vivem com HIV

As evocacBes do grupo composto por 384 pessoas passaram por um processo de
reducdo da dispersdo, de modo que termos diferentes com significados préximos foram
organizados sob a mesma definicdo, esse processo gerou um corpus de analise com 1775
palavras, sendo 103 delas diferentes.

A média das ordens médias de evocacdo (OME) foi aproximada para 2,9. Com base na
lei de Zpif de distribuicdo de palavras, a frequéncia minima estabelecida para este estudo foi
de 33, sendo descartados na composicdo do quadro de quatro casas 0s elementos com
frequéncia menor do que esse valor. A frequéncia média foi estabelecida em 56.

Dessa forma, foi construido o quadro de quatro casas para os participantes do grupo de

sujeitos que vivem com HIV, conforme apresentado no quadro 2:
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Quadro 2 — Quadro de quatro casas ao termo indutor “aids”. Rio de Janeiro, 2019.

O.M.E. <29 >29

Freq. Termo evocado F O.M.E. Termo evocado | F O.M.E.

Med. (R) (R)

> 56 Preconceito 147 | 2,673 Forca-de- 69 3,188
Doenga-normal 73 | 2,000 vontade
Morte 70 | 2,814 Cuidados-saude | 68 2,985
Medo 60 | 2,700
Tristeza 59 |2,763
Tratamento 57 | 2,754

<56 Ruim 47 | 2,064 Prevencao 52 2,923
Sofrimento 47 | 2,745 Vida-normal 51 2,902
Cura 41 | 2,488 Medicacdes 44 3,295
Adoecimento 35 |[2,857 Depresséo 43 3,000
Familia 34 (2412 Adaptacéo 42 3,071

Isolamento 33 3,667

De acordo com a Teoria do Nucleo Central (ABRIC, 2000), os termos presentes no
quadrante superior esquerdo compdem o possivel nucleo central, tendo maiores frequéncias e
menores ordens médias de evocacdo. Dessa forma, essas podem ser consideradas as palavras
mais significativas para essa representacao, a partir do cruzamento desses dois critérios.

Pode-se afirmar que os elementos presentes no sistema central possuem um interesse
em especial para a compreensao da representacdo social em estudo, uma vez que determinam
seu significado e direcionam a organizacdo dos demais elementos representacionais. Tais
elementos possuem um carater mais consensual, determinado a homogeneidade do grupo em
questdo (COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO, 2015).

Os constituintes do possivel nicleo central da aids no grupo estudado séo os seguintes
termos, com respectivas frequéncias (F) e ordem média de evocacao (R): preconceito (F=147,
R=2,673), doenga-normal (F=73; R=2,000), morte (F=70; R=2,814), medo (F=60; R=2,700),
tristeza (F=59; R=2,763) e tratamento (F=57; R=2,754). Percebe-se que o Nucleo Central do
grupo geral é predominantemente negativo, possuindo apenas dois elementos positivos

(doenga-normal e tratamento).
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Dentre esses termos, € mais provavel que doenca-normal e preconceito constituam
elementos centrais dessa representacao, pois sua alta frequéncia e baixa ordem de evocacédo
média permitem inferir que se tratam de elementos mais estaveis e consistentes.

Conforme refere Oliveira (2013), a presenca do léxico preconceito no ndcleo central
dessa representacdo expressa a existéncia de um significado remanescente, o qual tem sido
associado a aids desde o inicio da epidemia, notadamente nos anos 80 e inicio da década de
90. O termo preconceito possui maior frequéncia e expressa uma vivéncia real ou imaginaria
desse processo pelo grupo. Dessa forma, a sua alta frequéncia demonstra que o processo de
estigmatizacdo associado a aids é relevante para o grupo, seja porque eles vivenciam situacoes
de constrangimento e estigmatizacdo decorrentes da sua condicdo sorolégica ou porque tém
conhecimento de que essas situacdes sdo muito frequentes para o portador de HIV/aids.

O preconceito consiste num aspecto fundamental para uma abordagem psicossocial
das pessoas que vivem com HIV devido ao seu impacto simbdlico e pratico na vida desse
grupo. Ele estd presente no convivio social do portador de HIV e reflete o quanto esse
conceito esta arraigado a propria vivéncia da soropositividade e como a discriminacdo afeta
profundamente a vida dessas pessoas, causando sensacdo de sofrimento e pesar (ARAUJO et
al., 2017). O medo de vivenciar situacGes de preconceito e estigmatizacdo frequentemente
leva os portadores do virus a silenciarem sua soropositividade, evitando compartilhar o
diagnostico com amigos e familiares.

Ao lado da presenca do Iéxico preconceito na andlise estrutural, esse processo também
foi vivenciado nas entrevistas. Os trechos das entrevistas destacados abaixo demonstram a

relevancia da vivéncia da discriminagao para o grupo:

Existe o preconceito, existe de todo lado, existe preconceito de cor, raga, credo,
mas existe esse preconceito também do HIV e aids. Atualmente algumas pessoas
que sdo cientes, consciente da situacdo, claro que ndo vao ter esse tipo de
preconceito, mas as pessoas, assim, leigas tem um certo rancor, tem uma certa
distancia da pessoa com aids (Ent 0002; sexo M; Id 39-59; T. diag 169 meses ou
mais).

A situacdo atualmente é, se vocé fala para as pessoas que vocé é uma pessoa com
aids, o preconceito, as pessoas, elas ndo sabem o que é essa situacdo, como é viver
com HIV e aids. As pessoas simplesmente tém um preconceito e acabam
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discriminando uma pessoa com aids. Por isso, eu escolhi ndo falar no meu
ambiente de trabalho (Ent 0120; sexo M; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

Ninguém no meu trabalho sabe que eu sou pessoa com aids e eu ndo pretendo
contar para ninguém a ndo ser que eu tenha uma recaida forte e alguém descubra.
Eu ndo penso em contar para ninguém porque tem pessoas que tém preconceito. Se
eu contasse para alguém no trabalho era possivel me mandar demitir por
preconceito (Ent 1094; sexo M; Id 39-59; T. diag até 72 meses).

Minha mé&e me ajudou, mas ndo sabe que sou pessoa com aids [...] 0 que veio na
minha mente foi o cancer, fala que vocé tem um céancer e pronto. Foi o que eu falei
na hora, ndo consegui desmentir mais e ficou nisso, porque o cancer tem menos
preconceito que o HIV e aids. Tenho medo do preconceito. O que eu mais tenho
medo é do preconceito (Ent 1070; sexo M; Id 39-59; T. diag 73 a 168 meses).

O elemento doenca-normal tem carater positivo e reflete uma tentativa de
normalizacdo da aids, reforcando que ela € uma doenca como muitas outras. Ele expressa a
superacao e a vivéncia do primeiro momento apds o diagnostico e demonstra a elaboracéo de
estratégias de convivéncia com a aids, considerando-a como uma doenga cronica.

Sob esse aspecto, considera-se que o0 avanco da terapia antirretroviral possibilita uma
melhor perspectiva de vida para o grupo de portadores do HIV. Nesse cenario, a percepcao da
infeccdo como geradora de uma doenca terminal foi sendo substituida pela compreensdo da
aids numa condic¢do de doenca cronica e controlavel (SILVA; DUARTE; NETTO, 2017), fato
que se associa a evocacdo do elemento doenca-normal por esse grupo.

Estudo conduzido por Mazanderani e Paparini (2015) também observou a ocorréncia
de um discurso de normalizacdo da aids, encarando-a como “mais uma doenga cronica”.
Segundo os autores, esse processo ocorre no nivel das subjetividades individuais, identidades
sociais, praticas clinicas e politica de salde global. Com relagdo aos sujeitos, essa
normalizacdo ocorreu a partir de pontos de vista cognitivos e sociais. O primeiro estabeleceu
adaptacdo dos particpantes ao diagnostico bem como a incorporacdo da doenga as suas vidas
na perspectiva pratica e emocional. No que se refere aos relacionamentos sociais, 0s sujeitos
expressaram dificuldade no envolvimento em atividades rotineiras e em relacionamentos
afetivos e familiares (MAZANDERANI; PAPARINI, 2015).

Sobre a perspectiva de normalizagcdo demonstrado pelo grupo, destacam-se os trechos

de entrevista abaixo os quais se referem a esse processo:
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isso [a aids] ndo é o fim do mundo isso é um probleminha a mais na sua vida, do
mesmo jeito que voceé ter outros problemas de salde, que séo piores, matam muito
mais (Ent 0011; sexo M; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

Eu convivo bem com o hiv/aids. Na verdade, eu nem lembro. Vida normal. Eu
tenho uma vida normal atualmente. N&o tem nada de anormal (Ent 0066; sexo M;
Id 18-38; T. diag a partir de 169 meses).

Eu associo o HIV atualmente muito a imagem de que é algo, para mim, normal,
como qualquer outro tipo de doenga, como quem tem diabetes, quem tem cancer.
Eu associo como uma coisa normal, mas as pessoas ndo associam como uma coisa
normal, tém uma outra visdo, mas para mim € super tranquilo (Ent 0014; sexo M; Id
39-59; T. diag a partir de 169 meses).

Os demais elementos negativos que compdem o nucleo central sdo medo, morte e
tristeza, eles se articulam entre si e expressam também uma memo©ria social. A morte retoma
elementos trazidos desde o inicio da epidemia, quando o choque do diagnéstico e a incerteza
do futuro frente a possibilidade do fim da vida traziam sentimentos de medo e tristeza
(BEZERRA et al., 2018). Os sentimentos de medo e tristeza se relacionam a possibilidade da
vivéncia do preconceito, fato notoriamente negativo para o grupo, e também as ddvidas com
relacdo ao progndstico da doenca e a sua prépria vida.

A morte é temida para 0s sujeitos que vivem com HIV/aids e esta presente desde as
primeiras constituicbes da RS da aids, uma vez que a doenca antecipa as preocupacdes
relacionadas ao momento do fim da vida (OLIVEIRA, 2013). Porém, em sua faceta mais
recente, 0 maior fator causador de angustia e sofrimento para esse grupo ¢ o medo diante da
morte indireta, isto é, a morte social e a dor fisica que algumas doengas relacionadas a aids
podem gerar para esse grupo (SEBEN et al., 2008).

Os aspectos negativos atrelados a vivéncia do HIV/aids para esse grupo percebidos
pela presenca de léxicos negativos na andlise estrutural também foram perceptiveis nas

entrevistas, como pode ser observado nos trechos destacados abaixo:

O HIV, para mim, que estou passando por essa situagdo, & uma das coisas piores que
tem, principalmente porque ficamos limitados de tudo. E, para mim, é uma doenga
péssima. (...) E uma coisa muito ruim. Atualmente, eu nfo gosto muito de falar
sobre HIV, porque eu comego a ficar triste por ser pessoa com aids (Ent 1070;
sexo M; Id 39-59; T. diag 73 a 168 meses).

Para mim, o HIV é pavor e medo. Muito pavor, medo, muita angustia. Muito
angustiante. Esse pavor e medo seria de ser uma pessoa com aids, de ficar com ele
pelo resto da minha vida, de morrer com ele. Obvio, morrer com ele. Nao tem cura,
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tratamento tem, ndo tem cura. Entdo, isso me da muito medo, me angustia muito.
Constantemente eu durmo pensando somente nisso. N&o consigo pegar no sono (Ent
1101; sexo F; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

O HIV representou no passado o fim, nds sempre achamos que isso sé ndo vai
acontecer conosco. No momento inicial do diagnéstico_hiv no passado eu pensei
que seria o fim da minha vida, eu ja fui chegando para o médico e perguntando
quando que eu iria morte e ele falando que nao era assim, e isso se resume em muita
tristeza (Ent 3001; sexo F; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

Atualmente viver com o HIV é muito ruim porque eu perdi amigos, perdi familia,
perdi tudo por causa do HIV. Para mim a vida esta acabada. Para mim o HIV
significa o fim de tudo (Ent 3004; sexo F; Id 39-59; T. diag até 72 meses).

O elemento tratamento reflete um conceito positivo incorporado mais recentemente a
representacdo, uma vez que a existéncia de tratamento para a aids se deu alguns anos depois
da sua descoberta e tem mudado o percurso epidemioldgico da doenga. Acrescenta-se que a
existéncia de um tratamento disponivel influencia a categorizacdo da doenca como passivel de
tratamento, fato reforcado pela presenca do elemento doenca-normal.

Estudo conduzido com portadores de HIV demonstrou que, com relacdo a adesdo ao
tratamento, seus relatos se afastaram de conteldos subjetivos e emocionais e ancoraram-se em
objetos reais. Esse grupo reconhece a importancia da adesdo ao tratamento terapéutico do
HIV e descreve dificuldades para o seguimento clinico, participacdo em grupos de adesdo e
utilizacdo de grande quantidade de comprimidos que acarretam diversos efeitos adversos
(JESUS et al., 2017).

Acerca do elemento tratamento e da sua importancia no cotidiano do portador de HIV,

destacam-se os trechos de entrevistas abaixo:

O fato de eu, atualmente, estar no programa dst/aids e conseguir fazer um
tratamento para o hiv aids é importante para a minha qualidade de vida, porque eu
preciso dele, porque eu tenho esse acompanhamento (Ent 0017; sexo M; Id 18-38;
T. diag 72 a 168 meses).

Acredito que o tratamento com antirretroviral € muito importante, porque se
ndo fosse ele nds ndo estariamos, aqui, vinte, trinta anos (Ent 1075; sexo F; Id 18-
38; T. diag até 72 meses).

Em funcdo dos tratamentos eu descobri que eu poderia levar uma vida normal,
tranquila. Talvez, até se eu tivesse comegado a me tratar no passado, talvez eu ndo
tivesse tido tantos percalgos como eu tive até realmente ter coragem de me tratar
(Ent 1092; sexo F; Id 39-59; T. diag a partir de 169 meses).
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No quadrante superior direito localiza-se a primeira periferia, a qual contém os termos
positivos forgca-de-vontade (F = 69; R = 3,188), e cuidados-saude (F = 68; R = 2,985), com
alta frequéncia e alta ordem média de evocacdo. O primeiro reforca estratégias de
enfrentamento, uma vez que, a forca de vontade é necessaria para realizar as acdes que devem
ser colocadas em prética em vigéncia da doenga. O segundo elemento se refere as estratégias
colocadas em prética por esse grupo para cuidar da propria saude e preservar sua vida. Ele se
relaciona ao termo doenca-normal ao refletir a necessidade de cuidado de si decorrente da
condicéo de portador de uma doenca cronica.

O elemento cuidados-salde remete a uma corresponsabilizacdo e participacdo da
pessoa com HIV no seu processo de cuidado a salde. Nesse contexto, destaca-se que tem
ocorrido um deslocamento do Estado como unico responsavel pelo processo de atengdo a
salde do individuo e da coletividade para uma autogestdo da salde e do cuidado. Dessa
forma, os sujeitos passam a exercitar a autovigilancia e o autocontrole em busca da
manutenc¢do da sua saude (SILVA; DUARTE; NETTO, 2017).

Acerca dos cuidados a saude colocados em pratica pelo grupo estudado, destacam-se

0s seguintes trechos:

Em relacdo as outras coisas como alimentacéo, eu me adaptei logo, pareco até fazer
melhor, porque a minha alimentacgéo é totalmente diferente, vocé comega a se
cuidar mais (Ent 3058; sexo F; Id 39-59; T. diag até 72 meses).

Eu pratico atividade fisica até atualmente, eu corro, eu fago atividade fisica, malho,
subo montanhas, desgo montanha, ndo tem problema (Ent 0077; sexo M; Id 39-59;
T. diag 73 a 168 meses).

No quadrante inferior direito localiza-se a segunda periferia, a qual contém os
elementos com baixa frequéncia e alta ordem média de evocacdo. Ela inclui os termos
prevencdo (F=52; R=2,923), vida-normal (F=51; R=2,902), medicacdes (F=44; R=3,295),
depressdo (F=43; R=3,000), adaptacdo (F=42; R=3,071) e isolamento (F=33; R=3,667).
Dentre esses, apenas dois sdo considerados negativos (depressao e isolamento).

Na composigdo desse quadrante, medicagOes se relaciona ao elemento tratamento
presente no Nucleo Central por remeter a acdes que passam a ser colocadas em pratica por
esse grupo em vigéncia da doenga para minimizar seus sintomas e dirimir a progressdo da

doenca. Nesse contexto, 0 uso das medicagdes é uma forma préatica de reforcar o tratamento
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da doenca. Sob esse aspecto, considera-se que os portadores de HIV sdo conscientes da
importancia de fazer uso correto dos medicamentos. Por reconhecerem a aids como uma
doenca sem cura, muitos deles conhecem também os riscos de ndo utilizar a TARV
adequadamente e se esforcam para a manutencdo do tratamento correto (ARAUJO et al.,
2017).

Acerca da relevancia do uso do antirretroviral para os portadores de HIV, destacam-se

os trechos abaixo:

Para mim viver com HIV atualmente é ter uma vida tranquila, calma, viver com
qualidade de vida, tomar antirretroviral certinho, e, assim, ter vida longa,
normal, uma pessoa normal como qualquer outra (Ent 0012; sexo M; Id 39-59; T.
diag a partir de 169 meses).

Se eu estiver passando por algum problema e estiver dando alguma reacgdo, o
remedio vai me ajudar bastante. Reagdo, por exemplo, se a minha imunidade
estiver baixa, (...) entdo, se eu tomar o remédio vai me ajudar (Ent 1085; sexo F; Id
18-38; T. diag até 72 meses).

Vocé comega a ficar debilitado por falta do antirretroviral, porque o antirretroviral
realmente é consistente, ele inibe 0 HIV e ele te deixa mais forte cada dia (Ent
0012; sexo M; Id 39-59; T. diag a partir de 169 meses).

O elemento vida-normal se relaciona a doenca-normal e demonstra uma tentativa,
consciente ou ndo, de normalizar a doenca e reforcar que o grupo leva uma vida como as
demais pessoas que sdo acometidas por agravos crénicos.

O termo prevencdo estd relacionado ao elemento cuidados-salude e expressa a
valorizacdo das agdes de prevencdo frente a uma doenca transmissivel. Citar a prevencéo,
para esses sujeitos, demonstra também a internalizacdo de um cuidado de satde que implica
na reducdo dos riscos de salde ndo somente para si mesmos, mas para o0 outro.

Sob esse aspecto, considera-se que a importancia de se tornar um multiplicador do
discurso e das acOes de prevengdo do HIV envolve a percep¢do da pessoa com HIV como
protagonista e sujeito politico-moral, o qual deve ser capaz de cuidar ndo s6 de si mesmo
(prevenindo-se e tratando-se), mas, sobretudo, do outro — isto &, viver com HIV/aids sem
disseminar o virus (SILVA; DUARTE; NETTO, 2017).

O elemento adaptacéo expressa uma estratégia de enfrentamento da doenca, uma vez
que, apos o diagndstico, sdo necessarias mudancas no estilo de vida com vistas a diminuicéo

da progressdo e da gravidade da aids. Sob esse aspecto, observa-se que essa adaptacdo se
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relaciona também ao elemento forca-de-vontade citado na primeira periferia, uma vez que
ambas se efetivam como caminhos para o enfrentamento da doenga.

A adaptacdo as mudancas fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais trazidas pelo HIV
demonstra o enfrentamento da patologia, uma vez que ela pressupde uma reconfiguracéo das
rotinas e do estilo de vida desses sujeitos. Porém, a efetiva realizagdo dessa adaptagdo
perpassa por varios aspectos, entre eles destaca-se a necessidade de apoio psicossocial para
que esses sujeitos possam ser capazes de se reorganizarem e reestruturarem suas vidas de
modo a responder as mudancas advindas do HIV (OLIVEIRA et al., 2017).

Acerca da adaptacdo as diversas mudancas no cotidiano desse grupo trazidas pelo

HIV, destacam-se os trechos abaixo:

Vocé tem que se adaptar ao antirretroviral, vocé tem que ter uma rotina de
horarios, ser regrado (Ent 0016; sexo M; Id 18-38; T. diag 73 a 168 meses).

Faz nove anos que eu estou com HIV, entdo ja estd muito inserido na minha
rotina. Atualmente eu venho no programa de dst/aids, faco os exames, pego o
antirretroviral e tudo bem. (...) Mas o que eu posso dizer é isso, depois que voceé cria
uma rotina faz parte da sua vida (Ent 0017; sexo M; Id 39-59; T. diag até 72
meses).

Acho que teve mudanga no meu corpo com o HIV, mas (...) ndo me incomoda muito
ao ponto de me deixar sem fazer as coisas e sem sair. Eu tenho HIV h& muito tempo
e estou adaptada. O ser humano é de facil adaptacdo (Ent 1074; sexo F; Id 39-59;
T. diag a partir de 169 meses).

Na segunda periferia 0s termos depressdo e isolamento aparecem como elementos
negativos, que remetem a dimensdo afetiva negativa presente no nicleo central e que podem
estar associados as consequéncias do preconceito e da possibilidade da morte. Dessa forma, a
depressdo e o isolamento podem ser encarados como consequéncias ligadas a vivéncia do
preconceito, a impossibilidade de compartilhar o diagnéstico com amigos e familiares e a
inexisténcia de redes de apoio a muitas dessas pessoas.

Estudo conduzido por Araudjo et al. (2017) correlacionou achados que expressam
sentimentos negativos sobre a aids a vivéncia do preconceito e da estigmatizagdo por esse
grupo. Para os participantes, 0s sentimentos negativos sdo uma consequéncia das experiéncias

de preconceito e de exclusdo social vivenciadas devido a sua condicdo de soropositividade
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para o HIV. Diante disso, muitos sujeitos optam por manter sua condi¢do soroldgica em sigilo
a fim de evitar serem submetidos ao preconceito social (BEZERRA et al., 2018).

O quadrante inferior esquerdo corresponde a zona de contraste, a qual contempla os
elementos que possuem baixa frequéncia, porém sdo considerados importantes devido a
prontidao da evocacdo. Ela contém os termos ruim (F=47; R= 2,064), sofrimento (F=47; R=
2,745), cura (F=41; R=2,488), adoecimento (F=35; R=2,857) e familia (F=34; R=2,412).

O elemento negativo adoecimento expressa que uma parte desse grupo pode de fato se
sentir doente. Apesar do grupo geral relatar a aids como uma doenca normal e declarar
possuir forca de vontade e estratégias de adaptacdo para lidar com ela, esse fato ndo exclui a
possivel sensacdo de adoecimento vivenciada por parte do grupo. Os elementos ruim e
sofrimento expressam atitudes negativas frente a doenca e podem estar relacionados ao medo
da doenca e a vivéncia do preconceito.

Oliveira et al. (2017) consideram que a doenca se configura como um evento comum
na vida humana e é produzida pela interacdo da dimensdo particular do sujeito afetado com a
histéria social, que estabelece um contexto sob o qual o adoecimento € percebido e
interpretado. Sob a Otica da pessoa com HIV, apesar das estratégias de enfrentamento
desenvolvidas pelo sujeito e das possibilidades de manejo da aids trazidas pelo avancgo
cientifico, o registro do elemento adoecimento reflete que, para alguns desses sujeitos, ainda
persiste uma preocupacdo com seu estado de salde e uma percep¢do de si mesmos como
portadores de uma doenca cronica.

O termo familia expressa uma importante rede de apoio para parte desse grupo, ele
incorpora a proximidade com os parentes e filhos e demonstra a importancia dessa relagéo
para 0 grupo com HIV. Esse elemento tem sido frequentemente apontado por esse grupo em
estudos que buscam abordar os impactos psicossociais trazidos pelo agravo (COSTA,;
OLIVEIRA; FORMOZO, 2015).

O apoio familiar se configura, entdo, como um incentivo ao enfrentamento da doenca,
uma vez que gera suporte emocional, afetivo e estrutural. Dessa forma, havendo uma rede de
apoio estruturada para esses individuos, revelar o diagnéstico para a familia traz auxilio no

processo de aceitacdo da doenca e adesé@o ao tratamento. Em contrapartida, algumas pessoas
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optam por néo revelar seu diagndéstico devido ao medo de serem submetidos a julgamento ou
de sofrerem com o preconceito (GONCALVES; WEBER; ROSO, 2013).

Acrescenta-se também que o impacto do diagnéstico de HIV pode influenciar direta e
indiretamente no contexto familiar dos sujeitos. Dessa forma, a qualidade de vida das pessoas
com HIV e sua familia esta diretamente relacionada a forma como eles lidam com os diversos
fatores estressores advindos da doenca (OLIVEIRA et al., 2017).

Acerca da importancia do nucleo familiar no cotidiano do grupo estudado, destacam-

se 0s trechos abaixo:

A relacdo com a familia influencia na minha qualidade de vida porque se a minha
familia ndo estivesse do meu lado me apoiando, eu ndo teria forca para lutar no dia-
a-dia. O apoio social da familia foi o que me deu forca (Ent 1099; sexo M; Id 18-
38; T. diag até 72 meses).

Eu espero no futuro poder (...) constituir uma familia, principalmente um filho. (...)
Mas no futuro, no méaximo 10 anos, eu espero estar com familia, com filho, pelo
menos. Isso faz falta, as vezes v& uma familia na rua, um pai com a crianca. Aquilo
ali, vocé vé meio limitado, aquilo ali querendo ou ndo mexe com vocé (Ent 0109;
sexo M; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

O que piora a qualidade de vida é vocé ndo ter o apoio familiar, o apoio familiar é
fundamental e se vocé ndo tiver realmente vocé vai para o buraco, vocé acaba se
desviando para o mundo das drogas e junta uma coisa com a outra e ndo tem jeito
mesmo (Ent 3003; sexo M; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

A minha familia, os meus filhos e 0os meus netos me fizeram enxergar que ja que
eu adquiri o HIV, ninguém melhor do que eu para querer viver e tomar o
antirretroviral. Meu neto de oito anos me lembrava de tomar o antirretroviral (...).
Ele ia la na geladeira e pegava para mim. Durante esses dois meses que eu fiquei l&
eu tive muita ajuda dos filhos e netos, eu quero viver por mim e por eles. Eu quero
ver meu bisneto nascer (Ent 3049; sexo F; Id 39-59; T. diag até 72 meses).

O elemento cura reflete o desejo pelo fim desse agravo e a manutencdo da esperanca
de, em algum momento, se livrar da doenga. Esse termo evidencia, entdo, a esperanca de
alguns sujeitos acerca da descoberta de uma solucdo definitiva para a doenca fortalecida pelos
avancos do conhecimento cientifico acerca da aids (BEZERRA et al., 2018).

Acerca da esperanca na possibilidade de cura para a doenca, destacam-se 0s seguintes

trechos das entrevistas:

Eu imagino no futuro que descubra logo a vacina, que alcance a cura. Depois eu
penso no futuro, mas o que eu penso para o futuro é que encontre a cura nem que
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demore 20, 30 anos, mas que encontre (Ent 0014; sexo M; Id 39-59; T. diag a partir
de 169 meses).

Espero que um dia possa ter a cura para a aids. N&o digo a cura, mas, pelo menos,
amenizar um pouco e ndo precisar ficar tomando sempre muito antirretroviral (Ent
1097; sexo M; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

No futuro eu espero muito que ela [a aids] seja sanada, essa cura chegue logo.
Chegue ndo, acredito até que ja tenha, mas tem processos e processos. Eu espero que
tudo seja resolvido para todos, que a cura chegue logo para todos (Ent 0172; sexo
M; Id 18-38; T. diag 73 a 168 meses).

Com o intuito de compreender a possivel ancoragem geracional e as diferengas na
constituicdo da representacdo social da aids para sujeitos de diferentes faixas etarias,
procedeu-se a divisdo do grupo geral em dois subgrupos com idade menor ou igual a 40 anos

e idade maior que 40 anos.

4.2.2 Representacges sociais da aids do grupo com idade menor ou igual a 40 anos

A amostra de individuos com idade menor ou igual a 40 anos foi composta por 184
participantes. Assim como no grupo geral, as evocacGes passaram por um processo de
reducdo da dispersdo, de modo que termos diferentes com significados proximos fossem
organizados sob a mesma definicdo. O corpus dessa categoria contém um total de 848
palavras, dentre as quais 95 s&o diferentes.

A média das ordens médias de evocacdo (OME) foi aproximada para 2,9. Com base na
lei de Zpif de distribuicdo de palavras, a frequéncia minima estabelecida para este estudo foi
de 21, sendo descartados na composicdo do quadro de quatro casas 0s elementos com
frequéncia menor do que esse valor. A frequéncia média foi estabelecida em 32.

Dessa forma, foi construido o quadro de quatro casas para 0s participantes com idade

menor ou igual a 40 anos, conforme apresentado no quadro 3:
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Quadro 3 — Quadro de quatro casas ao termo indutor “aids” do grupo com idade menor ou

igual a 40 anos. Rio de Janeiro, 2019.

O.M.E. <29 >29
Freq. Termo evocado F O.M.E. | Termo evocado F | O.M.E.
Med. (R) (R)
>32 Preconceito 65 | 2,600 | Cuidados-saude 36 |3,194
Doenca-normal 42 11,929
Medo 34 | 2,794
Tristeza 34 | 2,882
Morte 32 | 2,844
<32 Vida-normal 23 | 2,522 | Depressdo 31 |2,935
Ruim 21 | 2,048 | Forca-de-vontade |31 | 3,387
Prevencéo 27 | 3,148
Sofrimento 25 |2,920
Tratamento 22 | 3,091

Os constituintes do possivel nicleo central sdo o0s seguintes termos: preconceito (F =
65; R = 2,600), doenca-normal (F = 42; R =1,929), tristeza (F = 34; R = 2,882), medo (F =
34; R = 2,794) e morte (F = 32; R = 2,844). Dessa forma, percebe-se que o nucleo central
possui um carater predominantemente negativo com apenas um termo remetendo a aspectos
positivos do viver com a doenca. O conjunto desses elementos expressa a memdria social
deste grupo e aponta para o senso comum, direcionando as praticas do grupo frente ao
fendmeno da aids.

O primeiro elemento, doenca-normal, tem carater positivo e reflete uma intengédo por
parte do sujeito de normalizacdo da aids, demonstrando-a como uma doenga como uma
muitas outras, passivel de tratamento. Para esse grupo existem estratégias para se lidar com a
doenca, trazendo possibilidades de manejo e convivéncia com ela.

Sob esse aspecto, acrescenta-se que a evocacao do termo doenga-normal pode revelar
também um mecanismo de negacdo, por meio do qual o portador de HIV/aids tenta se

proteger de sua realidade atual. Diminuir a atencdo que é dada a gravidade de uma doenca,
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nesse contexto, pode significar uma tentativa de aplacar as angustias trazidas pela prdpria
patologia (SEBEN et al., 2008).

O elemento preconceito possui frequéncia maior do que a dos demais termos
evocados, demonstrando a vivéncia real ou imaginaria do preconceito pelos integrantes desse
grupo e a relevancia que esse aspecto possui para os individuos com HIV/aids. Pode-se inferir
que esse grupo possivelmente vivencia ou teme situagcbes de constrangimento e
estigmatizacdo decorrentes da sua condicdo soroldgica e lida cotidianamente com as possiveis
consequéncias desse preconceito, como o sofrimento e o isolamento social.

As préticas sociais de discriminagdo vivenciadas atualmente pelas pessoas que vivem
com HIV/aids sdo também um reflexo da representacéo negativa da aids que foi macicamente
difundida pela midia desde o inicio da epidemia. Dessa forma, sdo perpetuadas na sociedade
concepcdes que consideram a doenca como fruto de um comportamento de transgressao
social, fato que reforca praticas de preconceito e estigmatizacdo (ANTUNES et al., 2014).

Os demais elementos que compdem o nlcleo central sdo tristeza, medo e morte, eles
possuem menor frequéncia e se articulam entre si, refletindo alguns dos desafios de se viver
com HIV/aids, abarcando o medo trazido pela possibilidade da morte devido a doenca e a
tristeza decorrente dessa situacdo. O primeiro e 0 segundo termos expressam uma mesma
dimensdo, a afetiva, refletindo o medo e a tristeza que acompanham a doenca.

Viver com HIV implica na vivéncia de um turbilhdo de emogdes contraditorias, fato
que interfere na visdo de mundo desse sujeito e influencia sua representacdo acerca da
patologia. Dessa forma, os elementos medo e tristeza podem ser evocados pelo grupo e
apresentam ligacdo com o termo preconceito. Esse conteido expressa 0 receio que esse grupo
possui de sofrer discriminacdo e evidencia também o medo da rejeicdo devido a aids, a qual é
vista como uma doenca ameacadora e preocupante (BEZERRA et al., 2018).

O elemento morte expressa uma imagem que acompanha a aids desde o inicio da
epidemia, demonstrando a possibilidade do término da vida em decorréncia da infeccdo pelo
virus. Embora os obitos por aids no mundo tenham diminuido 48% desde o pico em 2005,
sabe-se que 76,1 milhdes de pessoas foram infectadas pelo HIV desde o inicio da epidemia e,
desse grupo, 35 milhées morreram por causas relacionadas a aids. Dessa forma, apesar de ja

ter havido uma melhoria das estatisticas relacionadas a doenca, a grande quantidade de 6bitos
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registrados devido a doenca pode contribuir para a persisténcia da representacéo da aids como
uma sentenca de morte (UNAIDS, 2017a).

A analise geral desse quadrante demonstra um predominio de palavras negativas
(preconceito, tristeza, medo e morte) e a existéncia de um termo que pode ser considerado
positivo (doenga-normal). Dessa forma, o ndcleo central traz elementos que revelam a
persisténcia de tragos das representacGes iniciais da doenca, marcados por seus aspectos
negativos, associados ao destaque para a possibilidade de manejo e convivéncia com a doenca
evidenciados por elementos que demonstram a simplificacdo e normalizacdo do fato de ser
portador do HIV.

No quadrante superior direito localiza-se a primeira periferia, a qual contém o termo
positivo cuidados-satde (F = 36; R = 3,194), com alta frequéncia e alta ordem média de
evocacdo. Esse termo se refere as estratégias colocadas em pratica por esse grupo para cuidar
da propria saude, preservando a sua vida. Ele se relaciona ao termo doenca-normal ao refletir
a necessidade de cuidado de si decorrente da condicéo de portador de uma doenca cronica.

Os cuidados de saude, para esse grupo, incluem a adocdo de novos habitos de vida e a
valorizacdo de praticas ja realizadas. Acrescenta-se que o lazer e a pratica de atividade fisica
sdo cuidados que podem estar associados a uma tentativa de desvio dos problemas
decorrentes da doenca. As acOes de cuidado de saude podem incluir também abandono de
habitos nocivos como o tabagismo, alcoolismo e sedentarismo, e a adesdo as praticas
alimentares consideradas mais saudaveis (ARAUJO et al., 2018; SILVA et al., 2018).

Acerca dos cuidados de saude implementados por esse grupo, destacam-se 0s trechos

abaixo:

O hiv/aids age no organismo enfraquecendo o sistema imunoldgico e se a pessoa
ndo se cuidar, ndo tomar o antirretroviral e as vitaminas, tiver uma noite mal
dormida, ela ndo consegue vencer o HIV. Ela tem que ter uma boa alimentacéo e
se cuidar (Ent 1095; sexo F; I1d 18-38; T. diag até 72 meses).

Minha qualidade de vida atualmente é melhor. Mas € melhor porque eu quis, eu
mudei. No passado na alimentacdo eu comia porcaria, eu ndo fazia atividade
fisica. Atualmente eu me cuido, mas eu me cuido porque eu quero, tém pessoas
que ndo se cuidam, mas que também tem HIV (Ent 0010; sexo M; Id 39-59; T. diag
73 A 168 meses).

No quadrante inferior direito localiza-se a segunda periferia, a qual contém os

elementos com baixa frequéncia e alta ordem média de evocacdo. Ela inclui os termos
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depressao (F = 31; R = 2,935), forga de vontade (F = 31; R = 3,387), prevenc¢édo (F =27; R =
3,148), sofrimento (F = 25; R = 2,920) e tratamento (F=22; R = 3,091).

Na composicdo desse quadrante alguns elementos reforcam o termo cuidados-saltde
presente na primeira periferia, sdo eles: forca de vontade, prevencdo e tratamento. Esses trés
elementos se relacionam as préticas de autocuidado do individuo que é acometido por uma
doenca passivel de prevencdo. Para eles, diante da doenca ja instalada, é necesséria forca de
vontade para colocar em pratica acdes de cuidado em saude que incluem o enfrentamento e
tratamento da aids, além da prevencdo do contagio de outras pessoas. O elemento forca de
vontade expressa nuances construidas pela pessoa com HIV no contexto de enfrentamento da
sua condicdo de salude (BEZERRA et al., 2018). Dessa forma, esses sujeitos podem ser
abordados como protagonistas do seu curso terapéutico e como centro do cuidado de
enfermagem.

O elemento tratamento emergiu em outros estudos com grupos de portadores de HIV e
aponta para o reconhecimento da aids como uma doenca tratavel e que requer cuidados para o
seu manejo, incluindo a regularidade no comparecimento as consultas e alimentacao adequada
(BEZERRA et al., 2018).

Na segunda periferia os termos depressdo e sofrimento aparecem como elementos
negativos, que remetem a dimensdo afetiva negativa presente no nicleo central que pode estar
associada as consequéncias do preconceito e da possibilidade da morte. Dessa forma, a
depressdo pode ser encarada como uma consequéncia trazida pelas situacGes de preconceito
vivenciadas por esse grupo e o sofrimento pode ser associado ao medo trazido pela
possibilidade da morte.

O quadrante inferior esquerdo, corresponde a zona de contraste, a qual contempla 0s
elementos que possuem baixa frequéncia, porém sdo considerados importantes devido a
prontidao da evocacdo. Ela contém dois termos que reforcam elementos presentes no ndcleo
central, ruim (F= 21; R = 2,048) e vida-normal (F= 23; R = 2,522).

A palavra ruim expressa uma atitude negativa frente a doenca, a possibilidade da
morte e ao preconceito, podendo ser inclusive um desdobramento desse, o que influencia no
fato da aids ser vista como “doenca ruim”. Tal resultado corrobora com os achados de outros

estudos que demonstram que os portadores de HIV associam o conceito da aids a uma visao
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negativa, com concepcdes que revelam a doenca como algo que traz muitas dificuldades
(ARAUJO et al., 2017; BEZERRA et al., 2018).

O elemento vida-normal, por sua vez, se articula com o termo doenca-normal,
expressando o enfrentamento da doenca e demonstrando uma intencdo de trazer a doenca para
a normalidade, mostrando-a como algo que pode ser enfrentado no cotidiano desse grupo.
Estudo conduzido por Araujo et al. (2017) reforcou a que a aids € vista como uma doenca
normal pelos portadores do virus, fato que é incentivado pela disponibilidade de tratamento

para a doenca.

4.2.3 Representaces sociais da aids do grupo com idade maior que 40 anos

Assim como no grupo geral, as evocagdes do grupo com 200 sujeitos passaram por um
processo de reducdo da dispersdo, de modo que termos diferentes com significados proximos
fossem organizados sob a mesma defini¢do. O corpus dessa categoria contou com um total de
927 palavras, dentre as quais 90 s&o diferentes.

A média das ordens médias de evocacdo (OME) foi aproximada para 2,9. Com base na
lei de Zpif de distribuicdo de palavras, a frequéncia minima estabelecida para esse estudo foi
de 19, sendo descartados na composicdo do quadro de quatro casas 0s elementos com
frequéncia menor do que esse valor. A frequéncia média foi estabelecida em 31.

Dessa forma, foi construido o quadro de quatro casas para os participantes com idade
maior que 40 anos, conforme apresentado no quadro 4:
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Quadro 4 - Quadro de quatro casas ao termo indutor “aids” do grupo com mais de 40 anos.
Rio de Janeiro, 2019.

O.M.E. <29 >29
Freq. Termo evocado F O.M.E. | Termo evocado F O.M.E.
Med. (R) (R)
>31 Preconceito 82 2,732 | Forga-de-vontade | 38 3,026
Morte 38 2,789
Tratamento 35 2,543

Cuidados-saude | 32 2,750
Doenga-normal 31 2,097

<31 Ruim 26 2,077 | Adaptacéo 28 2,964
Medo 26 2,577 | Vida-normal 28 3,214
Tristeza 25 2,600 | MedicacOes 27 3,333
Prevencao 25 2,680 | Solidariedade 20 3,050
Cura 24 2,250 | Isolamento 19 3,789
Sofrimento 22 2,545

Como constituintes do possivel nacleo central podem ser observados os termos com
respectivas frequéncias (F) e ordem média de evocacdo (R): preconceito (F = 82; R = 2,732),
morte (F = 38; R =2,789), tratamento (F = 35; R = 2,543), cuidados-saude (F = 32; R =
2,750) e doenca-normal (F = 31; R = 2,097). Percebe-se, dessa forma, um nucleo central
predominantemente positivo, uma vez que dentre os 5 elementos que o constituem, dois séo
negativos (preconceito e morte) e 0s demais remetem a aspectos positivos do viver com HIV.,
O conjunto desses elementos expressa uma memdria social com uma perspectiva mais
otimista, fato que provavelmente influencia e direciona as praticas desse grupo frente ao
fendmeno da aids.

Dentre esses termos, € mais provavel que doenga-normal e preconceito constituam
elementos centrais dessa representacdo, pois sua alta frequéncia e baixa ordem de evocagédo
média permitem inferir que se tratam de elementos mais estaveis e consistentes para essa
representacdo. O primeiro termo, doenca-normal, tem carater positivo e expressa uma

tentativa, por parte do sujeito, de normalizagéo da doenga, demonstrando-a como uma algo
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tratavel, assim como outras doengas crbnicas. Dessa forma, esse grupo demostra possuir
estratégias de convivéncia e manejo da doenca.

O elemento preconceito possui a maior frequéncia dentre os termos evocados e
demonstra a importancia que esse aspecto possui para esse grupo de individuos com
HIV/aids. Acrescenta-se que essa relevancia se manifesta diante de uma vivéncia real ou
imaginéaria do preconceito pelos integrantes desse grupo. Dessa forma, pode-se inferir que
eles vivenciam situacdes de preconceito e estigmatizacdo ou tém ciéncia de que essas
situacOes sdo comuns no cotidiano das pessoas com HIV.

O elemento morte reflete a permanéncia de uma imagem presente desde o inicio da
epidemia, quando a auséncia de tratamento adequado e o alto indice de letalidade decorrentes
disso impulsionaram a associa¢do da doenca ao fim da vida (OLIVEIRA, 2013).

Os elementos cuidados-salde e tratamento se associam e provavelmente refletem uma
maior valorizacdo por parte desse grupo das acdes de cuidado de si, preservacdo da saude e
qualidade de vida. Infere-se que esse grupo possua maior envolvimento com o seu tratamento
ou esteja mais consciente da sua importancia, valorizando as estratégias de cuidado como um
caminho para a manutencao e melhoria da sua condi¢do de salde atual.

O elemento tratamento evidencia uma dimensdo das atitudes e comportamentos da
pessoa com HIV frente a terapia. Apds o diagnostico, esse sujeito necessita adaptar-se a um
novo estilo de vida, para tanto, é necessario disposicdo e interesse em cuidar-se, realizando
atividade fisica regular, alimentando-se adequadamente e aderindo a TARV de forma
continua (BEZERRA et al., 2018).

Considera-se que as mudancas decorrentes da adesdo ao tratamento antirretroviral
podem ser consideradas, por um lado, fonte de ansiedade, uma vez que ndo podem ser
completamente previstas e podem acarretar profundas implicacdes organicas e psicolégicas
(SEBEN et al., 2008). Porém, o tratamento gerou também uma perspectiva de melhor
qualidade da vida para esses sujeitos em consequéncia da reorganizacao de habitos a partir do
momento em que 0 grupo aceitou o diagnéstico e foi capaz de continuar realizando as
atividades da sua vida cotidiana.

Na primeira periferia encontra-se o termo positivo forga-de-vontade (F = 36; R =

3,026), com alta frequéncia e alta ordem média de evocacdo. Esse elemento reforca as
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estratégias de enfrentamento frente ao conviver com o HIV, uma vez que, a forca de vontade
possui relevancia diante das agBes que devem ser colocadas em pratica em vigéncia da
doenca. O elemento, ao expressar um movimento de enfrentamento, se associa aos termos
cuidados-satde e tratamento presentes no Nucleo Central. Para esse grupo, a forca de
vontade é fundamental para alcangar o engajamento necessario para cuidar da sua propria
saude e aderir ao tratamento.

Estudo conduzido com individuos acima de 60 anos descreveu a prevaléncia de
estratégias de coping, ou seja, de enfrentamento, mais focadas na emocédo. Dentre essas
estratégias, podem ser citados o confronto, afastamento e fuga-esquiva. As principais acGes de
enfrentamento evidenciadas incluem a manutencéo do sigilo sobre o diagndstico, otimismo
com o tratamento, busca por apoio social, racionalizacdo, religiosidade, esquiva e distracdo
(SILVA et al., 2018).

A Unica coisa que eu digo para que as pessoas que tem o hiv/aids atualmente é: lute,
persista, ndo desista ndo. Porque ha esperanca ainda e eu acho que hd uma luz no
final do tdnel, e nés vamos conseguir chegar aos nossos objetivos, vamos alcangar
0 que nos queremos (Ent 0120; sexo M; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

A gente ndo pode se entregar. A gente tem que lutar contra isso, porque é uma coisa
que, como eu ja falei no inicio, isso aqui é como se fosse uma gravidez, ndo é uma
doenca: vocé tem o hiv/aids, mas se vocé se cuidar vocé consegue ter uma boa
qualidade de vida. O importante é vocé ndo se entregar. Eu acho que, além de tudo,
é a forca de vontade. Acho que a forca de vontade est4 acima de tudo (Ent 0090;
sexo F; 1d 39-59; T. diag até 72 meses).

O HIV é uma doenca crbnica que vocé tem que se superar dia-a-dia. Vocé nédo
pode focar no HIV em si para que ele ndo mascare outras atividades na sua vida, que
vocé ndo tenha empenho, forga, ser uma pessoa proativa. Eu acho que eu me
superei em varias coisas. (..) eu procuro seguir uma regra para vocé se conduzir
numa linha de pensamento, de forga (Ent 0097; sexo F; Id mais de 60 anos; T. diag
mais de 169 meses).

Na segunda periferia, encontra-se 0s elementos com baixa frequéncia e alta ordem
média de evocacdo. Sao eles: adaptacdo (F = 28; R = 2,935), vida-normal (F = 28; R =
3,214), medicaces (F = 27; R = 3,333), solidariedade (F = 20; R = 3,050) e isolamento (F=
19; R = 3,789). Uma analise geral desse quadrante demonstra um predominio de palavras
positivas (adaptagdo, vida-normal, medicacOes, solidariedade) e a existéncia de um termo

que pode ser considerado negativo (isolamento).
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O elemento adaptacd@o expressa um movimento desse grupo composto por individuos
mais velhos para adequarem as suas préaticas a sua nova situacdo de saude. Dessa forma, é
possivel que ja tenha ocorrido um processo de aceitacdo da doenca e de reorganizacédo da sua
vida de maneira a adapta-la as mudancas trazidas pelo HIV bem como pelo seu tratamento.

Nesse contexto, o elemento solidariedade pode ser encarado como um facilitador
dessa adaptacdo, uma vez que inclui uma referéncia as redes de apoio e relacdes afetivas. Para
esse grupo, a constituicdo de relacionamentos construtivos e solidarios que lhes oferecam
suporte pode ser um fator fundamental para sua adaptacéo a nova situacdo de saude.

Acerca desse elemento, destacam-se os trechos abaixo:

Eu achava que por eu ter o HIV as pessoas iriam ficar com medo de ficar perto de
mim, iriam nos olhar com outros olhos, iriam nos olhar de jeito diferente e ndo é
assim. E muito carinho o que eles tém por nds, eles se preocupam muito em
cuidar (Ent 3050; sexo F; 1d 39-59; T. diag de 73 A 168 meses).

Acho que qualidade de vida atualmente é viver bem com os outros, viver em
harmonia, cooperar, ter empatia pelo préximo, se cuidar. Eu vejo nesse sentido:
voceé cuidar de si e também pensar no outro, ter empatia pelo outro (Ent 0093; sexo
M; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

O meu patrdo foi o primeiro a saber (sobre o HIV) (...). Ele falou: fala para ela que o
que ela precisar, estou aqui. O modo como eu fiz e como eles responderam me
ajudou muito porque eu nao vi, em momento algum, preconceito deles. (...) Foi um
carinho muito grande deles. Eles gostam, eles falam, me ajudam, quando eu
preciso de alguma ajuda eles me ajudam financeiramente (Ent 1090; sexo F; Id 39-
59; T. diag de 73 A 168 meses).

O termo positivo vida-normal foi citado em ambos os grupos e reflete uma tentativa
de normalizagéo e convivéncia com a doenga. O elemento medicagdes expressa uma vivéncia
real desses sujeitos no seu cotidiano e se relaciona aos termos cuidados-salde e tratamento,
presentes no Nucleo Central. Utilizar os antirretrovirais provavelmente esta incorporado a
rotina desse grupo, que considera o uso da TARV como uma importante acdo de cuidado de
salide e como parte do seu tratamento propriamente dito.

O termo isolamento se relaciona ao elemento preconceito presente no Nucleo Central
e demonstra a sensagdo de abandono que também é vivenciada por esse grupo, seja por parte
dos seus amigos ou familiares. Para esses sujeitos, o fato de possuir HIV implicou em

situacGes marcantes nas quais eles provavelmente gostariam de ter sido mais acolhidos e
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aceitos e menos julgados ou isolados. Diante do diagnostico restou, entdo, uma sensacao de
impoténcia e solidao.

A vivéncia das diferentes formas de estigma e preconceito manifestam profundo
impacto na vida das pessoas com HIV e pode resultar na autoestigmatizacao, a partir da qual
esses sujeitos aceitam as diversas crencas negativas difundidas na sociedade acerca de si
mesmos. Esse fato resulta num afastamento do convicio social e numa tendéncia ao
isolamento. Acrescenta-se que a internalizacdo de estigmas e preconceitos pode desencadear
uma reacdo de isolamento, como forma de se proteger de possiveis situacdes de
estigmatizacdo, afetando a autoestima desses sujeitos e culminando em quadros psicoldgicos
negativos, como ansiedade e depressdo (GARBIN et al., 2017; JESUS et al., 2017).

Acerca do isolamento social vivenciado pela pessoa que vive com HIV, destacam-se

0s seguintes trechos das entrevistas:

O preconceito é o que mata e ndo o HIV e aids. A partir do momento que vocé sabe
que é pessoa com aids e sofre um preconceito, vocé procura se isolar. Se isolando,
vem a depressdo e vocé deixa de trabalhar. Muitas das vezes, até nas empresas
quando se descobre que a pessoa é pessoa com aids, eles demitem, mandam embora
(Ent 1089; sexo m; Id 18-38; T. diag até 72 meses).

Com o HIV eu perdi tudo, eu perdi amigos, eu perdi 0 emprego em que eu
trabalhava, porque eu me desesperei e eu falei para algumas pessoas o que eu tinha,
eu falei para a minha patroa e ela me dispensou na mesma hora. Ainda comentou
com as pessoas que perdeu muito fregués por minha causa. Todos se afastaram,
filho, mae, pai, todo mundo se afastou (Ent 3004; sexo F; Id 39-59; T. diag até 72
meses).

Quando vocé se vé sozinho, as coisas se complicam. Eu me afastei de todos,
sempre por causa do preconceito. Pelos comentarios, aquele cara ali estd destruido,
pois é pessoa com aids. Vocé sempre vé as pessoas comentando no ouvido do outro,
aquele ali tem HIV. As pessoas ficam com nojo até de apertar sua médo e acham que
0 HIV pega em um apertar de méo (...). Me afastei de todos 0s meus amigos que
descobriram que eu era pessoa com aids. Os outros amigos que eu tenho, neste
momento, ndo sabem, porque eu me afastei do bairro onde eu morava (Ent 1089;
sexo M; Id 18-38; T. diag 73 A 168 meses).

A zona de contraste contempla os elementos ruim (F=26; R =2,077), medo (F=26; R =
2,577), tristeza (F=25; R =2,600), prevencdo (F=25; R = 2,680), cura (F=24; R=250) e
sofrimento (F=22; R =2,545). Nesse caso, ha uma predominéancia de elementos negativos

(ruim, medo, tristeza e sofrimento) e apenas dois positivos (cura e prevencao).
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O elemento medo se associa ao termo morte presente no Nucleo Central pois esse
grupo teme a possibilidade da morte trazida pelo diagnéstico e associada a aids desde os
primeiros casos da doenca. Os elementos ruim, tristeza e sofrimento se associam para
expressar desdobramentos dos termos morte e preconceito, demonstrando uma possivel
vivéncia real ou imaginéria desses aspectos pelos integrantes desse grupo. Dessa forma, a
zona de contraste reforca os dois aspectos negativos destacados no Nucleo Central.

O termo prevencdo é um desdobramento do elemento cuidados-saude e reforga o fato
da aids ser uma doenca passivel de prevencao, a necessidade do autocuidado para protecédo de
si mesmo e também a tentativa desses sujeitos para impedir o contagio de outros. O termo
cura pode indicar a existéncia de um subgrupo que, apesar de demonstrar consciéncia da
necessidade de adaptacdo e convivio com a doenca, ainda parece almejar 0 momento em que

a cura sera descoberta e sera possivel viver sem a aids.

4.2.4 Comparacéo das representacdes sociais da aids em funcéo da idade

Neste subcapitulo serdo discutidas as relagdes estabelecidas entre a representacdo
social da aids de dois grupos, com idade menor ou igual a 40 anos e a partir de 40 anos. Essa
discussao serad construida por meio da comparacao dos elementos constituintes do quadro de
quatro casas da representacdo social da aids de cada grupo.

Destaca-se que a compreensdo da RS dos dois grupos estudados permite ter acesso ao
conhecimento social que orienta as suas praticas. Dessa forma, torna-se possivel acessar o
escopo de conhecimento que o grupo utiliza para interpretar seus problemas de salde e o

objeto aids e justificar suas proprias praticas sociais (OLIVEIRA, 2014).



102

Figura 1 — Comparacao dos ndcleos centrais da representacao social da aids do grupo com

idade menor ou igual a 40 anos e a partir de 40 anos.

Representacdo Social da Representacdo Social da
aids para pessoas com 40 aids para pessoas com
anos ou menos mais de 40 anos

Doenca-normal . .
Medo Medo Cuidados-saude

Tristeza Tratamento

Preconceito

Fonte: A autora, 2019.

A representacgéo social do grupo formado por participantes com idade menor ou igual
a 40 anos possui um nucleo central mais negativo, com apenas um elemento positivo (doenca-
normal) e quatro elementos expressando aspectos negativos do viver com HIV (medo, morte,
preconceito e tristeza). Ao contrario desse grupo, o conjunto de participantes com mais de 40
anos possui um nucleo central mais positivo, com trés elementos positivos (cuidados-salde,
doenca-normal e tratamento) e dois negativos (morte e preconceito).

Ao analisar somente os elementos exclusivos dos Nucleos Centrais de cada grupo,
percebe-se, como expressa a figura 1, os elementos negativos medo e tristeza como
constituintes exclusivos do nucleo central do grupo mais jovem. Ja os elementos positivos
cuidados-satde e tratamento compdem exclusivamente o NC do grupo acima de 40 anos.

A comparacdo dos NC dos dois grupos ndo permite a afirmacdo da existéncia de duas

representacdes diferentes sobre a aids, uma vez que existe um certo grau de compartilhamento



103

de elementos entre eles. No entanto, é possivel afirmar que ha diferentes modulacdes dessa
representacdo em funcdo da idade dos sujeitos, ocorrendo maior positividade para o grupo
com mais de 40 anos e maior retencdo de elementos do inicio da epidemia no grupo com

menos de 40 anos de idade.

Figura 2 — Comparacao das representacdes sociais da aids dos grupos com idade menor ou

igual a 40 anos e maior que 40 anos.

Representacdo Social da Representacdo Social da
aids para pessoas com aids para pessoas com
menos de 40 anos mais de 40 anos

Medo
Doenga-normal
Morte

Preconceito Cura

Forga-de-vontade Adaptacdo
Depressio PrE*{E ngao lsolamento

Sofrimento Medicacbes

Tratamento Solidariedade

Tristeza

Vida-normal

Cuidados-salde

Ruim

Fonte: a autora, 2019.

Conforme pode ser observado na figura 2, ao analisar os termos exclusivos de toda a
representacdo dos dois grupos, ou seja, 0s elementos que ndo se repetem nas duas
representacdes, & possivel perceber um elemento negativo (depressdo), no grupo dos

participantes mais jovens. Por outro lado, no grupo acima de 40 anos, observa-se a presenca
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de quatro elementos positivos (cura, adaptacdo, medicacOes e solidariedade) e um elemento
negativo (isolamento), confirmando as diferentes orientagdes observadas no Nucleo Central.

Essa variacdo com relacdo a composicdo da RS expressa algumas diferencas na
constituicdo da representacdo social da aids para os dois grupos, demonstrando as diferentes
memorias sociais desses individuos. Essas variacdes apontam para a manutencdo ou
transformacdo das memorias no conhecimento de senso comum da aids para 0 grupo,
interferindo nas suas praticas frente ao fendmeno da aids.

A existéncia dessas diferentes perspectivas acerca da aids, sendo uma notoriamente
mais positiva do que a outra, revela mais do que as crencas que cada grupo possui acerca da
doenca. Observa-se que os elementos negativos preservados das memdrias do inicio da
epidemia de cada grupo sdo diferentes, ocorrendo maior presenca no grupo mais jovem do
gue no mais velho.

O grupo com maior idade acompanhou o inicio da epidemia e vivenciou um contexto
em que a aids era uma doenca desconhecida, que ndo possuia tratamento disponivel e trazia
como consequéncia a iminéncia da morte. Entretanto, devido ao desenvolvimento do
conhecimento cientifico, atualmente a aids se encontra em outro momento epidemiologico,
sendo encarada como uma doenca cronica passivel de tratamento.

De fato, 0 aumento da compreensao acerca da fisiopatologia da doenca associada a
disponibilizagdo do tratamento antirretroviral para os portadores de HIV, ocasionou um
movimento gradual de reducdo da mortalidade pela doenca, associada ao aumento da
expectativa de vida da populacdo acometida por ela (BARROS; GUIMARAES; BORGES,
2012).

Dessa forma, vivenciar essa transformacdo na maneira de tratar e viver com a aids,
especialmente a queda da mortalidade pode ter refletido em maior consciéncia no grupo de
sujeitos mais velhos acerca da sua situacdo de saude e na ressignificacdo da sua vida,
percebendo o acesso ao tratamento e a possibilidade de manejo da doengca como uma nova
oportunidade de vida.

Sob esse aspecto, estudo realizado com um grupo de adultos a partir de 50 anos

demonstrou que a sua expectativa inicial era de viver apenas alguns anos apds o diagnéstico
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do HIV. Para esses sujeitos, perceberem-se envelhecendo apesar da contaminacao pelo virus
trouxe uma sensacdo de alivio (QUINN et al., 2017).

Dessa forma, a percepcdo mais positiva da aids pode ser justificada pela compreenséo
e vivéncia de que a morte ndo é algo iminente, apesar desse fato trazer a inevitavel
necessidade de convivéncia com uma patologia sem cura. ApGs 0s primeiros momentos de
angustia e incertezas devido ao diagndstico, a vida pode ser ressignificada e comecar a
adquirir um sentido capaz de transformar os sentimentos até entdo negativos em relacao a si
préprio, aos outros e a propria aids (BEZERRA et al., 2018).

Nesse contexto, observa-se que ap06s o diagndstico, com a intengdo de proporcionarem
a si mesmos uma sensacdo de bem-estar fisico e emocional, os sujeitos passam a adotar
praticas de cuidado de si evidenciados pela mudanca de habitos e de atividades diarias. Essa
mudanca sugere um processo de ressignificacdo do adoecimento, em que o individuo € capaz
de se sentir bem mesmo diante da doenca instalada (HIPOLITO et al., 2014).

Dessa forma, observa-se que perspectivas mais otimistas com relacdo a doenca e ao
seu tratamento sdo relacionadas as mudancas de habitos e de praticas diante da instalacdo da
doenca (SEBEN et al., 2008). Esse fato relaciona, entdo, o0 NC mais positivo dos sujeitos mais
velhos ao elemento forca-de-vontade, presente na primeira periferia e adaptacdo presente
segunda periferia do quadro de quatro casas desse grupo, os quais refletem as agdes de
enfrentamento e de mudanca de habitos desse grupo.

Nesse contexto, reforca-se a perspectiva de que individuos com uma visdo mais
positiva acerca da doenca possuem também préaticas mais positivas frente a ela. Esse fato se
relaciona, por exemplo, a uma postura mais positiva evidenciada pela presenca exclusiva da
evocacdo “adaptagdo” no grupo mais velho e a presenca do elemento “depressdo” no grupo
mais novo.

Para as pessoas que vivem com a doencga, uma perspectiva mais positiva frente ao HIV
pode motivar para o cuidado de si, compreendido como agdes intencionais realizadas pelos
sujeitos com o objetivo de melhorar a saude de um modo geral, manejar os sintomas e
prevenir infecgOes oportunistas. Tais acdes devem se desenvolver durante a sua vida cotidiana
e pressupdem autonomia para manejar a sua condi¢do de salde. Tendo em vista a necessidade

de adequacdo da rotina em vigéncia da doenca e o desejo de permanecer integrado a
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sociedade, trabalhando e desenvolvendo suas atividades da vida diéria, as a¢cdes de cuidado de
si devem ter um sentido préatico, sendo voltadas para a manutencdo da autonomia na vida
cotidiana.

Alguns autores consideram que as acdes de cuidado de si sdo desenvolvidas pelo
individuo em beneficio proprio, por meio de atitudes ou a¢fes que serdo capazes de satisfazer
suas necessidades pessoais. Dessa forma, para as pessoas que vivem com HIV essas praticas
incluem a renuncia de velhos habitos e a adocdo de novos estilos de vida, a exemplo do
abandono do tabagismo, alcoolismo e sedentarismo, e a adesdo as praticas alimentares
consideradas mais saudaveis, de forma a manter o estado de equilibrio do corpo e da mente,
evitando a queda da imunidade e a ocorréncia de doencas oportunistas (ARAUJO et al., 2018;
MODESTE; MAJEKE, 2014). Tais préaticas foram citadas nas entrevistas do grupo, fazendo
parte, dessa forma, da sua percepcdo acerca dos cuidados a si mesmaos.

A percepcdo de um enfrentamento positivo da aids ocorre, também, quando as praticas
das pessoas com HIV sdo executadas em prol da solucdo dos problemas decorrentes da
doenca. Para tanto, esse enfrentamento deve incluir a aceitacdo de responsabilidades, uma vez
que esse fato pressupBe a busca de conhecimentos sobre a doenca e a tentativa de tomar as
melhores atitudes frente ao agravo. Nesse caso, 0 otimismo apresenta-se associado ao bem-
estar psicoldgico e a reducdo da estigmatizacdo das pessoas com HIV (SILVA et al., 2018),
observado especialmente no grupo de pessoas mais velhas.

Nesse processo de busca de conhecimentos que subsidiardo a tomada de decisdo
acerca da saude, destaca-se a atuacdo do enfermeiro, como disseminador de informacoes e
orientador das condutas de cuidado em saude. O estudo de Watson acerca do cuidado de si
mesmo buscou estabelecer uma maior articulacdo nessas relagdes de cuidado entre enfermeiro
e cliente, destacando a natureza da enfermagem de auxiliar pessoas a obterem harmonia entre
mente, corpo e alma, gerando autoconhecimento e autocuidado (NUNES; ZAGONEL, 1996).
Dessa forma, o papel desse profissional de salde se destaca no contexto da atencao a saude da
pessoa que vivem com HIV, como disseminador de conhecimentos e facilitador da realizacéo
de acdes de cuidado de si.

Por outro lado, uma avaliacdo mais negativa com relacéo a doenca e ao seu tratamento

pode se refletir em uma satde mais deteriorada e com possibilidades limitadas de abordagem
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da aids, fato que colabora com a sensacdo de medo, tristeza e depressdo, elementos presentes
no quadro de quatro casas do grupo mais jovem (SEBEN et al., 2008). Para esse grupo, em
virtude da percepcdo mais negativa acerca do HIV, torna-se necessario que o servico de saude
realize e incentive agbes que tragam maior compreensdo acerca da doenca e suas
possibilidades de manejo, além de estimular praticas de cuidado de si. Dessa forma, a atencdo
aos individuos que vivem com HIV deve ser direcionada, também, considerando a
representacdo social da doenca, partindo das concepc¢des que esses sujeitos trazem para
estabelecer as bases para o seu cuidado.

Abric (2000) destaca que as RS s&o uma visé@o funcional do mundo a qual permite que
0 grupo agregue sentido as suas condutas e compreenda o mundo e a realidade que o cerca,
tendo como referéncia seu préprio sistema de valores e crengas, ou seja, suas referéncias
pessoais, as quais permitem que cada sujeito encontre um lugar nessa realidade.

Acerca dessa complexa relacdo entre representacdes e praticas, Rouquette (2000)
expressa que 0s modos de pensar e as crengas acerca de um determinado objeto influenciam
as praticas dirigidas a esse mesmo objeto. Porém, torna-se relevante destacar que elas se
influenciam reciprocamente, uma vez que as representacdes condicionam as praticas, sendo as
praticas transformadoras das representacfes. Esse processo de condicionamento das
representacdes sobre as praticas é que se afirma neste estudo.

Para os dois grupos, percebe-se que os elementos constituintes do NC doenga-normal
e preconceito sdo de grande relevancia, por possuirem alta frequéncia e baixa ordem de
evocacdo média, dessa forma, é possivel que esses constituam elementos centrais em ambas
as representacOes. Destaca-se que nos dois grupos o termo preconceito possui frequéncia
maior do que a dos demais termos evocados, fato que demonstra a sua relevancia,
independentemente da idade do grupo estudado. Infere-se que esse elemento expressa, por um
lado, a manutencdo da memdria do inicio da epidemia, uma vez que ele esta presente desde as
primeiras representacdes constituidas, conforme afirma Oliveira (2013). Por outro lado,
também pode se referir a uma vivéncia real ou imaginaria atual, uma vez que o preconceito e
a aids continuam fortemente associados até os dias atuais.

Contrariamente ao processo de permanéncia desses elementos, os termos doenca-

normal e vida-normal foram incorporados mais recentemente a representacdo da aids,
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conforme observa Oliveira (2013). Tal incorporacéo reflete uma tentativa, consciente ou néo,
de naturalizacdo e normalizacdo da doenca, a qual foi percebida em ambos os grupos, por
meio da presenca desses elementos nas evocacgdes e nas entrevistas.

A primeira periferia dos dois grupos contou com apenas um elemento e revelou
aspectos positivos do viver com HIV. O grupo mais jovem destacou o elemento cuidados-
saude, o qual aparece no NC do grupo acima de 40 anos e expressa as agdes de cuidado e
preservacdo da propria saude realizadas por eles. A primeira periferia do grupo com mais de
40 anos traz o elemento forca-de-vontade, o qual aparece na segunda periferia do grupo mais
jovem. Esse elemento expressa uma maior capacidade de reacdo frente a adversidade da
doencga para o primeiro grupo, o qual pode utilizar a for¢a de vontade como forga motriz para
0 cuidado de si, num contexto de enfrentamento da doenca.

Uma andlise geral da segunda periferia demonstra, assim como no NC, uma tendéncia
do grupo mais velho de maior positividade frente a aids. Para esse grupo, quatro elementos
podem ser considerados positivos (adaptacdo, medicacOes, solidariedade, vida-normal) e
apenas um negativo (isolamento). O quadrante do grupo com menos de 40 anos, por sua vez,
possui dois elementos negativos (depressdo e sofrimento) e trés positivos (for¢a de vontade,
prevencao e tratamento).

Acerca dos aspectos negativos do viver com aids, 0 grupo acima de 40 anos destacou
o elemento isolamento, expressando o provavel afastamento e sensacdo de exclusdo social
gue se seguiu ao diagndstico. Para o grupo mais jovem, os elementos depressao e sofrimento
foram mais marcantes, relacionando-se possivelmente a situacdes de vivéncia do preconceito,
da exclusdo e da possibilidade da morte.

Alguns elementos presentes na segunda periferia do grupo de maiores de 40 anos nao
estdo presentes no quadro de casas do grupo mais jovem, sendo, portanto, exclusivos do
primeiro grupo. S&o eles: adaptacdo, medicacdes e solidariedade. Esses elementos expressam
a ocorréncia de uma necessaria mudanca de habitos e estilo de vida frente ao HIV a qual
caracteriza a adaptacdo dessas pessoas a uma nova rotina, a relevancia do uso correto das
medicagdes para adequado controle da doenca e a importancia das redes de apoio como forma

de suportar as mudangas trazidas pelo diagndstico.
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No contexto de uma doenca grave e fortemente marcada por aspectos socioculturais,
como é o caso da aids, as a¢Bes de cunho solidario possuem grande relevancia, uma vez que
trazem conforto e apoio ao grupo e promovem o fortalecimento desse grupo frente aos
desafios de se viver com HIV. A auséncia de redes solidarias de apoio implica em situagdes
de isolamento social as quais se associam a problemas de salde mental, como a depresséo, e
influenciam na capacidade de aderir ao tratamento e buscar apoio social (SILVA et al., 2018).

Os elementos ruim e vida-normal, comuns para os dois quadros de quatro casas,
estdo presentes na zona de contraste do grupo mais jovem. Para o grupo mais velho, esse
quadrante possui 0s termos positivos cura e prevencao e os elementos negativos medo, ruim,
sofrimento e tristeza. Dentre esses elementos, cura é o Unico termo exclusivo de um dos
quadros de quatro casas, compondo apenas 0 dos sujeitos mais velhos, e pode significar a
esperanca do surgimento da cura da doenca para um grupo gue assistiu também ao surgimento
da TARV e a consequente mudancga no percurso epidemiolégico da doenca que se seguiu ao
incremento da sua utilizacéo.

Diante da comparacdo entre os NC e os quadros de quatro casas da representacdo da
aids para os dois grupos, percebe-se a provavel existéncia de uma representacdo que sofre
modulagdes de acordo com a idade dos sujeitos que compdem cada grupo. A predominancia
de elementos de cunho mais positivo no grupo mais velho pode se relacionar ao processo de
ressignificacdo vivenciado por ele diante da mudanca no perfil de mortalidade associado a
doenca. Para o grupo mais jovem, parece ter ocorrido um processo de retencdo de elementos
de permanéncia na representacdo social, os quais se mantém cristalizados desde o inicio da

epidemia até os dias atuais.
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CONSIDERACOES FINAIS

Apls quase quarenta anos dos primeiros casos da doenca, a aids permanece
profundamente marcada por aspectos biopsicossociais que influenciam a vida das pessoas e
grupos que vivem com ela. O advento da terapia antirretroviral influenciou profundamente o
percurso epidemioldgico da doenga, causando um impacto nos indicadores de satde em todo
0 mundo, com a diminuicdo da mortalidade e o aumento da expectativa de vida dos
portadores do virus, mas também influenciou as representac@es constituidas da doenca.

Nesse cenario, estudar as representagdes sociais da aids favorece a compreensdo
desses aspectos biopsicossociais que permeiam a vida das pessoas que vivem com HIV, além
de indicar possiveis mudancas na forma de viver e construir simbolicamente a doenca. Essa
compreensdo pode contribuir para os cuidados de saude e de enfermagem direcionados a esse
grupo, por meio do conhecimento das suas necessidades e também das percepcbes da doenca
e Seu manejo.

Nesta dissertacdo foi possivel identificar os diversos conteldos que se articulam para
compor a representacdo social da aids para grupos que vivem com 0 virus, residentes em trés
municipios do Rio de Janeiro. Optou-se pela utilizacdo da abordagem estrutural das
representacdes sociais a qual se mostrou adequada para a compreensdao da rede de
significados associados ao objeto aids para esse grupo.

No que se refere ao primeiro objetivo deste estudo, relativo a descricdo das
representacdes da aids, constatou-se a presenca de elementos de permanéncia do inicio da
epidemia, como morte e preconceito, assim como a incorporacdo de elementos com uma
insercdo mais recente, a exemplo de doenca-normal e tratamento.

Dessa forma, percebe-se que as representacOes sociais da aids carregam muito dos
significados iniciais construidos acerca da patologia, associando-a a elementos pertencentes a
uma dimensdo afetiva negativa, a exemplo de medo, tristeza e morte, encontrados neste
estudo. Tais elementos retomam um conjunto de construgdes simbolicas acerca da aids que
comegaram a ser construidas assim que os primeiros casos da doenca foram descobertos e

refletem a sensacéo de impoténcia que se seguiu, diante da inexisténcia inicial de alternativas
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de manejo e controle para a doenca. O desconhecimento da origem da doenca contribuiu para
expressoes de preconceito e estigmatizacdo que segregavam o grupo de pessoas com HIV e,
ainda hoje, impedem que muitos desses sujeitos revelem o seu diagnéstico a amigos e
familiares. A forte associacao entre o fenbmeno da aids e o preconceito foi evidenciada neste
estudo, uma vez que esse elemento apresentou maior frequéncia de evocagdo no grupo
estudado e foi trazido a tona durante as entrevistas.

Mesmo diante da manutencdo de elementos trazidos desde o inicio da epidemia, 0
processo de mudanca das representacdes sociais da aids pode ser evidenciado devido a
incorporacdo de novos elementos a essa representacdo. A valorizacdo dos avangos no
conhecimento cientifico que viabilizaram o tratamento e 0 manejo da aids € percebida por
meio da evocacdo dos elementos medicacdes e tratamento e por meio dos relatos presentes
nas entrevistas. Tais elementos incorporam o desenvolvimento da terapia antirretroviral como
principal evento que rompeu com a certeza da morte como desfecho inevitavel e trouxe
esperanca para as pessoas que vivem com a doenga.

Quanto ao segundo objetivo deste estudo, relativo a comparagdo das representacdes
sociais da aids entre dois grupos de diferentes faixas etarias, constatou-se que grande parte
dos elementos que compdem o nlcleo e central e toda a representacdo dos grupos com menos
e mais de 40 anos é compartilhada, o que torna possivel inferir que se trata de uma mesma
representacdo, a qual sofre diferentes modulagdes de acordo com as experiéncias vivenciadas
pelos grupos em fungdo da maior ou menor idade.

Percebe-se uma predominancia de elementos pertencentes a uma dimensao afetiva
negativa para o grupo mais jovem, o qual parece ter incorporado memorias relativas aos
eventos iniciais relacionados ao HIV. Tal processo perpassa pela discussdo do carater
socioconstrutivo da memoria, de modo que, apesar desses sujeitos ndo terem de fato
vivenciado o inicio da epidemia, eles incorporaram aspectos relativos a ele nas suas
representagdes. Para 0 grupo com maior idade, parece ter ocorrido um processo de
ressignificacdo da vida, associado a percep¢do de que a morte ndo € algo iminente e de que
existem possibilidades para lidar com a doenca e assegurar o futuro.

Quanto ao terceiro objetivo de identificar os contetdos relativos as memarias sociais

presentes nas representacdes, este estudo expressou algumas diferencas na constituicdo da
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representacdo social da aids para os dois grupos, demonstrando diferentes memdrias sociais
incorporadas a representacdo. Essas variag0es apontam para a manutencdo ou transformacao
das memorias no conhecimento de senso comum da aids para o grupo, interferindo nas suas
praticas frente ao fenbmeno. Conhecer as diferentes modulagdes dessa representacdo €
fundamental para que o enfermeiro se aproxime do conhecimento do senso comum,
construido pelos grupos acerca do objeto aids e utilize essas referéncias durante o seu
atendimento, visando estimula-los a alcancarem uma qualidade de vida melhor.

Quanto ao quarto objetivo deste estudo, relativo as implicagdes das diferencas das
representacdes sociais da aids para as praticas de cuidado de si, constatou-se que perspectivas
mais positivas acerca do HIV podem estimular o cuidado de si e que o grupo mais velho pode
apresentar maior propensdo para realizar acdes de cuidado de si mesmo. De fato, uma
perspectiva mais otimista pode estar associada a praticas mais positivas no contexto da
doenca e da vida cotidiana. Dessa forma, compreende-se que o olhar mais positivo sobre a
doenca pressup@e uma postura mais ativa diante da vida e das préticas de cuidado de si.

Diante da existéncia de uma representacdo social da aids que sofre diferentes
modulacdes a partir da idade dos sujeitos que compdem cada grupo, infere-se que o
compartilhamento de experiéncias entre esses individuos pode colaborar para que 0 grupo
mais jovem conheca uma perspectiva diferente e mais positiva acerca da aids e, também, se
torne mais apto a colocar em prética estratégias de cuidado de si mesmo. Nesse contexto, 0
servico de salde e os enfermeiros podem colaborar com essa troca de experiéncias
promovendo a realizacdo de encontros que funcionem como espacos de compartilhamento de
vivéncias com o HIV.

Diante da possibilidade de manejo e convivéncia com a doenca trazida pelo aumento
do conhecimento cientifico e o desenvolvimento tecnoldgico, as pessoas que vivem com HIV
passaram a colocar em préatica a¢des direcionadas para o cuidado de si, que tém como objetivo
atenuar consequéncias indesejadas da doenca e realizar aces voltadas ao seu bem-estar.
Essas praticas estdo presentes na representacdo da aids por meio do elemento cuidados-saude,
o qual implica no reconhecimento, por parte dos sujeitos, daquilo que é favoravel a

manutencdo da sua qualidade de vida.
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As entrevistas também evidenciaram estratégias de cuidado de si colocadas em prética
por esse grupo, as quais incluem a realizagdo de atividade fisica regular, a manutengdo de
uma alimentacdo equilibrada e o abandono de héabitos nocivos, como o tabagismo. Além
desses fatores, o comparecimento as consultas agendadas e a utilizagdo correta das
medicagdes também foram citados como acdes realizadas por esses sujeitos com o intuito de
cuidar da propria saude.

No contexto das acdes de cuidado de si proprio colocadas em préatica pelos individuos
que vivem com HIV, o enfermeiro possui um papel relevante enquanto profissional da satde
apto a atuar em todas as fases do cuidado, desde a promogdo de salde, a prevencdo da doenca
e o tratamento. Dessa forma, o enfermeiro deve incentivar e facilitar a realizacdo das acdes de
cuidado de si com o intuito de preparar esse individuo para atuar de modo autdnomo, tendo
em vista a realizacdo de praticas que melhorem sua vida e atenuem consequéncias negativas
do viver com HIV.

Considera-se, portanto, que os objetivos tracados foram cumpridos, resultando em um
maior conhecimento das relacGes estabelecidas entre as representagcdes sociais e as memaorias
constituidas sobre a aids. Da mesma forma, procurou-se apontar as implicacBes desses
elementos para o cuidado de si nessas consideracgdes finais. Espera-se que esse conhecimento
contribua para melhores praticas de salde uma vez que é a partir da compreensdo do saber
trazido pelo outro que se torna possivel construir uma atencao a satde qualificada e integral.
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APENDICE A - Dicionario de padronizagdo das evocagdes livres ao termo indutor “aids”

TERMO
PADRONIZADO

TERMOS EVOCADOS

aborrecimento

Aborrecimento, Burrice, constrangedor, decepgéo,
desconcertante, desilusdo, doenga que ninguém aguarda,
inconformismo, opressdo, perturbadora, transtorno

Aceitacdo, aceitavel, acontece, assumir a doenga, bola pra

aceitacéo frente, caminho sem volta, d& pra conviver, maturidade,
normal, paciéncia
Adaptacdo, convivéncia, equilibrio, foco, habitos,
adaptacéo limitacdo, limitacdes, limitado, modificacdo, muda,

mudanca de vida, mudancas, restri¢oes, vida diferente

adoecimento

Adoecimento, baixa imunidade, cancer, cansaco,
deficiéncia, desconforto, doente, estado bem baixo, frégil,
fraqueza, infeccdo generalizada, infeccdes, insuficiéncia
respiratdria, linfécito, magreza, magro, mal-estar, nauseas,
nervosismo, perda saude, pessoa debilitada, tuberculose,
tuberculose pleural

alegria Alegria, feliz
amizade Amizade, interagir
ansiedade Ansiedade, apreensdo

aprendizado

Aprendizado, sabedoria

atencéo

Atencéo, atencdo das pessoas, carinho, compreenséo,
confidéncia, ficar ligado, ndo ficar doente

autoconhecimento

Autoconhecimento, dominio, estrutura emocional,
seriedade, vivéncia

bem-estar

Bem-estar, energia, exercicio-fisico, higiene

choque

Agressdo, assusta no comeco, chogue, susto

condigéo-de-vida

Bolsa-familia, conforto, condicao de vida, depende da
qualidade de vida, dinheiro, ganho de dinheiro

confianga

Compartilhamento, confianca, confiar parceiro,
consentimento, sem medo

conhecimento

Aprendizagem, conhecimento

consciéncia

Amadurecimento, consciéncia, conscientizar que esta com
a doenca, crescimento

consequéncia

Consequéncia, consequéncia de um ato, consequéncia de
vida

cuidados-saude

Cuidado, preservagao

culpa Arrependimento, culpa, sentimento culpa

cura Cura, curavel, solucdo

dependéncia Dependéncia, escravidéo, sujeicdo

depresséo Depressdo, desanimo, desesperanca, desespero,




pessimismo,
descoberta Comeco, descoberta, descobri cedo melhor, teste
. Confiancga indevida, descaso, desnecessaria, pessoas com
descuido ~ ;
HIV ndo se cuidam, surpresa
Chata, complicada, convivéncia complicada, dificil,
dificil dificuldade, fardo, grande mal, ndo deseja para ninguém,
obstaculo, pergunta complicada
direitos Direito, direitos, gratuidade

doencga-cronica

Doenca cronica, nada mortal, pode ter qualidade e
longevidade, vida longa

doenca-incuravel

Doenca incuravel, Eterno, incuravel, perigosa, sem cura,
soropositivo, viver hiv até fim

doencga-infecciosa

Doenga infecciosa, hiv, infeccdo, virus

doenca-normal

Comum, controlavel, doenca, doenca normal, nada de
mais, tratavel

Curiosidade, desequilibrio, era jovem, escolhas,

escolhas experiéncia de vida, falta de consciéncia, ingenuidade,
querer, rebeldia
esperanca Esperanca, esperan¢a melhorar, ser positivo
Avango, autoconhecimento, evolugéo, estudo, ideias,
estudo investir nos testes e remédios, manipulacdo farmacéutica,

vacina

falta-atendimento

Falta de atencdo da sociedade para quem tem a doenca,
falta de atendimento, falta de médico, falta de tratamento,
mais suporte

falta-prevencao

Exposi¢do, sexo sem camisinha

familia

Familia, filhos

forca-de-vontade

Coragem, determinacdo, forca, forca de vontade, luta,
perseveranca, persisténcia, sobrevivéncia, superacao, venco
a aids

futuro Futuro
humanidade Humanidade, humanismo, respeito, tolerancia
Capacidade, desconhecimento, desinformacéo, divulgacéo,
informacao duvida, educacdo, falta entendimento, falta informacao,
informacao
: Abandono, auséncia de familiares, falta de amizades,
isolamento . N ~ -
impoténcia, isolamento, pressao, solidéo
L Coquetel, medicacdo, medicagdes, medicamento,
medicag0es . e -
medicamentos, remédio, tomar remedio
medo Atemorizante, inseguranc¢a, medo, temor
Fim, morte, suicidio, ndo vem mais nada, sem saida, vida
morte o
acabando, suicidio
« Destino, misteriosa, mundo surreal, ndo lembrar, ninguém
negacao

tem
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preconceito

Critica, desprezo, desrespeito, discriminacéo, estigma,
preconceito, humilhacéo, incompreensdo, indignidade, néo
tem amor a vida, racismo, tabu

preocupacdo

Preocupacao

preocupacao-parceiro

Cuidado com o proximo, dificil encontrar parceiro, ndo
pode ter mulher, parceiro, passar aos outros

preservativo

Preservativo

Bom ndo ter, evitar, evitavel, ndo aceita passar, precaucéo,

prevencao < «
prevencao, protecao
privacao Perdas, preso no corpo, privagao, punicao
realidade Realidade
Mundo de outra maneira, nova chance, nova realidade,
recomeco :
nova vida
rejeicao Afastamento, exclusdo, exclusdo social, rejeicao
religiosidade Deus, religido, sem fé, ter fé
resisténcia Resisténcia

responsabilidade

Responsabilidade

revolta

Desgraca, nojo, 6dio

Chato, critica, cruz, horrivel, inferno, negativo, péssimo,

ruim L .

praga, precéria, ruim, uma droga
salde Saude,
segurancga Busca de seguranca, seguro, seguranca
sem-filhos Né&o poder ter filhos

sentimentos

Emocdo, emotividade, pena, sensibilidade, sentimento,
sentimentos

Contato sexual, estupro, infidelidade, sexo, s6 transmite no

Sexo x
sangue e relacdo sexual

sofrimento Sofrimento, vergonha

solidariedade Ajuda, amor

trabalho Dificuldade encontrar trabalho, trabalho,

transmissdo

Contagio, contaminacao, epidemia, transfusao de sangue,
transmissivel, transmissao, transmitiu sem saber

Hospital, médicos, ndo faltar consulta, tratamento,

tratamento . s
tratamento doenca, tratamento, vir ao médico
. Amargura, choro, coisa muito triste, frustracao,
tristeza e S . . .
infelicidade, lagrimas, triste, tristeza
valores Oralidade de vida, valor a vida, valores de vida, valores
. Vida, vida normal, vida normal, hiv até o fim, viver, viver
vida-normal L
COm Seus animais
viver-bem Melhor que antes, vontade viver,

vulnerabilidade

Drogas, fragilidade, nunca pensei, risco, vulnerabilidade
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APENDICE B — Relatério Rangmot do termo “aids” do grupo geral

DISTRIBUTION TOTALE: 1775 : 383* 382* 378* 338* 294*
Nombre total de mots differents: 103

Nombre total de mots cites: 1775

moyenne generale des rangs: 2.87

DISTRIBUTION DES FREQUENCES

freg. * nb. mots * Cumul evocations et cumul inverse
1* 16 16 09% 1775 100.0 %

2* 7 30 1.7% 1759 99.1 %
3* 7 51 29% 1745 98.3%
4* 3 63 35% 1724 97.1%
5* 5 88 50% 1712 96.5%
6* 4 112 6.3% 1687 95.0%
7* 5 147 83 % 1663 93.7 %
8* 6 195 11.0% 1628 91.7 %
9* 3 222 12.5% 1580 89.0%
10* 4 262 14.8% 1553 87.5%
11* 1 273 154 % 1513 85.2%
12* 3 309 17.4% 1502 84.6 %
13* 2 335 18.9% 1466 82.6 %
14* 2 363 20.5% 1440 81.1%
15* 1 378 21.3% 1412 795%
16* 1 394 22.2% 1397 78.7%
17* 1 411 23.2% 1381 77.8%
18* 2 447  25.2% 1364 76.8 %
19* 2 485 27.3% 1328 74.8%
20* 2 525  29.6 % 1290 72.7 %
21* 1 546  30.8% 1250 70.4 %
24* 2 594  33.5% 1229 69.2%
25* 1 619 34.9% 1181 66.5%
26* 1 645 36.3% 1156 65.1 %
29*% 2 703  39.6 % 1130 63.7 %
33* 1 736 41.5% 1072 60.4 %
34* 1 770  43.4% 1039 58.5%
3B* 1 805 45.49% 1005 56.6 %



41 *
42 *
43*
44 *
47 *
51 *
52 *
57 *
59 *
60 *
68 *
69 *
70 *
73 %
147 *

P PR RPRPRPRRPRPRPRPNRRRR

846

888

931

975

1069
1120
1172
1229
1288
1348
1416
1485
1555
1628
1775

47.7 % 970
50.0 % 929
52.5 % 887
54.9 % 844
60.2 % 800
63.1 % 706
66.0 % 655
69.2 % 603
72.6 % 546
75.9 % 487
79.8 % 427
83.7 % 359
87.6 % 290
91.7 % 220

54.6 %
52.3%
50.0 %
47.5 %
45.1 %
39.8 %
36.9 %
34.0 %
30.8 %
27.4%
241 %
20.2%
16.3 %
124 %

100.0% 147 8.3 %
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APENDICE C - Relatério Rangmot do termo “aids” do grupo com idade menor ou igual a
40 anos

DISTRIBUTION TOTALE: 927 : 200* 200* 197* 175* 155*
Nombre total de mots differents: 95

Nombre total de mots cites: 848

moyenne generale des rangs: 2.88

DISTRIBUTION DES FREQUENCES

freg. * nb. mots * Cumul evocations et cumul inverse
1* 13 13 1.4% 927 100.0 %

2* 9 31 33% 914 98.6%
3* 9 58 6.3% 896 96.7%
4* 11 102 11.0% 869 93.7%
5* 5 127  13.7% 825 89.0%
6* 3 145 15.6% 800 86.3%
7* 6 187 20.2% 782 84.4%
8* 3 211 22.8% 740 79.8%
9* 2 229 247% 716 T77.2%
12* 4 277 299% 698 75.3%
13* 1 290 31.3% 650 70.1%
14* 2 318 34.3% 637 68.7%
15* 1 333 359% 609 65.7%
16* 2 365 39.4% 594 64.1%
18* 2 401 43.3% 562 60.6 %
19* 1 420 453% 526 56.7 %
20* 1 440 475% 507 54.7%
22* 1 462 49.8% 487 525%
24* 1 486 52.4% 465 50.2%
25* 2 536 57.8% 441 47.6%
26* 2 588 63.49% 391 422%
27* 1 615 66.3% 339 36.6%
28* 2 671 724% 312 33.7%
31* 1 702  75.7% 256 27.6%
32* 1 734 79.2% 225 243 %
3B* 1 769 83.0% 193 20.8%
38* 2 845 91.2% 158 17.0%
82* 1 927 100.0%82 8.8%
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APENDICE D - Relatério Rangmot do termo “aids” do grupo com idade maior que 40 anos

DISTRIBUTION TOTALE: 927 : 200* 200* 197* 175* 155*
Nombre total de mots differents: 90

Nombre total de mots cites: 927

moyenne generale des rangs: 2.88

DISTRIBUTION DES FREQUENCES
freg. * nb. mots * Cumul evocations et cumul inverse
1* 13 13 1.4% 927 100.0 %

2* 9 31 33% 914 98.6%
3* 9 58 6.3% 896 96.7%
4* 11 102 11.0%869 93.7%
5* 5 127 13.7%825 89.0%
6* 3 145 15.6%800 86.3%
7* 6 187 202% 782 844%
8* 3 211 228% 740 79.8%
9* 2 229 247%716 T771.2%
12* 4 277 299%698 753%
13* 1 290 31.3%650 70.1%
14* 2 318 343%637 68.7%
15* 1 333 359%609 65.7%
16* 2 365 39.4%594 641%
18* 2 401 433%562 60.6%
19* 1 420 453%526 56.7%
20* 1 440 475%507 54.7%
22* 1 462 49.8% 487 525%
24* 1 486 524%465 50.2%
25* 2 536 57.8%441 47.6%
26* 2 588 63.4%391 422%
27* 1 615 66.3%339 36.6%
28* 2 671 724%312 33.7%
31* 1 702 75.7%256 27.6%
32* 1 734 79.2%225 243 %
3B* 1 769 83.0%193 20.8%
38* 2 845 91.2%158 17.0%
82* 1 927 100.0%82 8.8%
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ANEXO A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé, 5 esta sendo
convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “Qualidade de Vida e Construgdes Simbdlicas de Pessoas
que Vivem com HIV/Aids no Rio De Janeiro”, desenvolvida pelo Programa de Pds-Graduagdo em
Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), sob a responsabilidade da Profa. Denize
Cristina de Oliveira’.

O objetivo geral deste estudo é analisar a qualidade de vida, suas construgdes simbdlicas e relagées com a
perspectiva temporal entre pessoas que vivem com HIV/aids, atendidas em ambulatérios e unidades
bésicas localizados no municipio do Rio de Janeiro.

Sua participagdo nesta pesquisa consistira na resposta a 3 questionarios e, se selecionado, participara de
uma entrevista que sera gravada, além de consulta de algunsdados doseu prontuario.

As respostas obtidas na aplicacdo do questionario e, se for o caso, na entrevista poderdo ser utilizadas
apenas para fins cientificos e divulgadas em trabalhos e eventos académico-cientificos, sem qualquer
identificagdo dos seus dados.

Em nenhum momento vocé sera exposto(a) a riscos, devido a sua participagdo na pesquisa, e podera, a
qualquer momento, recusar a continuar sua participacdo na mesma, sem que isso gere nenhum prejuizo a
vocé. Vocé ndo terd nenhum tipo de despesa ou gratificagdo pela participagdo nesta pesquisa.

Li e concordo voluntariamente em participar da pesquisa e declaro que recebi uma cdpia deste termo de
consentimento.

Rio de Janeiro, de de 2016.

("‘:} 9 y 5 )

Profa. Denize Cristina de Oliveira
Pesquisadora

Sujeito Participante

1

" Contato com a pesquisadora: (21) 99307-1771 (ligagdo a cobrar). Email: dcouerj@gmail.com
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ANEXO B - Instrumento de coleta de dados socioecondmicos e clinicos

PROJETO DE PESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUCOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM
COM HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRO

Instrumento de Dados Socioecondémicos e Clinicos

Prontudrio no.:
Questiondrio no.:

Primeiro nome:

INSTRUCOES:
No6s gostariamos de conhecer vocé melhor, para isso pedimos que vocé responda algumas perguntas sobre
vocé e a sua vida. Leia a pergunta e responda com honestidade a alternativa que melhor se aplica a vocé.
Marque com um X a reposta correta ou preencha os espagos em branco oferecidos.

1.Qual o seu sexo: 9. Qual o seu estado marital?
1.( ) Masculino 2.( ) Feminino 1.( )ndo possui namorado(a) ou companheiro(a) fixo
2.( )vive com companheiro(a)
2.Qual a sua idade e ano de nascimento? 3.( )possui companheiro(a) fixo, mas ndo vive com
Ano ele(a)
Idade anos
10.Com quem vocé mora?
3.Qual o seu Bairro de residéncia? 1.( ) familia
2.( )amigos
3.( )sozinho
4. Qual a sua Cidade de residéncia? 4.( ) outros. Quem?
1.( ) Rio de Janeiro
2.( )Outra. Qual? 11. Qual a sua renda pessoal mensal aproximada?
RS
5. Qual a sua escolaridade atual?
1.( ) Ndo estudou 12. Qual a suaprincipal orientagdo religiosa?
2.( ) Fundamental incompleto 1.( ) Catdlica
3.( ) Fundamental completo 2.( ) Evangélica
4.( ) Ensino médio incompleto 3.( ) Kardecista /Espirita
5.( ) Ensino médio completo 4.( ) Umbanda ou Candomblé
6.( ) Ensino superior incompleto 5.( ) Cré em Deus, mas ndo possui religido
7.( ) Ensino superior completo 6.( ) Nao cré em Deus
8.( ) Especializagdo completa 7.( ) Outra. Qual?

9.( ) Pés-graduagao(mestrado ou doutorado)
13. Qual a principal fonte de informagdo sobre HIV/Aids

6. O que vocé faz atualmente, sua ocupagdo? que vocé utiliza?
1.( ) televisao
2.( )radio
7.Qual a sua situagdo de emprego: 3.( ) revistas e livros em geral
1.( ) Empregado/trabalhando 4.( )sites em geral
2.( ) Desempregado 5.( )jornal
3.( ) Aposentado 6.( ) revistas e livros cientificos
4.( ) Nunca trabalhou 7.( ) Conversas com amigos, colegas ou conhecidos

8.( ) Servigo/profissionais de saude
8. Qual o seu estado civil?
1.( )solteiro(a) 14. Em que ano vocé fez o primeiro teste HIV positivo?
2.( )casado(a)/ /unido estavel Ano
3.( )separado(a)/divorciado(a)
4.( )viuvo(a)



15.Como vocé acha que foi infectado pelo HIV?
1.( ) sexo com homem
2.( ) sexo com mulher
3.( )injetando drogas
4.( ) fazendo transfusdes
5.( )outro.Qual?

16.Vocé esta utilizando medicamento antirretroviral?
1.( )sim 2.( )ndo

17.Ha quanto tempo vocéfaz uso de medicamento
antirretroviral (para aids)?
Desde o ano

18. Qual o estagio atual de HIV?
1.( ) sem sintomas
2.( ) com sintomas

19. Ja teve/tem alteragdes em consequéncia
dosmedicamentos antirretrovirais e quais?
1.( ) Hiperglicemia/diabetes mellitus
2.( ) Alteragdo no colesterol
3.( ) Lipodistrofia
4.( ) Sintomas neurolégicos (alucinagdes, falta de
concentragdo, distlrbios de sono ou outros)
5.( ) Outros. Quais?
6.( ) Ndo tem ou teve

20.Qual a sua orientagdo sexual?
1.( ) heterossexual
2.( )homossexual
3.( ) bissexual
4.( )ndo sei/ndo quero responder

21. Usa ou usava preservativo nas relagdes sexuais:
1.( )sempre
2.( )asvezes
3.( )nunca
4.( ) nunca tive relagdes sexuais

21. Vocé se considera doente atualmente?
1.( ) Sim 2.( ) Nao

Nome do entrevistador:

Data da aplicacdo: / /2016
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ANEXO C - Formulario de Evocacdes Livres

4 Y 4 PROJETO DE PESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUGOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM
COM HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRO

Formulario de Evocagodes Livres

Prontudrio no.:

Questionario no.:

Primeiro nome:

INSTRUGOES:
Gostariamos de saber o que vocé pensa sobre alguns assuntos relativos a vida com HIV/aids. Vou falar uma palavra
e vocé devera dizer as cinco primeiras palavras que lhe vierem a cabega, de forma bem espontanea. Em seguida,

-classifioue cada palavra.como positiva (+). negativa (-) ou neutra (N)

()  AIDS

Ordem Termos ou expressdes +-N
espontanea
1

2

3

(n QUALIDADE DE VIDA

Ordem Termos ou expressdes +-N
espontdnea
1

2

3

4

5

(1)  CUIDADO DE SAUDE A PESSOA COM AIDS

Ordem Termos ou expressoes +-N
espontdnea

1

2

3

Entrevistador: Data Aplicagdo: / /2016
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ANEXO D - Roteiro de entrevista semiestruturada

PROJETO DE PESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUCDES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM COM
HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRO

Roteiro de Entrevista

Servico: Horario de Inicio:
Questionario no. Horario de Témino:
Entrevista no. Gravador no.
Primeiro nome: Entrevistador

APRESENTACAQ: Nossa FESQUISA PRETENDE CONHECER O QUE VOCE PENSA SOBRE VIVER COM
HIV/aIDS, SEUS VALORES, CRENCAS, CONHECIMENTOS E HABITOS DE VIDA.

1) Como g viver com HIV/aios rara vocE?

EXPLORAR:
*  |NFORMACOES SOBRE HIV/aIDS
*  CONCEITOS PESS0OAIS, DIFERENTES CONCEPCOES, METAFORAS, IMAGENS, VALORES ASS0CIADOS A0 HIV/ AIDs;
®  SENTIMENTOS E POSICIONAMENTOS ASS0CIADOS a0 HIV/aiDs;
*  |MAGENS ASSOCIADAS A0 HIV/AIDS;
EXPERIEMCIAS LGADAS A0 HIV/AIDS: ONTEM E HOJE

2) Como E A QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS QUE VIVEM COM AIDS?

EXPLORAR A PROPRIA QUALIDADE DE VIDA HOJE (DIFICULDADES E FACILIDADES) NOS ASPECTOS!
* Fisico [desconfortos, dores, qualidade de sono);
s EMOCIONAL (sentimentos positivos e negativos, autoestima, imagem corporal);
* ReLacOes socials (relagfes com amigos, familia, vizinhos);
& ROTINA DIARIA (nivel de independéncia nas atividades didrias);
* TRABALHO (aptiddo para o trabalho, relagdes no trabalho);
« sociaL (local de moradia, seguranga, meio ambiente, lazer, transporte),
* EsPIRmuALIDADE (sentimentos de culpa e perddo, da morte e do morrer).

3) Como ERA A SUA QUALIDADE DE VIDA NO FASSADO?

EXPLORAR A PROPRIA QUALIDADE DE VIDA NOS ASPECTOS!
*  Fsico;
*  EMOCIONAL;
& RELACOES SOCIAIS;
®  ROTINA DIARIA;
*  TRABALHO;
*  SOCIAL
®  ESPIRITUALIDADE.

4) O QUE E MAIS IMPORTANTE NA QUALIDADE DE VIDA DAS FESSOAS QUE VIVEM COM AIDS?

*  |IMAGENS EWVALORES ASSOCIADOS A QUALIDADE DE VIDA
*  (OOMO ENTENDE A QUALIDADE DE VIDA
*  CONCEITOS, DEFINH;EZES DE QUALIDADE DE VIDA
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PROJETO DE PESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUCDES SIMBOLICAS DE PESSDAS QUE VIVEM COM
HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRD

5) Como voCE ESPERA QUE SEJA A SUA QUALIDADE DE VIDA NO FUTURO?

EXPLORAR A PROPRIA QUALIDADE DE VIDA MOS ASPECTOS!
s  Fsico;

EMOCIONAL;

RELACOES SOCIAIS;

ROTINA DIARIA;

TRABALHO;

SOCIAL;

ESPIRMUALIDADE.

6) E AS SUAS RELACOES AFETIVAS E SEXUAIS, SOFRERAM IMPACTO DO HIV/aiDs?

EXPLORAR:
* ONTEM, HOIE E AMANHE {como s3o vivenciadas, sentimentos de culpa, arrependimento,
abnegagio, raiva, praticas de proteg3o)

T) ME FALE UM POUCO DO SUFORTE SOCIAL (AP0I0) DADO AS PESS0AS QUE VIVEM com HIVIADS,

ExpLORAR:

®*  COMO E HOJE E COMO ERA ANTES DA DOENCA (apoio recebido de grupos religiosos, companheiros
de trabalho, comunidade, espagos coletivos e de lazer, servigos sociais e de salde)

8) AGDRA TRATAMDO MAIS DE PERTD DOS SERVIGDS E PROFISSIOMAIS DA SAUDE, ME FALE COMO
ACONTECE O ATEMDIMENTO AS PESS0AS QUE VIVEM com HIV/aiDs na REDE PUBLICAT
EXPLORAR:
* como E HOUE (fipo de atendimento, cuidados oferecidos, medicamentos, exames, relages
com os profissionais)
®  ECOMO VOCE ESPERA QUE SEJA MO FUTURO
* 0 QUE PODERIA SER MELHORADO MESTE SERVICOD

‘3} FaLanDo Do SEU FPASSADO, PRESENTE E FUTURC COM AIDS:

ExpLORAR :
®  COMOE SUAVIDA HOJEY
®  COMO ERA SUA VIDA NO PASSADOT
*  ECOMO VOCE ESPERA QUE SEJA SUA VIDA NO FUTURD
EM QUAL DES3ES MOMENTOS VOCE Mals PENSAT (passado, presante ou futuro)

OBSERVACOES DA ENTREVISTA:
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ANEXO E — Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Satde

do Rio de Janeiro.

SECRETARIA MUNICIPAL DE

SAUDE DO RIO DE W
JANEIRO/SMS/ RJ

S A I AL

Elaborado

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUGOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM
COM HIVIAIDS NO RIO DE JANEIRO

Pesquisador: Denize Crislina de Olivera

Area Tematica:

Versio: 1

CAAE: 47411315.7.3001.5279

Instituigao Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ

Patrocinador Principal: Conszelho Nacional de Desenvolvimento & Tecnologia

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.441.788

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo cescntivo, de abordagem quanti-qualitativa, com base na teona de representagies
socais, tal qual descrita por 5. Moscovia (2003), utlizando a abordagem estrutural, conforme apontada por
Abric (1976, 1994, 2003), Sa (1998, 1896, 2002) @ Okveira {2001) e a8 abordagem processual, segundo

Jodelet {2001, 2005) e Banchs (2004), associada ao construto de andlise da qualidade de vida (Fleck, 2008,
Patrick, 2008; Sexdl; Zannon, 2004; THE WHOGOL GROUP, 1884, 1895; THE WHOQOL HIV GROUP,

2003) e da perspachva temporal (Zimbardo & Boyd, 1599) A abordagem metodoldgica val ac encontro dos
pressupostos de qua o conhecimento socialmenta elaborado @ partilhado no universo do senso comum
acerca de detarminado objeto social. bem como 0 modo como este saber passa a ser colocado em pratica
no cotidiano dos grupos demanda o emprego de miltiplos métodos, ensejando a ideia de uma perspectiva
plurimetodologica (Apostolidis, 2003).

A coleta de dados g2 dard através de: um questionario de dados socicecondmicos & clinicos; instrumento
WHOQOL-HIV-Bref; {écnica de evocactes livres de palavras acs lermos indutores "aids” e "qualidade de
vida da pessoa que tem axis" e entfrevistas semiestruturadas. Sera realizado

Endereco:  Rua Evarsto da Valga, 18, Sobreloja

Bairro: Cenvo CEP: 20031040

UF: RJ Municipio. RO DE JANEIRO

Telofone: (21)2215-1405 E-mall: cepamailno 1) gov br
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ANEXO F — Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Estado do Rio
de Janeiro

n Universidade do Estado do Rio de Janeiro/Sr2
2% Comissio de Ftiea cm Pesquisa - COEP
LRt [t S0 Francisen Xavier, 424, bloo B, 3 aude, saki 3018 Mussaas,
Cama®  CEP 2850900 - Rio de Jesro, R]
b - md: slicancr be - Telefone (21) 7351 2180

PARFCER COEP 0232011

A Comissio de Ftin em Pesquiss — COEP, om sua 3' Reunido Ordlindrin cm 14 de abeil de 2011,
analisou o protocolo de pesquisa n”, 117.3.2011, segundo a5 normas éticas vigentes no pais par pesquisy
ervolvendo sujeitos humanos & emite seu parecer,

Projefo de pesquisn: “Represeniopies sociais ¢ gmalidade de vido: wm estudo comparative enive
ersons gue vivees cum HIVZAIDS "

Peupuinador Respansivel: Denize Cristing de Oliveira

Douturando: Tadeu Lessa da Costa

Instituigiio Responsdvel: Programn de Pas-graduagio vin Pricologa Social/AULR)

Aren do Conbiecimento: 7.00 - Cifncias | lumanas - 7.07 Psicologia

Pulayrus-chave: Qualidada de vido, HIVIALDS, roproscotuyiles socinis

Sumirio: Traase de wm estodo refacionnl, do aboalagen quanti-qualitativa, com base no feoria de
representagcs socies () estwdo tem por objeto as represeatagtos socinis da quilidade do vida entre possoas
com HIV/ AIDS antes e em momentos distintos apds o inicio da terapia antirretraviral |Higiy Active
Antiretroviral I herapy (HAART)).

Ohjedivo: O presente projeto fetn como ojetivo unuliser a qualidade de vida o suns represcatagies socisis em
pessoas que vivem com HIVIAIDS em diferentes momontos do desenvolvimento do seompuntismento
tesapéutico. Os individucs do estado seriio divididos em 3 grupos: (i) 20 pessaas com HIV/AIDS ginda sem
use de antirretroviris, independente do tempo do dingndsrico;, (i) 90 pessous com HIV/AIDS enire 6 ¢ 2
mes em use de antirretrovirars, (i) 20 possoas com HIV/AIDS em wso de terapia sntmetrovieal ha 2 mas
ou s, lotlizmdo 270 mdividuos, O daxdins serio coletados de diferentes mancines scndo a5 entrevistas
realizadas sotrente vom 20 sujeitos de cada grapo,

Consideragies Finsis: Apds debate entre os membros, a COEP consideron que o projeto do pesquisa ¢
relevante ¢ apoiado em bibliogmfin doyuada & proposta do extudo. ) cromyrama esid adequad i pesquis.

Apés o atendimento & solicetagiio dy Purecer COEP aH 72010, o Comizsio dalibecou pela aprosagn
do projeto,

[az-se necessirio apresentar Relwidrio Anual - previsto para maio de 2012, para cumprie o disposio no
ilem V17 13d da RES J96S6/CNS. Aem disse, 8 COEP deverd ser infinmada do fatos relevantes que
alterem o cursa norme] du estado, devendo o pesquisicor apresentar justificativa. caso o projeto veaha a
ser merronpidd efon 0 resultalos ndo sejam publicados,

Sitwngiv: Prujeto Aprovado Rio do Janeiro, 05 do maio de 2011.

it
adora do Comissdie de Etlea em Pesquisa/LIERT
Mut 32.359.2
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ANEXO G - Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal

Fluminense

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUCOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE

VIVEM COM HIV/AIDS NO MUNICIPIO DE NITEROI
Pesquisador: RODRIGO LEITE HIPOLITO

Area Temética:

Versdo: 2

CAAE: 50317115.5.0000.5243

Instituicao Proponente: Escola de Enfermagem Aurora de Afonso Costa
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.341.344

Apresentacao do Projeto:
Este estudo tem como objetivo analisar a qualidade de vida e suas constru¢des simbdlicas entre

pessoas que vivem com HIV/aids no municipio de Niteréi, estado do Rio de Janeiro. Trata-se de
estudo descritivo, quanti-qualitativo, baseado no construto de qualidade de vida e abordagem
processual da teoria de representagdes sociais. O estudo sera desenvolvido em um Servigo de
Atencdo Especializada em HIV/Aids localizado em Niter6i. Os sujeitos serdo pessoas que vivem
com HIV/aids e estdo em acompanhamento nestes servigos. A coleta de dados se dara através
de: questionario de dados socioecondmicos e clinicos; instrumento WHOQOL-HIV-Bref e
entrevista semiestruturada. 140 sujeitos responderdo aos questiondrios e 20 integrardo as
entrevistas, um roteiro que norteara o processo de conducdo das entrevistas. Para a efetivacéo
das entrevistas sera buscado um espago reservado no proprio SAE. A andlise dos dados
quantitativos se dara por meio de estatistica descritiva e inferencial. A analise das entrevistas

ser& do tipo contetdo lexical informatizada.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primério: Objetivo geral é o de analisar a qualidade de vida e suas construcdes
simbdlicas entre pessoas que vivem com HIV/aids, atendidas em um SAE localizado em Niterai,
estado do Rio de Janeiro. Objetivo Secundario: Avaliar a qualidade de vida a partir do

instrumento WHOQOL-HIV-Bref.«ldentificar e analisar os dados referentes aos ultimos valores



de células T CD4+ e Carga Viral (CV).-Identificar o conteldo das representa¢des sociais da
qualidade de vida e da aids entre pessoas com HIV/aids.» Discutir as aproximacdes entre as
tomadas de posicdo individuais sobre a qualidade de vida e as representa¢gBes sociais
caracterizadas.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Os riscos minimos a que os participantes estarao susceptiveis tem relagdo com o incébmodo que

poderdo sentir (no campo psicolégico e da espiritualidade) por expor o0s seus
sentimentos, opinides e posicionamentos, sendo garantida a desisténcia em qualquer
momento da pesquisa, sem nenhum prejuizo junto ao pesquisador ou instituicdo ligada a
pesquisa. A participacao dos sujeitos sera acompanhada pelo pesquisador e esta garantido o
apoio e atendimento pela equipe multiprofissional local, caso seja necessario. Beneficios:
Compreensdo das dimensdes relativas a subjetividade humana presente no contexto da
realizacdo do Programa DST/AIDS. Esta contribuicdo implica no conhecimento dos fatores
humanos que influenciam no desenvolvimento das a¢fes e servicos em saulde oferecidos pelas
unidades, nas construcdes simbdlicas que se concretizam nas relagBes estabelecidas entre
clientes e profissionais de salde. Compreensdo das repercussdes dos processos que
acompanham a doenca e a soropositividade e tendem a gerar mudancas na vida dos sujeitos,
como a introducdo de tratamento medicamentoso e seus eventos associados ao longo do
tempo e a associacdo aos sentidos e estereétipos erigidos em torno da doenca. Apreenséo
dos processos psicossociais de simbolizagcdo construidos pelos usuérios dos servigos de saulde
e a influéncia dos mesmos sobre as a¢cfes desenvolvidas no contexto do Programa DST/Aids.
Subsidios para a proposicado de processos de trabalho e de fluxos de abordagem que leve em
conta as fragilidades relativas a qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/aids.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O presente projeto de pesquisa visaa determinar a qualidade de vida de pacientes com HIV de
um SAE de Niteréi e analisar suas representa¢g@es sociais da TARV e suas influéncias na
qualidade de vida; sexualidade e a qualidade de vida; suporte social; espiritual; servicos e
profissionais de saude e a qualidade de vida; as representaces do corpo antes e apds o HIV.
140 participantes, sendo 20 destes entrevistados também, preencherdo o WHOQOL,
responderdo um questionario e os 20 passardo por entrevista semiestruturada. O projeto
apresenta relevancia e contribuicdo para a area de salde coletiva, e agora tendo em maos o
roteiro de entrevista, pode-se ver que estd adequadamente planejado para alcancar os
objetivos, ressaltamos que em funcdo de certos temas a serem investigados nas entrevistas,
que é premente que o pesquisador seja cauteloso e zeloso
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do bem-estar destes pacientes.
Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:

Adequados.

Recomendacdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Nao ha mais pendéncias.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informag6es Basicas| PB_INFORMACOES_BASICA | 17/11/2015 Aceito
do Projeto S DO PROJETO 597136.pdf| 16:45:20
Informacgdes Bésicas| PB_INFORMACOES_BASICA | 17/11/2015 Aceito
do Projeto S DO P ROJETO 597136.pdf| 16:39:43
TCLE / Termos de
Assentimento / 17/11/2015 | RODRIGO LEITE .
Justificativa de TCLE_CORRIGIDO.pdf 16:22:55  |HIPOLITO Aceito
Auséncia

Roteiro_de_entrevista_semiest| 17/11/2015 | RODRIGO LEITE .
Outros ruturada.pdf 16:16:08 | HIPOLITO Aceito
Projeto Detalhado /
Brochura Projeto_corrigido.pdf 1%1%223%5 EI(IDDI(D)IIQJIEI’;(()) LEITE Aceito
Investigador T
Folha de Rosto folhaderosto.pdf 2?/60%28%5 EI(IDD%TIEI';(()) LEITE Aceito

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP: Nao

NITEROI, 27 de Novembro de 2015



